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RESUMEN

El objetivo de la presente investigacion fue determinar la relacion entre adherencia
terapéutica y la calidad de vida percibida en personas con infeccion por VIH, asi como
examinar las asociaciones entre dichas variables y datos sociodemograficos y clinicos. Se
conté con la participacion de 100 pacientes que viven con infeccion por VIH, con una
media de edad de 37.7 afios, quienes reciben atencion integral en una clinica del municipio
de Naucalpan, Estado de México. A las personas se les invitd a participar de manera
informada aplicandoles los siguientes instrumentos: Ficha de datos sociodemogréaficos, el
instrumento Simplifed Medication Adherence Questionnaire (SMAQ) para evaluar
adherencia y finalmente el instrumento World Health Organization Quality of Life
Questionnaire en su version breve en espafiol (WHOQoL-BREF) para evaluar su calidad de
vida. Los resultados muestran que los participantes tienen una adherencia del 85% y se
obtuvieron correlaciones positivas entre adherencia al tratamiento médico y calidad de vida
(r =.3, p <.01). Asimismo se evalu6 la diferencia en el nivel de adherencia terapéutica a
partir del indicador socio-demografico, ¢con quién vive?, encontrando diferencias
significativas en el nivel de adherencia (F (3.96) = 4.221, p < .008), siendo mayor cuando el
participante reportd vivir con su pareja 0 solo. Ademas se encontraron diferencias
ligeramente significativas entre los puntajes de calidad de vida en funcion del nivel de
estudios de los participantes (F 59 = 3.111, p < .012), obteniéndose mayores puntuaciones
de calidad de vida, cuando los participantes contaban con estudios posgrado y de
bachillerato. A partir de estos resultados, se puede concluir que existe una relaciéon entre
adherencia y la calidad de vida de las personas infectadas por el VIH, ademés de que el
vivir con pareja o solo, es uno de los factores que influye en su adherencia. Mientras que la

calidad de vida es mayor cuando se tienen estudios de bachillerato o de posgrado.

Palabras clave: Adherencia al tratamiento médico, calidad de vida, VIH.



INTRODUCCION

La calidad de vida ha cobrado desde hace algunos afios un importante papel dentro de las
ciencias de la salud, como lo es la Psicologia. Dicho constructo es percibido de manera
diferente por cada persona, y es ain mas distinto si la persona vive con una enfermedad
cronica degenerativa. Es por ello que no solo es importante estudiar la progresion de una
enfermedad crénica o buscar los factores de riesgo o proteccion, sino que las acciones se

estan enfocando a los aspectos que afectan la calidad de vida del enfermo.

El aporte de la psicologia en este campo, se encuentra ubicado en la esfera subjetiva
de las personas, como un componente esencial entre los elementos determinantes de la
calidad de vida, ya sea relacionada con la salud o con la enfermedad, tal es el caso del Virus
de Imnunodeficiencia Humana (VIH) y el Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida
(SIDA).

En el afio 2000, la infeccion por el VIH/SIDA pasdé a ser considerada una
enfermedad cronica, por la OMS, lo que provocd que surgiera un gran interés en la
consideracién de la calidad de vida de estos pacientes, ademas de la apertura de las
instituciones para distribuir medicamentos antirretrovirales, contribuyendo asi a la mejora

en la calidad de vida de las personas que viven con esta enfermedad.

Estadisticamente México ocupa el lugar 17° de prevalencia de infeccién en América
Latina, y es el segundo pais con 220,000 personas viviendo con VIH después de Brasil con
730, 000 segun datos del Centro Nacional para la prevenciéon y control del VIH/SIDA
(CENSIDA) hasta el afio 2010*. En el 2008, con base en la distribucion porcentual de las
defunciones a causa del SIDA, por entidad federativa, Veracruz concentré el 15%,
siguiéndole el Distrito Federal con 9.8% Yy el Estado de México con 8.7%. En relacion a la
incidencia de casos de SIDA detectados en México para el 2000 fue de 8644 habitantes por
afio, para el 2005 de 7242, para el afio 2008 fue de 5243, y para el 2010" fue de 3544 casos,

! Actualizado hasta noviembre del 2010



para el afio 2011° se han reportado 566 casos hasta marzo del mismo afio (CENSIDA,
2009, 2010, y 2011).

Si bien se ha reducido el nimero de incidencias gracias a las oportunas campafias de
prevencion, el numero de personas que viven con VIH/SIDA, tiene problemas como son la
falta de informacion, la discriminacion, y falta de apoyo, a pesar de los avances en leyes,
son necesarios, programas de intervencion para personas que viven con VIH/SIDA.

Para una persona el hecho de saber que vive con VIH/SIDA presupone enfrentarse a
diversas crisis, una de ellas es la enfermedad en si. Si un padecimiento leve puede hacer
que un individuo y su familia entre en conflicto, con méas razén lo podréa hacer el conocer
que uno de sus miembros padece una enfermedad crénica, como es el caso de la infeccion
por VIH.

La enfermedad no solo tiene repercusiones para el propio paciente, sino también
para las personas que la rodean, pues la manera en que los familiares afrontan la situacion
va a influir en cobmo lo haga el enfermo, por tanto la forma en que se aborde la situacién en
la familia de un enfermo estara fuertemente asociada al impacto emocional condicionado
por multiples temores, mitos e ignorancia que, en ocasiones, llevan al rechazo de la persona
que vive con el VIH/SIDA (Vera & Estrada, 2004).

Un aspecto relevante en la infeccion por VIH es la importancia que tiene la terapia
antirretroviral, la cual estd consiguiendo alargar la fase asintomatica de la infeccion,
alentando su progresion hacia el SIDA y transformandola en un proceso croénico, por lo que

es importante la evaluacién de la calidad de vida y el nivel de adherencia de estas personas.

Considerando la importancia de la calidad de vida y la adherencia al tratamiento, el
presente trabajo tiene como objetivo el determinar la relacion entre ambas variables en
personas que viven con VIH, esto con la finalidad de obtener datos confiables que permitan

estructurar intervenciones psicoldgicas enfocadas a mejorar la adhesion terapéutica,

% Actualizado hasta marzo del 2011



considerando tanto variables relacionadas a las misma como aspectos emocionales que

influyen en ella.

Con dicho fin, el presente trabajo se ha estructurado de la siguiente manera. En el
primer capitulo se describen algunas caracteristicas de la infeccion por VIH, las etapas de la
enfermedad, los estilos de afrontamiento que utilizan los pacientes que en ocasiones se
resisten esta enfermedad, la importancia de la terapia antirretroviral y los efectos
psicolégicos que se presentan, todos estos aspectos que son importantes para comprender
complejidad de la enfermedad. En el segundo capitulo se hace referencia al concepto de
calidad de vida, donde se incluyen algunas definiciones y dimensiones que integran a este
constructo, ademas de describir varios de los instrumentos utilizados en investigacion para
evaluarlo. En el tercer capitulo, se enfatiza la influencia de la enfermedad y del tratamiento
en la calidad de vida de estos pacientes y de igual forma se describen instrumentos
especializados a valorar la calidad de vida de acuerdo a las caracteristicas de la enfermedad.
El cuarto capitulo, se destaca la importancia de la adherencia terapéutica y las conductas
que implica, asi como los factores que facilitan y/o limitan que los pacientes se adhieran a
su cuidado, tanto farmacoldgico, alimenticio y de actividad fisica, revisando finalmente los
diferentes instrumentos que se han validado con el propdsito de evaluar el nivel de
adherencia de estos pacientes.

En el quinto capitulo, se presenta la justificacion del presente trabajo, y los objetivos
generales y especificos, respectivamente. En el sexto capitulo se describe el método, las
caracteristicas del estudio, los participantes, los criterios de inclusion y los instrumentos
utilizados para evaluar la calidad de vida y adherencia. En el séptimo capitulo se presentan

los resultados cuantitativos de los datos que se obtuvieron.

En el octavo capitulo se discuten los resultados obtenidos través de los instrumentos
con los datos obtenidos por investigaciones similares, asi como las asociaciones
encontradas entre las variables y los resultados cualitativos obtenidos de aquellas
aplicaciones que se realizaron en forma de entrevista, ademas se describe una propuesta de

intervencion de corte cognitivo-conductual, disefiada a partir de los datos cuantitativos y



cualitativos obtenidos en la investigacion. La relevancia de esta propuesta radica en los
beneficios que puede traer consigo la adherencia terapéutica, como la calidad de vida, la
obtencion en un mayor nivel de los antirretrovirales y la importancia de buen automanejo
de las emociones. En este apartado se describen los objetivos de cada una de las sesiones de
manera general, pues en los anexos se describen los aspectos didacticos de cada sesion. En

el capitulo noveno se realizan las conclusiones de los hallazgos més relevantes del estudio.

Por ultimo en los anexos se incluyen los instrumentos de evaluacion y las cartas

descriptivas de la intervencion propuesta.



CAPITULO I.
VIRUS DE INMUNODEFICIENCIA HUMANA (VIH) Y
SINDROME DE INMUNODEFICIENCIA ADQUIRIRDA
(SIDA)

“Estoy aqui para decir que €S algo que puede ocurrirle a cualquiera,
Incluso a mi.”

Magic Johnson (1991)
Con el paso de los afios, la infeccion por el VIH ha pasado a ser considerada una
enfermedad crénica, por lo que un aspecto que esta cobrando un gran interés es la
consideracién de la calidad de vida de estos pacientes. Es importante resaltar, que a pesar
de los grandes avances clinicos y farmacéuticos para controlar dicha enfermedad, esta sigue
en aumento (Varela, Salazar & Correa, 2008). Se estima que 33.4 millones de personas
viven con el VIH en el mundo; en México reportan que el VIH se ha convertido en la
séptima causa de muerte en hombres de edades entre 14 y 65 afios, a nivel nacional; hasta el
afio 2008 segun datos del SINAIS, ocupaba el 15° lugar en defunciones. Del total de casos,
actualmente el Distrito Federal reporta 22, 126 casos, teniendo asi el 16.9% de los casos
totales y el Estado de México, reporta 14, 453 casos, con el 11% de los casos a nivel
nacional (Registro Nacional de casos de SIDA, 2009); estas cifras los convierte asi en los

estados que reportan una mayor cantidad de infectados.

Segln Gonzélez-Puente (2001) las personas contagiadas por el llamado Virus de
Inmunodeficiencia Humana (VIH), se ven afectadas de manera global, esto se manifiesta en
diferentes areas: en lo fisico, algunos de los sintomas que suelen presentarse a lo largo de la
enfermedad son fiebre, dolor en diferentes partes del cuerpo, diarrea, etc. (Aguilar, 2000);
en lo que concierne a lo psicologico los aspectos que suelen presentarse son depresion,
angustia, ira, negacion e intentos suicidas. En lo social, la condicion seropositiva conlleva
reacciones importantes dentro del area familiar, laboral y de amistades, pues ante la noticia
del diagndstico se presentan diferentes emociones y sentimientos de parte de todos los que

rodean a la persona y de si mismo (Vera & Estrada, 2004). Todos los factores antes
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descritos afectan de manera considerable la calidad de vida del paciente con VIH, en
cualquiera de las diferentes fases en la que se encuentre, es por ello que durante los Gltimos
afios se ha puesto un importante énfasis en el estudio de la calidad de vida de las personas

seropositivas.

A lo largo de este capitulo se abordarén las caracteristicas de la infeccion por VIH,
sus sintomas iniciales, diferenciaremos entre el término VIH y SIDA, cudles son las
manifestaciones clinicas, los factores de riesgo que estan presentes en la evolucion de la
enfermedad, y se destacaran los aspectos psicolégicos de la misma y la importancia de los

tratamiento médicos que existen para controlar la infeccion.

1.1 ¢Quéesel VIH? y ¢ Qué es SIDA?

El conocimiento sobre el agente causal del SIDA (llamado agente etioldgico), las relaciones
entre el virus y el ser humano que lo alberga (hospedero), sus interacciones y mecanismos
de dafio celular, han sido fundamentales para la investigacion y la terapéutica, ya que
proporcionan una base cada vez mas solida para enfrentar y definir las estrategias de

control de este epidemia (Arias, 2003).

El VIH es el Virus de Inmunodeficiencia Humana identificado en 1984, quien puede
destruir las defensas naturales del sistema inmunolégico humano y es el causante del
(SIDA) Sindrome de Inmunodeficiencia Humana (Gatell, et al, 2004; Murray, Rosenthal &
Pfaller, 2006). A diferencia de la mayoria de las enfermedades infecciosas, en la que la
enfermedad aparece dias 0 semanas después del contagio, el SIDA puede presentarse afios
y posiblemente decenios despueés de la infeccion inicial por VIH.

Segun Fernandez (en Soto, 2002) el VIH significa (V) Virus con gran capacidad de
mutacion, ataca las células del sistema inmunoldgico, para reproducirse y sobrevivir
necesita estar dentro de otras células vivas, (I) Inmunodeficiencia, significa que el sistema
inmunoldgicos esta disminuido y no es capaz de defender eficazmente al organismo contra

el ataque de microorganismos (H) Humana, virus que solamente puede aprovecharse de los
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seres humanos. Existen dos clasificaciones de este virus VIH-1 que es el causante de la
pandemia, y VIH-2 el cual hasta la fecha se ha situado en Africa Occidental, con una
proporciodn relativamente pequefia de casos y fue descubierto en 1986. Es por este motivo
que durante dicha investigacion solo se hara referencia a VIH-1 a pesar de no nombrarlo

asi.

1.2 ;Cémo actua el VIH?

El VIH pertenece a la familia de los retrovirus los cuales poseen una cadena de Acido
Ribonucleico (ARN) constituida por dos hebras idénticas y de polaridad positiva en su
interior, la cual sera transcrita al entrar a la célula; pertenece a la clasificacion de
Lentivirinae o lentivirus lo cual quiere decir que no provoca algun sintoma o cuadro clinico
hasta que la enfermedad ya esta avanzada (Murray, Rosenthal & Pfaller 2004). EI virus
tiene un tiempo de vida media en el plasma de 6 hrs aproximadamente, con esto se elimina

la idea de que el virus al entrar a un organismo entra en periodo de letargo.

El VIH tiene una forma icosaédrica de 100-150 nm de didmetro, tiene envoltura
lipidica y glucoproteica que le ayuda a confundir a la “célula blanco™® (Tortora &
Grabowsky, 2002). Debajo de esta existe otra envoltura de proteinas, algunas asociadas al
ARN. Cada virus consta de dos copias de ARN que se transcribe en é&cido
desoxirribonucleico (ADN) de doble hebra, este se va a incluir en el ADN de la célula
infectada, una vez dentro de la célula se replicard el virus a partir del nuevo “ADN
proviral” (Mufioz en Cobo, 2004, Gatell, et al, 2004).

La infeccion por VIH se describe en: 1) Unién, 2) Entrada de la células susceptibles
tras de la unién, 3) Direccionamiento del viron al lugar en donde se reproducira, 4)
Descubrimiento del virdn, 5) Sintesis de proteinas y replicacion del ADN, 6) Maduracion
de las particulas virales y 7) Liberacion de la célula propagacion del virus dentro del
huésped (Nester, Nester, Anderson & Roberts, 2007).

* El VIH ataca esencialmente células T4 (las cuales desempefian funciones de orquestacion de la acciones del
sistema inmunitario) disminuyendo en una velocidad aproximada de 20 millones de células cada dia; también
puede afectar células del sistema neuroldgico central. Es posible que sinteticen 100,000 millones de copias del
virus al dia (Tortora y Grabowsky 2002).
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Durante la union (absorcion), el VIH debe unirse a dos moléculas claves de la

superficie de la célula antes de poder entrar como si fueran la llave de entrada a la célula.

e El siguiente paso es la entrada, la envoltura del virus (virdn) se fusiona con la
membrana de la célula huésped, enseguida es liberada la carga de ARN el cual

permanece en una envoltura.

o El tercer paso es dirigirse al lugar de la replicacion viral, se traslada el virén al
nacleo de la célula, para realizar la réplica, este proceso se conoce muy poco como

ocurre.

e EIl cuarto paso desenvolvimiento, se separa la capa que cubre al ARN y entra al

nucleo.

e En el quinto paso se realiza la replicacion del ARN a ADN viral.

o El sexto paso maduracion, ensambla el ADN viral incluyendo la capa que cubre a

las nuevas copias de ADN viral.

e El séptimo paso es la liberacion de las células en donde se construyen nuevas

células virales las cuales estan listas para infectar a otras células sanas.

Para Diaz (1996) la enfermedad del VIH/SIDA es lenta y evolutiva (Lentivirus) que

se explica a través de cuatro etapas que son:

*Periodo de ventana o Window Period: Este es el periodo en que el sistema
inmunoldgico no detecta el virus, es por eso que tampoco las pruebas lo detectan ya que la
cantidad de defensas que la prueba puede medir no es suficiente. Este dura de 3 a 6 meses
aproximadamente; sin embargo, desde que el VIH entra en el organismo comienza a

destruir las defensas.
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« Seropositivo: En este periodo ya es detectada la presencia del virus, pero en la
mayoria de los casos la persona no presenta sintomas. Este periodo dura de cinco a diez
afios aproximadamente. Pero la persona portadora del virus es capaz de transmitirlo por las

formas y mecanismos ya conocidos.

Etapa sintomética: Al ir avanzando esta infeccidn se presentan algunos malestares
como fiebres, diarreas, pérdida de peso, sudoracion nocturna, etc., sin embargo, sélo
mediante estudios detallados se puede determinar si corresponden al VIH o a otra causa, lo

cual se presenta con mucha frecuencia (Soto, 2002).

*SIDA: Es la etapa final de la infeccion del VIH y se identifica porque el sistema de
defensas se encuentra demasiado dafiado, ademas de aparecer enfermedades producidas por

el virus que reciben el nombre de infecciones oportunistas.

Finalmente, en lo que concluye la enfermedad es en la muerte, por ello que un
paciente diagnosticado con esta enfermedad requiere atencion interdisciplinaria. Pues como
menciona Juarez (en Aguilar, 2000) conocer y comprender la enfermedad del VIH/SIDA
implica abordarla como un fendmeno el cual presupone considerar agentes y factores

psicoldgicos, bioldgicos, sociales, culturales, etc.”

1.3 Tratamiento Antirretroviral (TAR)

La terapia antirretroviral (TAR) ha evolucionado desde la aparicion en 1987, de la

Zidovudina (AZT) pasando por la terapia de combinacion (Villasis, 2004).

Segun la Secretaria de Salud (2009) el tratamiento antirretroviral (TAR) tienen los
objetivos: Clinicos: Prolongar la vida y mejorar la calidad de vida (disminuir o evitar las
hospitalizaciones, disminuir la morbilidad); Inmunologicos: Preservar o restaurar el
sistema inmune (incremento de linfocitos CD4+). Virologicos: Reducir la carga viral a <50
copias/ml por el mayor tiempo y tan bajo como sean posibles (lo ideal seria de menos de 50

copias/ml).
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En la actualidad la Secretaria de Salud tiene en su lista de medicamentos
antirretrovirales 25 farmacos a partir de los cuales se constituyen los esquemas de
tratamiento a los pacientes que viven con VIH, los cuales son agrupados en 5
clasificaciones de acuerdo a su nivel de accion de la infeccion del VIH estos son:
Inhibidores de la Trascriptasa Reversa Analogos a Nucledsidos (ITRAN), Inhibidores de la
Trascriptasa Reversa No Nucle6sidos (ITRNN), Inhibidores de la Proteasa (IP),
Inhibidores de la Entrada (IE) e Inhibidores de la Integrasa (11).

Estos tratamientos se agrupan segun las caracteristicas del paciente pero en general
se inicia con cuadros béasicos y se cambia segln lo requiera la persona, algunos de los

tratamientos que propone la Secretearia de Salud (2009) son:

1) BASICO
2 ITRAN + ITRNN

2) AVANZADO
2ITRAN + 1 IP/r

3) Por ultimo se maneja un esquema que funciona a partir de tres tipos de
nucleotidos, y este tratamiento debe ser aprobado por un consejo médico (Guia de

tratamiento antirretroviral de las personas con VIH, Secretaria de Salud, 2009).

El TARV puede provocar distintas consecuencias debido a los efectos del

medicamento como puede ser los que se muestran en la tabla 1.1
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Tabla 1 Efectos secundarios mas comunes de los Antirretrovirales
Genérico Comercial  Tipo de ARV Efectos secundarios
_ Nauseas, vomito, fiebre, cefalea,
Abacavir ; ; ; ; »
Ziagenavir ITRAN diarrea, Salpullido o erupcién vy
(ABC) _
anorexia.
zidovudinan ; ; ; )
Ritonavir TRAN Anorexia y nauseas.
(ADT)
Didanosina ; Diarrea, dolor abdominal, nduseas y
Videx EC ITRAN _
(ddl EC) vomitos.
- Cefalea, fatiga, nauseas, diarrea,
Lamivudina ; »
3TC ITRAN Salpullido o erupcién y dolor
(3TC) _
abdominal.
; Nauseas, vomitos, dolor abdominal,
Estavudina ; ; ; 5
Zerit ITRAN diarrea, alteraciones del suefio y
(D4T) .
nerviosismo.
Salpullido o erupcidn, sintomas del
sistema nervioso central (somnolencia,
Efavirenz ; insomnio, confusion, amnesia,
Stocrin ITRNN » L
(EFV) problemas de concentracion, agitacion,
alteraciones de personalidad,
alucinaciones y euforia).
Salpullido o erupcion (algunos severos
- y requieren hospitalizacion Ej:
Nevirapina : e g o
(NVP) Viramune ITRNN necrolisis toxica de epidermis), fiebre,
nauseas, cefalea, alteracion de la
funcion hepatica.
Nauseas, gusto metalico, dolor
Indinavir (IDV) Crixivan IP abdominal, cefalea, mareos,
hiperbilirrubinemia asintomatica
Ritonavir (RTV _ Néauseas, vomitos, diarrea, cefalea,
Norvir IP

or)

dolor abdominal y anorexia.
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El avance de la enfermedad, la presion de tomar los medicamentos, asi como los
efectos secundarios de estos, el apoyo social e incluso la fase de aceptacion en que la
persona se encuentra en funcion de la enfermedad, son factores psicolégicos, que influyen
en la adherencia (Olvera & Soria 2008).

1.4 Implicaciones de psicologicas del VIH

La infeccion por VIH como todo acontecimiento patologico no solo afecta o altera uno o
mas Organos, una de las principales repercusiones en las personas portadoras de este virus
son las psicologicas, estas implicaciones variaran segun: el estadio de infeccién, el grado de
los problemas fisicos que se presenten, las caracteristicas de personalidad del afectado, la
vulnerabilidad individual, cdmo haya afrontado situaciones estresantes anteriormente y el
tipo de recursos que disponga (De Vita, en Diaz, 1996; Catalan, en Arranz & Carrillo de
Albornoz, 1994).

El SIDA tiene ademas una serie de consecuencias sociales relacionadas con la
discriminacion, que agravan estos trastornos (Soberanes, 2010), pues dicha enfermedad
suele ser recibida con temor y rechazo. A esto se afiade que en muchos casos la infeccién
VIH afecta al sistema nervioso central, disminuyendo las funciones superiores del
individuo, la capacidad de afrontar la enfermedad y provoca alteraciones cognitivas y

motoras que llegan a ser detectadas por el mismo paciente.

En lo que respecta a las relaciones que se establecen con la familia, pareja y amigos,
puede verse afectada tanto de manera positiva como negativa, es decir, depende de la
actitud que estas personas tomen en relacion al portador, lo cual le puede generar a éste
aislamiento o agresividad para con ellos; siendo las redes sociales (familia, amigos, pareja
etc.) parte fundamental de la adherencia al TAR (Landero, Orejudo & Carrobles, 2010). En
general, las personas relacionadas con los afectados casi siempre sienten los efectos
emocionales del VIH al enterarse de los problemas de su ser querido; ademas, de que

tendran una pena mayor si el enfermo muere de SIDA.
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Sin embargo, uno de los momentos mas dificiles es cuando se saben seropositivos,
etapa en la cual pueden experimentar conmocién o crisis, confusion, desconcentracion,
coraje, infinidad de cuestionamientos, etc., ademés se ve activada una angustia de muerte.
En estos momentos, es cuando el paciente comienza a formar cogniciones no funcionales,
que le producen en algunos casos, angustia, depresion y estrés que en determinado
momento puede llegar a empeorar la calidad de vida del paciente (Santelices, en Moreno,
2009). Estos procesos cognitivos se presentan en una serie de estadios (Alférez, Galindo &
Vifiolo, 1996):

Estadio de choque: donde los pacientes experimentan temor al rechazo y al
abandono, miedo al deterioro fisico, ideas suicidas, impotencia, desesperacién, autocensura

y culpabilidad.

Estadio de negacion: este parece ser un sistema de defensa en el cual el paciente no
reconoce el suceso, esto se manifiesta repitiéndose pruebas mas de dos veces o intentando

encontrar un error en el diagnostico.

Estadio de depresion: este se manifiesta por actitudes tales como el retraimiento,
apatia , desinterés en actividades que realizan comdnmente; afecciones en memoria a corto
y largo plazo, acompafiado de una desconcentracion continGa, pensamientos e intentos

suicidas en muchos casos, desinterés social.

Estadio de rabia e ira: ambas conductas tienden a ser dirigidas sobre todo a la

familia, amigos, pareja, personal de salud y sobre todo hacia si mismo.

Estadio de negociacion: la persona establece un trato consigo mismo para asi

reiniciar su vida, continuar con sus actividades, alcanzar sus metas.

Estadio de aceptacion: finalmente el paciente reconoce su condicién de seropositivo
o0 portador de VIH, para comenzar a asimilar otros aspectos de su vida como relaciones de

pareja, medidas de salud y su muerte.
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Hay personas que prefieren no hablar de su enfermedad, ya sea porque no estan bien
informados, estan deprimidos o con un gran choque para afrontar los problemas que surjan.
También existen quienes utilizan su diagnostico como una barrera para no permitir que
otros se acerguen, lo que los lleva al aislamiento emocional (Ramirez & Guerrero, 2005).
El saber afrontar cada una de los etapas emocionales de la enfermedad, podria predecir si la
adherencia al TAR resultard un éxito o un fracaso, teniendo consecuencias en la calidad de
vida més aceptable o menos aceptable a la persona (Vinaccia, Ferndndez, Quinceno, Lopez

& Otalvaro, 2008).



CAPITULO I1I.
CALIDAD DE VIDA

“Asi como la buena salud es importante para gozar de la vida,
Disfrutar de la vida es importante, a su vez, para mantener buena salud”

Skinner y Vaughan (1983)

Una de las preocupaciones de los profesionales de la salud en los ultimos afios es la
relacionada con la calidad de vida. Pero la interrogante es ¢ Qué es calidad de vida? ;Como
puede evaluarse? ¢Cuales son los indicadores que permiten saber si una persona o en dado
caso un paciente tiene una buena calidad de vida?. Con base en lo anterior, el presente
capitulo tiene como propdsito revisar los diferentes conceptos que se han venido
desarrollando para explicar qué es calidad de vida, asi como describir cual es la importancia
de su evaluacién y como es que se valora; ademas de referir como esta se ve modificada

cuando el individuo enferma.

2.1 Definicion de la calidad de vida

El estudio de la calidad de vida constituye un area de interés que atafie a mdultiples
profesiones. El término “calidad de vida™ apareciod en el afio 1975, y aunque los origenes de
este concepto se situan en el ambito de la medicina, el interés por él se ha extendido a otras
disciplinas, como la sociologia y la psicologia (Moreno & Ximénez, 1996).

Para comprender el concepto de calidad de vida tiene que entendérsele como un
concepto multidimensional, debido a la existencia de factores de naturaleza sociocultural
bioldgica y psicologica en su configuracion (Carpio, Pacheco, Flores & Canales, 2000); por
ejemplo, en el aspecto psicologico se pueden mencionar factores como : lo social, el
trabajo, comportamiento, espiritualidad, aspectos generales del medio ambiente etc., por
mencionar algunos (Gonzalez-Celis, Tron & Chéavez, 2009; Velarde-Jurado & Avila-
Figueroa, 2002).
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Actualmente el concepto es visto mas como la evaluacion que realiza el individuo
con respecto a la salud, relacionada con el grado de funcionamiento social, fisico y
cognitivo, a la movilidad y el cuidado personal para realizar las actividades cotidianas, asi
como el bienestar emocional y la percepcién general de la salud (Contreras. Espinosa,
Gutiérrez & Fajardo, 2006).

La percepcion de calidad de vida esta relacionada con la salud, razén por la cual se
expresa en términos de bienestar, como un proceso dinamico cambiante, que varia segun el
sistema de valores de los individuos, es por ello que algunos tedricos e investigadores
consideran que el componente esencial y determinante de este concepto es la percepcion
subjetiva de cada persona (Schwartzmann, en Riveros, Castro & Lara-Tapia, 2009).

Un punto importante a considerar es que para llegar a una definicion de calidad de
vida, esta debe plantearse dentro de una perspectiva cultural, ya que es un concepto que
cambia con las épocas y los grupos sociales (Ardila, 2003). Este concepto esta relacionado
con el bienestar social y depende de la satisfaccion de las necesidades humanas y de los
derechos positivos (libertades), modos de vida, trabajo, servicios sociales y condiciones
ecoldgicas. Estos son elementos indispensables para el desarrollo del individuo y de la
poblacion; por tanto caracterizan la distribucién social y establecen un sistema de valores

culturales que coexisten en la sociedad (Tuesca, 2005).

Ademas del aspecto social y cultural, también es importante considerar la
importancia de los aspectos positivos del estilo de vida, tales como amar, trabajar, reir,
aprender; asi como la importancia de conocerse a si mismo, a otros y a su medio ambiente;
su mision en la vida y las formas de existencia en este planeta son tan importantes como

conocer las consecuencias de un estilo de vida inadecuado (Soto, 2002).

A pesar del interés que se ha venido presentando en la calidad de vida, es
importante constatar que no existe una definicion acertada. Distintos autores utilizan
diferentes definiciones implicitas pero no las explicitan. En general se refieren a una

propiedad que tiene el individuo para experimentar situaciones y condiciones de su
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ambiente dependiendo de las interpretaciones y valoraciones que hace de los aspectos
objetivos de su entorno. Es por ello que se ha llegado a considerar al concepto calidad de
vida como una combinacion de elementos objetivos y de la evaluacién individual de dichos

elementos.

En el esfuerzo de llegar a una definicion de calidad de vida, Ardila (2003) menciona
que se han separado los aspectos objetivos y subjetivos o percibidos. Este autor describe
como principales factores en el estudio de la calidad de vida a los siguientes aspectos:
bienestar emocional, riqueza material, trabajo y otras formas de actividad productiva,

relaciones familiares y sociales, seguridad e integracién con la comunidad.

Dentro de los indicadores objetivos estan referidos a realidades presentes en el
habitat fisico y social de la persona, que pueden centrarse en salud, comodidad, riqueza y
amor. A estos elementos hay que afadir un componente emocional que consiste en un
sentimiento de satisfaccion, un estado de &nimo positivo, determinado, asimismo, por otros
elementos de indole psicoldgica y/o conductual (Rodriguez-Marin, Pastor & Lopez-Roing,
1993).

El aporte de la psicologia en este campo se encuentra en la ubicacion de la esfera
subjetiva de las personas como un componente esencial entre los determinantes de calidad
de vida. Es por ello que hay que remitirse a la construccion interior de la persona, que es la
subjetividad con la que procesa internamente el mundo que le rodea, lo cual es necesario

retomar para una definicion integral de calidad de vida (Palomar, en Barbosa, 2001).

Después de analizar algunos de los elementos que se han tomado en cuenta para
definir la calidad de vida, es importante revisar algunas de las definiciones que se han
elaborado acerca de la misma. Por ejemplo, Morales y Esparcia (2008) la definen como la
evaluacion de la persona realizada sobre su grado de bienestar en diversos dominios de la
vida, considerando el impacto que en estos ha podido provocar una enfermedad tanto fisica

como mental y sus consecuencias.
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Hay definiciones mas amplias de calidad de vida que intentan incluir multiples
conceptos, como ausencia de alteraciones fisicas, necesidades cubiertas, libertad y tiempo
libre. La definicion de la OMS, por ejemplo, indica que calidad de vida es “la percepcion
adecuada y correcta que tiene de si misma una persona en el contexto cultural y de valores
en que estd inmersa, en relacién con sus objetivos, normas, esperanzas e inquietudes. Su
percepcion puede estar influida por su salud fisica, psiquica, su nivel de independencia y
sus relaciones sociales”. En el area de los trastornos adictivos el concepto de calidad de
vida ha sido aplicado en términos de funcionamiento, bienestar y satisfaccion con la vida.
(OMS, 1999 en Tuesca, 2005).

Para Carpio, Pacheco, Flores y Canales, (2000) la calidad de vida puede ser
concebida como “la resultante funcional del estado conjunto de las condiciones bioldgicas,
socioculturales y psicolégicas de los individuos, estado que define el modo en que éstos se
ajustan a las situaciones cotidianas en su comportamiento, como modo de existencias
practica, tiene lugar, asi como los resultados que dicho ajuste sobre el ambiente y sobre el
propio organismo.”(p 4). Como se puede apreciar esta definicién hace evidente que la
calidad de vida no es un concepto unidisciplinariamente delimitado, sino que es constructo

de interés a varias de las ciencias de la salud.

Para Sanchez-Sosa y Gonzalez-Celis (2006) el concepto calidad de vida abarca tres

dimensiones globales

a) Aquello que la persona es capaz de hacer, el estado funcional
b) El acceso a los recursos y las oportunidades

c) La sensacion de bienestar

Siendo las dos primeras objetivas y la tercera subjetiva, estas dimensiones se pueden
apreciar en la definicién propuesta por Cardona, Estrada y Agudelo (2006), quienes
describen la calidad de vida como un término que pertenece a un universo ideoldgico, no
tiene sentido si no es en relacién con un sistema de valores, y los términos que le han

precedido en su genealogia ideoldgica remiten a una evaluacion de la experiencia que de su
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propia vida tienen los sujetos; tal evaluacion no es un acto de razon, sino mas bien un

sentimiento.

En relacién con lo anterior, la definicion mas integradora del concepto de calidad de
vida, es aquella que describe su relacién con el bienestar psicologico, la funcionalidad
social y econdmica, la satisfaccion de vida, el apoyo social y el nivel de vida (Katsching, en
Acuiia, 2006)

Secchi (en Escalante, 1999) analiza el concepto de calidad de vida como un
fendmeno transcultural y subjetivo; y a diferencia de otros autores sostiene que no existe ni
“mucha” ni “poca” calidad, sino sencillamente se tiene o no; la vida tiene calidad cuando se
vive con ella. Cabe mencionar, que la transculturacion es el elemento que no permite
generalizar el concepto pues aun dentro de una misma cultura, y hasta dentro de un mismo

nivel econdmico, cada individuo tiene su medida de calidad de vida.

Una de las definiciones mas completas, es la desarrollada por Cella y Cherin (en
Valencia, 2007) la cual permite que este constructo sea valorado, la calidad de vida para
estos autores es la evaluacion del paciente sobre su satisfaccion con su nivel de
funcionamiento comparado con lo que ellos perciben como lo posible o ideal. De igual
manera, mencionan que dicho constructo relacionado con la salud se refiere a la extension
con la que nuestra expectativa de bienestar fisico, emocional y social se ve afectado por la

condicion médica o su tratamiento.

Sanchez-Sosa y Gdénzalez-Celis (2006) identifican tres perspectivas para enmarcar
aspectos importantes de la calidad de vida, los cuales son: a) en general, b) relacionada con
la salud y c) la especifica para cada enfermedad. Estas perspectivas retoman un aspecto que
también es importante dentro de la calidad de vida: la aparicién de alguna condicion
médica, que para el presente trabajo hace referencia a la infeccién por VIH., pues se debe
considerar que calidad de vida no es la misma antes y después de la aparicion de la
enfermedad. Es por ello, que nos enfocaremos a analizar la definicion de la calidad de vida

en personas que viven con una enfermedad cronica.



Adherencia al tratamiento médico y calidad de vida en personas que viven con VIH
21

2.1.1 Calidad de vida en personas con enfermedades cronicas degenerativas.

La salud y la enfermedad han sido una constante preocupacion para el hombre, pues ambas
son inherentes al ser humano y a su supervivencia (Becofia, Vazquez & Oblitas, 2006), es
por ello que al igual que el concepto calidad de vida, es importante entender que es lo que
Ilamamos enfermedad, razon por la que se retoma lo descrito por Alonso y De Prado
(2009), quienes la definen como “un fenémeno objetivo caracterizado por la alteracion del
funcionamiento del cuerpo como organismo bioldgico, ademas de agregar que, aunque sus
manifestaciones son aparentes, las enfermedades son procesos ocultos que sélo pueden
comprenderse en cuanto a los signos observables y que se relacionan con un conjunto de
conocimientos sobre el modo en que trabaja el organismo humano” (p. 14). Se habla de un
proceso dinamico, que parte de la percepcion de sintomas o de un diagnostico, y que a
través del tiempo va cambiando, en funcién de la patologia de la propia enfermedad, de las
posibilidades de tratamiento y las respuestas de la personas afectada y de los individuos que
le rodean (Morrison & Bennett, 2006).

Hay que tener presente el valor que en la mayoria de las sociedades y culturas se le
otorga a la salud, es trascendental, razén por la cual su pérdida, es decir la aparicion de una
enfermedad en la vida de una persona, suponen siempre una situacién de crisis y un
deterioro en la calidad de vida (Rodriguez-Marin, Pastor & Lépez-Roing, 1993), pues el
estar enfermo significa para un individuo cambiar su estilo de vida, lo cual afecta
considerablemente su trabajo, su familia y su comportamiento (Barbosa, 2001; Vega,
2006). Es por ello que, la calidad de vida como variable de intervencion cuando existe un
problema de salud, adquiere una gran importancia en las enfermedades y mas en las que se

conceptualizan como crénicas degenerativas (Valencia, 2007).

El estudio de la calidad de vida en las enfermedades cronicas, ha puesto gran enfasis
al estado emocional de los pacientes, los efectos secundarios de los tratamientos y las
habilidades funcionales del paciente, las incapacidades que se producen segln la
enfermedad y los efectos psicolégicos del trastorno, por ejemplo en la autoeficacia, apoyo

social percibido, funcionamientos fisico o afrontamiento (Parker & Wrihgt; Smith, Avis &
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Assmann, en Riveros, 2007). Caracteristicas que prevalecen en la infeccién por el VIH, la
cual afecta la calidad de vida puesto que a los sintomas propios de la enfermedad hay que
afiadir la pérdida de un nimero considerable de actividades cotidianas (Teva, Bermudez,
Hernandez-Quero & Buela-Casal, 2004).

Barbosa (2001) menciona que la calidad de vida puede llegar a verse como la
percepcion y evaluacion global que el sujeto hace de su vida en forma subjetiva cuando esta
enfermo, dependiendo tanto de sus caracteristicas individuales, como las caracteristicas de
la enfermedad que sufre y el tratamiento que éste reciba. La calidad de vida se modifica
espontaneamente por la propia evaluacién de la enfermedad, del tratamiento y hasta por la
propia accion del médico. Con esto se puede llegar a decir que, el concepto calidad de vida
no es solo un concepto conocido, sino también puede ser pronosticable e influenciable

positiva 0 negativamente.

Una de las definiciones mas completas del concepto de calidad de vida en relacién
con la enfermedad, ya que incorpora en gran medida varios de los aspectos antes
mencionadas es la propuesta por Patrick y Erickson ( en Robles, 2004) quienes la definen
como “el valor asignado a la duracién de la vida con sus modificaciones por
impedimentos, estados funcionales, oportunidades sociales y percepciones, que son
influidos por las enfermedades, lesiones o tratamientos” (p.250). Este concepto tiene gran
relacién con lo que proponen otros autores (Aaronson; de Hacs and Van Knippenberg, en
Rodriguez-Marin, Pastor & Lépez-Roing, 1993; Kornblith & Holland, en Valencia, 2007)
en que la calidad de vida es el resultado de la situacion del enfermo en al menos los cuatro
dominios siguientes: a) estatus funcional, b) la presencia y la gravedad de los sintomas
relacionados a la enfermedad y relacionados con el tratamiento; c¢) el funcionamiento

psicologico y d) el funcionamiento social.

Lo anterior hace evidente la diversidad de componentes que estan presentes en la
evaluacion y medicién del constructo de la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRYS), sin embargo, debe considerarse que el aspecto central que le interesa a la

Psicologia es el bienestar de los individuos, que abarca el funcionamiento entre areas: el
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comportamiento, es decir, lo que hace, las cogniciones, lo que piensa, y las emociones, lo

que siente. (Sanchez-Sosa & Gonzélez-Celis, 2006).

Las investigaciones enfocadas a evaluar la calidad de vida en relacién a la salud han
incluido el estudio de la influencia que tienen las enfermedades crénicas en el estado
emocional de los pacientes, los efectos secundarios de los tratamientos y las habilidades
funcionales del paciente, asi como las incapacidades que producen algunos trastornos. Estas
investigaciones identifican algunas de las principales areas afectadas en el ajuste y la
adaptacion ante la enfermedad, entre éstas se destacan problemas derivados del tratamiento,
problemas asociados con la rehabilitacion fisica y la adherencia terapéutica, problemas de
rendimiento académico y laboral, problemas asociados con relaciones interpersonales, de
comunicacion con otros y la dinamica familiar, problemas vinculados con la autoimagen y
la autoestima, asi como los problemas econémicos (Friedman & DiMatteo, en Sanchez-
Sosa & Gonzalez, 2002). Varios de estos elementos también los podemos encontrar en la
calidad de las personas que viven con la infeccion por VIH.

Garcia, et al. (2007) describe que la importancia creciente que ha adquirido la
CVRS se refleja en su evaluacion en los dltimos afios lo cual refleja su bien establecida
validez y el respaldo metodoldgico que tienen los instrumentos que la evalGan, asi como el

interés por conocer la forma en que el paciente percibe y reacciona a su enfermedad.

Por lo anterior se puede concluir que los constructos calidad de vida y calidad de
vida relacionada con la salud han adquirido gran importancia, por ello es primordial
describir la importancia de evaluar dichos constructos y algunos instrumentos que han sido

disefiados con dicho proposito.

2.2 Importancia de la evaluacion de la calidad de vida

Después de haber definido lo que es la calidad de vida, es necesario describir la importancia
de evaluarla. Respecto a esto, Satién (en Soto, 2002) menciona que en el campo de la salud,
los objetivos més altos de tener calidad estarian representados en una vida muy larga con

estado bueno de salud.
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La evaluacion de la calidad de vida es util para medir el impacto de las
enfermedades cronicas, ya que las medidas clinicas tradicionales proporcionan informacion
importante para los méedicos, pero no para los pacientes, pues por lo general ofrecen una
informacién muy pobre sobre las areas que mas interesan a estos. Dentro de ellas se
incluyen su capacidad funcional y el sentimiento de bienestar, de forma tal que dos
pacientes en el mismo estadio de una enfermedad pueden tener diferentes capacidades
funcionales y sentimientos de bienestar (Garcia, et al. 2007).

Desde la perspectiva de la psicologia, la evaluacion de la calidad de vida tiene como
objetivo primordial evaluar los efectos de intervenciones en el cuidado de la salud
entendida de forma global y positiva, evaluar la calidad de tal cuidado, estimar las
necesidades de la poblacion, mejorar las decisiones clinicas, y estudiar las causas y
consecuencias del estatus de salud (Ware, Brook, Davies & Lorh, en Moreno y Ximénez,
1996).

Font (1994), menciona que el estudio de la calidad de vida permite: conocer el
impacto de la enfermedad y/o tratamiento a un nivel relevante y complementario al nivel
bioldgico —fisioldgico; conocer los efectos secundarios de los tratamientos; profundizar en
el conocimiento del enfermo y su adaptacion a la enfermedad y facilitar la rehabilitacion de
los pacientes. Para este autor, el abordaje empirico de la valoracién de la calidad de vida,
puede empezar por conocer como afecta la enfermedad a diversos aspectos concretos de la

vida diaria del paciente.

Nussbaum (en Soto 2002) menciona la existencia de tres componentes
fundamentales dentro del campo de la calidad de vida: el componente fisico, social y
emocional. Los cuales pueden ser medidos en dos dimensiones; la primera, compuesta por
una evaluacion objetiva de la salud funcional, y la segunda, por una percepcion subjetiva de
la salud (Testa, Simonson; Guyatt, Fenny & Patrick; Meriel & Cambell, en Velarde &
Jurado, 2002).
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Debido a que algunos de los componentes de las calidad de vida no pueden ser
observados directamente, éstos se evallan a través de cuestionarios que contienen grupos
de preguntas, donde cada pregunta representa una variable que aporta un peso especifico a

una calificacion global, para un factor o dominio ( Velarde & Avila, 2002).

Cabe mencionar, que la evaluacion de la calidad de vida, permite planear programas
de tratamiento a corto y largo plazo, para evaluar y comparar grupos con diagnosticos

especificos.

Las medidas de calidad de vida relacionada con la salud, evalian una amplia gama
de dimensiones, y han sido disefiadas para ser aplicadas a todo tipo de pacientes con
diferentes patologias y en el ambito poblacional a fin de comparar y evaluar las diferentes
variaciones del estado de salud. La importancia de esta medicion permite destacar el estado
funcional del paciente que refleje su salud fisica, mental y social. Otro aspecto de interés es
ofrecer una medicion de una variable de tipo subjetivo y poder obtener un valor cuantitativo
que represente el estado de salud (Sordo del Castillo, 2009), lo cual representa una
oportunidad, para disponer de métodos alternativos de medicion de resultados de un

tratamiento o intervencion determinados.

2.3 Evaluacion de la calidad de vida

A partir del creciente interés por el estudio de la calidad de vida, se han desarrollado un
considerable nimero de instrumentos que la evalGan, unos de manera general, otros lo
hacen en relacion con la salud y algunos otros enfocandose en enfermedades; pero como
menciona Flores (2008) lo mas importante es que satisfagan consideraciones metodol6gicas

tales como confiabilidad, validez, sensibilidad al cambio y brevedad en su aplicacion.

Evaluar la calidad de vida en salud, permite también conocer como los individuos y
grupos enfrentan los factores que amenazan su salud, ademas de la manera en qué
responden a los tratamientos para restablecerla (Castillo & Arocha, en Contreras, et al.

2006). Su evaluacion con relacion a las enfermedades cronicas, debe plantearse
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considerando el impacto de la enfermedad en si misma y la naturaleza, complejidad y
duracién de los tratamientos a los que son expuestas las personas, en particular sobre su
relacion de bienestar (Cella; Kaplan; Schwartmann; en Tamayo & Pifia, 2008). La
evaluacion de la calidad de vida es un aspecto que muestra el grado en que el individuo
satisface sus necesidades. ElI 6ptimo de calidad de vida coincide con las metas del

desarrollo personal (Soto, 2002).

La calidad de vida puede ser evaluada de diferentes formas, como puede ser, en
términos de capacidades y limitaciones fisicas individuales, sintomas de funcionamiento
individual e intelectual, el trabajo y la vida familiar, asi como también en términos de
bienestar. La gran riqueza del concepto calidad de vida requiere no solo que se evallen
maultiples dimensiones, sino que se usen diversas medidas de cada dimensidn que se estudia
(Ruiz, 2001).

Al disefiar los instrumentos que evallan la calidad de vida se han seguido dos

lineamientos principales:

Instrumentos genéricos: Estos instrumentos se pueden utilizar en diferentes tipos de

poblacion, con diferentes enfermedades ademéas de que son aplicables a la poblacién en
general (Tuesca, 2005; Barbosa, 2001). Este tipo de instrumentos varian en su contenido,
sensibilidad y propiedades psicométricas; son muy Utiles para aquellas enfermedades o
afecciones para las que no existen instrumentos especificos. Una de las desventajas de estos
es que pueden ser poco sensibles a los cambios clinicos, por lo que suelen usarse de manera

descriptiva (Sanchez-Sosa y Gonzalez-Celis, 2006; Monés, 2004).

Los instrumentos genericos pueden dividirse en tres grupos (Carrera, Fraga,
Ocampo & De la Fuente, en Sordo del Castillo, 2009):

a) Medidas de un item Gnico: Se basan en la pregunta, al paciente sobre su

percepcion de calidad de vida durante un determinado periodo.
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b) Perfil de salud: Son grupos de cuestionarios, que miden diferentes
dimensiones de CVRS, proporcionando puntuaciones especificas para cada una de
ellas.

c) Medidas de utilidad: Son indices basado en las preferencias o utilidades que

los individuos asignan a diferentes estados de salud.

Instrumentos especificos a cada enfermedad: Son instrumentos disefiados para

evaluar diagnosticos o grupos particulares y hacen énfasis en areas que los clinicos evallan,
y el impacto de los sintomas. La razon principal para el uso de este tipo de medidas, es su
sensibilidad a cambios clinicos e individuales, producidos por una intervencion, con
propdsito de comprobar su eficacia (Velarde-Jurado & Avila-Figuerosa, 2002; Tuesca,
2005).

En pacientes enfermos, existen algunos aspectos importantes que no pueden ser
visibles, por lo que se reporta como calidad de vida, en el sentido de bienestar, alegria y

satisfaccion hacia la vida, es decir de manera subjetiva (Alvaradejo, en Soto, 2002).

Font (en Soto, 2002) considera que un instrumento, para evaluar la calidad de vida
en los pacientes con enfermedades crénicas, debe considerar los siguientes aspectos:
evaluar la calidad de vida en relacion con la salud; constatar la reduccion de calidad de vida
producida por la enfermedad; incluir diferentes aspectos o niveles; centrarse en los temas
de la vida diaria del paciente; considerar el aspecto subjetivo de la calidad de vida; ofrecer
diferentes posibilidades de valoracién; satisfacer los requerimientos metodoldgicos de
especificidad y claridad de los reactivos, sensibilidad; ser repetible, autoadministrable,

sencillo y presentar un grado aceptable de fiabilidad y validez.

Entre los instrumentos mas utilizados para evaluar la calidad de vida, se pueden

describir los siguientes:
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o Medical Outcomes Study-Short Form -36 (MOS SF): Consta de 36 items y cubre 8
dimensiones: funcion fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad, funcién
social, rol emocional y salud mental. Este es un instrumento breve y autoadministrable.
Detecta tanto, estados positivos como negativos de la salud. Dicho instrumento se ha
utilizado, para evaluar calidad de vida en personas con VIH (Garcia, et al. 2001)
obteniendo un alfa de Cronbach por encima de 0.7, ademas ser capaz de discriminar entre

pacientes en diferentes estadios clinicos de la infeccion.

o European Quality Life Scale (EUROQOL-5D): Fue disefiado para evaluar la
calidad de vida relacionada con la salud, de cualquier persona o grupo de personas. Es un
instrumento simple, genérico, internacional y estandarizado. Clasifica los estados de salud
de acuerdo con cinco dimensiones: movilidad, autocuidado, actividades cotidianas, dolor-
malestar y ansiedad-depresion. Los valores indican una escala de porcentaje, en donde 0
representa el peor estado de salud y el 100 el mejor (Gonzalez-Celis &Sanchez-Sosa, en
Flores, 2008).

o Quiality of Life Index (QLI): Desarrollado para evaluar calidad de vida en pacientes
con cancer. Este indice explora las siguientes dimensiones la ocupacional, la doméstica u
otras actividades principales de la vida diaria tales como la salud, el apoyo de los miembros
de la familia u otras personas importantes y actitud ante la vida. Ofrece una dimension
global de estas mediciones, pero no mide el estado de la salud (Lugo, Barroso & Fernandez,
1996).

o Quiality of Well- Being Scale (QWB): Esta compuesto por 50 items y se divide en 5
dimensiones: Autocuidado, movilidad, institucionalizacion, actividades sociales, problemas
y sintomas. Puede aplicarse en forma de encuesta o autoadministrarse (Colautti, Palchilk,
Botta, Salamano & Traveso, 2007).

o World Health Organization Quality of Life-100 (WHOQoL-100): Preparado por la
OMS, traducido y adaptado por Gonzélez -Celis (2002). Proporciona una medida de calidad

de vida total y seis calificaciones parciales, para cada una de las seis dimensiones que lo
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conforman: salud fisica, salud psicoldgica, independencia, relaciones sociales, medio
ambiente y espiritualidad/religion/creencias personales (Gonzalez-Celis, Tron & Chéavez,
2009).

o World Health Organization Quality of Life- Bref ( WHOQoL-BREF): Disefiado
por la OMS, traducido y adaptado por Gonzalez-Celis (2002); consta de 24 items mas dos
items generales y esta divido en cuatro areas: salud fisica, salud psicoldgica, relaciones
sociales y medio ambiente.

. Inventario de calidad de vida y Salud (InCaViSa): Disefiado para México por
Riveros, Sanches-Sosa y Groves (en Riveros, 2007) con el proposito de evaluar la calidad
de vida en pacientes con hipertension y enfermedades cronicas. El inventario consta de 53
reactivos de opcion multiple (escala tipo Likert). Est4 dividido en doce areas relacionadas
al concepto de calidad de vida relacionada a la salud: Preocupaciones, Desempefio fisico,
Aislamiento, Percepcion corporal, Funciones cognitivas, Actitud ante el tratamiento,
Tiempo libre, Vida cotidiana, Familia, Redes sociales, Dependencia médica, Relacion con
el médico, y una escala visual andloga de bienestar y salud. Cuenta con una seccion de
cuatro reactivos dedicados a comentarios generales como: tipo de padecimiento o ausencia
de, y dos preguntas sobre hechos recientes, ya sean estresores cotidianos (disgustos,
problemas de salud, etc.) o mayores (muerte de alguien cercano, separacion, etc.) ocurridas
en la dltima semana o seis meses en el caso de los mayores. También contiene una hoja de
datos generales de caracter socioecondémico y espacio para cualquier comentario general
(Riveros, Castro & Lara-Tapia, 2009).

Después de esta breve revision, cabe sefialar que los instrumentos enfocados a evaluar la
calidad de vida se han encaminado en distintos &mbitos, que van desde el bienestar el
general hasta las enfermedades. Hay destacar, que los instrumentos descritos, no son todos
los que existen para evaluar la calidad de vida, pues es un proceso dindmico y cambiante,
sin embargo, su objetivo fundamental, es evaluar éste constructo y la eleccién de uno u otro
tipo de instrumento de medida, dependera de la finalidad y el contexto de la investigacion
(Badia, Guerra, Garcia & Podzamczer, 1999).
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Es importante describir ¢ Qué pasa con la calidad de vida, de manera general, de las
personas que viven infectadas con el Virus de la Inmunodeficiencia Humana? y ;Queé
efecto tiene el tratamiento antirretroviral en la calidad de vida, de estas personas? ¢Qué
instrumentos se han disefiado para evaluar la calidad de estos pacientes? Estas interrogantes

se expondran y explicaran en el siguiente capitulo.



CAPITULO IlIlI.
CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS CON VIH

“Soy humano, por lo tanto nada de lo humano, me es ajeno”
Terencio (180 a.c)

El valor que en la mayoria de las sociedades y culturas, se le otorga a la salud, y a su
pérdida, es decir, la aparicion de la enfermedad, supone siempre una situacion de crisis y un
deterioro en su calidad de vida. En el caso de las personas que viven con la infeccion por
VIH también surge la interrogante de como se ve afectada su calidad de vida, por la propia
enfermedad y el impacto que tiene sobre ella la adherencia al tratamiento, cuestiones que se

exponen en el presente capitulo.

3.1 Calidad de vida en personas con VIH

El estudio de la calidad de vida relacionada con la salud, constituye un aspecto
especialmente importante a evaluar en el grupo de pacientes infectados por el VIH, dado
que esta enfermedad deteriora lenta y progresivamente al organismo y que los efectos de
los tratamientos no estan perfectamente determinados. Los tratamientos antirretrovirales
que se utilizan en la actualidad aumentan la supervivencia de los pacientes, pero el periodo
en el que dichos farmacos son efectivos no estd previamente establecido, a lo que hay que

afiadir sus frecuentes efectos secundarios (Hays, et al. en Teva, et al. 2004).

Con respecto a ello se han realizado varios estudios en diferentes paises, para
evaluar la calidad de vida en personas con VIH teniendo en cuenta diferentes variables tales
como variable sociodemograficas (Crook, Browne, Roberts, Gafni, 2005; Swindells, et al.
1999; Tiwari, Verma, Agrawal & Heena, 2009). En los cuales de manera general no se ha
encontrado relacion con aspectos como edad, escolaridad, pero si en cuanto a sexo,

encontrando que las mujeres reportan menor calidad de vida en relacion con los hombres.

En relacion a los antirretrovirales, Badia y Lara (2005) describen que en el comité

internacional de expertos en el tratamiento de la infeccion por el VIH, se recomendd tener
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en mayor consideracion el impacto de los tratamientos habituales ya que, siendo
tratamientos altamente potentes, la mayoria afectan de una forma considerable a la calidad
de vida de los pacientes, fundamentalmente por sus efectos adversos.

La fase de la infeccidn en la que esté el paciente (asintomatica, sintomatica o SIDA)
constituye otro factor relacionado con la calidad de vida y, por ende, es importante la
puesta en marcha de intervenciones dirigidas a estos pacientes cuyo objetivo sea la mejora
de su calidad de vida a lo largo del periodo evolutivo de la infeccion. Otro aspecto
importante en la infeccion por el VIH y su relacion con la calidad de vida es la presencia de
lipodistrofia, puesto que repercute sobre los aspectos emocionales y el bienestar. Respecto a
ello Garcia y Font (2004) evaluaron la calidad de vida, de pacientes VIH con el sindrome
de lipodistrofia, en el cual encontraron que los participantes reportaron estar afectados

emocionalmente deteriorando asi su calidad de vida.

Asimismo, se hace patente el hecho de que la calidad de vida se halla méas
deteriorada en los pacientes infectados por VIH en fases avanzadas, comparados con
pacientes que padecen otras enfermedades crénicas (Martin, et al, 2002). Otras variables de
tipo clinico, que se ha considerado influye en la calidad de vida de estas personas, son el
tiempo de infeccion y la progresion de la enfermedad, aspectos que se han estudiado en
conjunto con diversos aspectos psicologicos y la practica de los comportamientos de
adhesion al consumo de los antirretrovirales (Gonzélez-Puente & Sanchez-Sosa, 2001;

Powers, et al., 2006; Yen, et al. en Céazares, Pifia & S&nchez-Sosa, 2010).

Arranz (2001) describe la importancia de estudiar la calidad de vida de los pacientes

con VIH, al igual que la del paciente oncolégico, ya que permite:

1. Conocer el impacto de la enfermedad y/o el tratamiento a un nivel relevante,
diferente y complementario del organico

2. Un mejor conocimiento del enfermo, de su evolucion y de su adaptacion a la
enfermedad

3. Conocer mejor los efectos secundarios de los tratamientos
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Evaluar mejor las terapias paliativas

Eliminar resultados nulos de determinados ensayos clinicos
Ampliar el conocimientos sobre la evoluciéon de la enfermedad
Ayudar a tomar decisiones médicas

Potencializar la comunicacion médico-paciente

© o N o o B

Facilitar la rehabilitacion de los pacientes

Otras razones que podemos agregar son las que menciona Fumaz, Tuldrad y Ferrer
(2003):

. Mejoran la valoracién global de la enfermedad

. Actlan como variables en estudios y seguimientos

. La calidad de vida puede ser un valor pronostico en adhesion terapéutica

. Actlan como variable complementaria en la investigacién de nuevos

farmacos y estrategias terapéuticas

El estudio de la calidad de vida en pacientes con VIH, ha dado como resultado la
creacion de instrumentos que permiten la evaluacion de este constructo. Algunos
instrumentos especificos que se han utilizado para evaluar la calidad de vida en las personas

con VIH son las siguientes:

o Multidimensional Quality of Life Quality for HIV(MQOL-HIV ): Este instrumento
consta de 40 preguntas, con una estructura basada en ocho indices: salud mental (SM),
salud fisica (SF), funcionamiento fisico (FF), funcionamiento social (FS), apoyo social
(AS), funcionamiento cognitivo (FC), estatus economico (EE), intimidad con la pareja (IP),
relaciones sexuales (RS) y asistencia médica (AM). Este instrumento tiene los criterios de

validez y confiabilidad suficientes para ser fiable (Uribe, 2005).

o Medical Outcomes Study-VIH (MOS-VIH): Es autoadministrable y facilmente
comprensible. Consta de 35 preguntas que se agrupan en 11 escalas: percepciones de la

salud en general, dolor, funcion fisica, de rol y social, salud mental, energia, problemas de
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salud, funcion cognitiva, calidad de vida y salud transitoria. Las preguntas se refieren a las
dos ultimas semanas y se contestan segun diferentes escalas de 2, 3, 5 0 6 posibles
respuestas. Por otra parte, se obtienen dos valores indice que recogen el perfil de salud
fisica y salud mental. Las puntuaciones que se pueden obtener en el cuestionario oscilan
entre 0 y 100, indicando cuanto mayor puntuacion mayor calidad de vida (Teva, Paz,
Hernandez-Quero & Buela-Casal, 2004). En México ha sido validado por Pefia de Ledn,
Aguilar, Suérez y Reyes (2007) obteniendo altos indices de confiablidad y validez.

o HIV Patient-Reported Status and Experience Scale (HIV-PARSE): Este
cuestionario consta de 16 primeras preguntas de tipo demogréafico y otras 10 cuestiones
(con un total de 30 items) en los que se pregunta acerca de salud general, grado de dolor;
limitaciones del estado de salud actual en una serie de areas (laboral y otras actividades);
estado emocional y grado e bienestar; y diversas sintomatologias relacionadas con la
enfermedad para lo que se utiliza una lista de gran variedad de sintomas y el impacto de los

mismos (Berry, Bozzette, Hays, Stewart & Kanouse, 1994).

o HIV Overview of Problems Evaluation System (HOPES): Disefiado por Schang,
Ganz, Kahn & Peterson (en Tamayo & Pifia, 2008), estd basado en una adaptacion del
instrumento Cancer Rehabilitation Evaluation System (CARES). EvalGa diversos
problemas cotidianos experimentados por los pacientes VIH y consta de 142 items, con 33
subescalas clasificados en 5 escalas que incluyen el area fisica, la interaccion social,
interaccion médica, aspectos sexuales y la comunicacién con la pareja, y un apartado de
varios que incluye adherencia al tratamiento, problemas relativos al medicamento. Por lo
general, toma 30 minutos completarlo. EI HOPES proporciona una puntuacion global,
ademas de puntuaciones globales por area y por subescala. Las puntuaciones mas altas
indican mayores problemas. Este instrumento ha demostrado validez y confiabilidad y es
factible en la practica clinica, sin embargo, su longitud hace que sea menos Optima su

administracion.
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o Quality of Life Questinnaire — Core 30 (QLQC-30) (Cuestionario de Calidad de
Vida para Cancer): European Organization for Research and Treatment of Cancer de la
EORTC (Aaronson et al., 1993; Sprangers, Cull, Bjordal, Groenvold, & Aaronson, 1993,
en Gonzélez, et al, 2001). Este instrumento consta de 30 items distribuidos en cinco escalas
funcionales (funcionamiento fisico; rol; funcionamiento social; funcionamiento emocional
y funcionamiento cognitivo), y tres escalas de sintomas (fatiga, dolor y nauseas-vomitos).
Igualmente, el cuestionario incorpora una escala global de salud/calidad de vida y algunos
items individuales que evaltan distintos sintomas de la enfermedad y/o del tratamiento
(disnea, insomnio, pérdida de apetito, estrefiimiento, diarrea e impacto financiero). Las
preguntas se refieren a un periodo de tiempo de una semana y se emplea un formato de

respuesta tipo Likert (Gutiérrez, Raich, Sdnchez & Deus, 2003)

o Escala de Calidad de Vida para Pacientes Seropositivas (EsCaViPs): Tiene 124
items, divididos en seis areas: fisica, interaccion con el equipo médico, psicosocial, sexual
y relaciones de pareja. Este instrumento fue adaptado y estandarizado por Sanchez-Sosa y

Gonzélez-Puente (en Riveros, Ceballos, Laguna & Sanchez-Sosa, 2005).

A partir de lo anterior, se puede concluir que actualmente, la evaluacion de la
calidad de vida relacionada con la salud en la infeccién por VIH, es considerada como un
parametro fundamental dentro de la préactica clinica que permite valorar la eficacia de los
medicamentos y los posibles efectos adversos a corto y largo plazo. Razén por la que se ha
puesto gran énfasis, en la evaluacion de la calidad de vida de estos pacientes, asi como de
los que tienen algun otro tipo de enfermedad crénica. Ademas cabe mencionar que, los
instrumentos disponibles actualmente, para medir la calidad de vida son confiables y
constituyen una herramienta complementaria, para evaluar la respuesta al tratamiento
(Velarde & Jurado, 2002).
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3.2 Influencia de la adherencia al tratamiento en la evaluacién de la calidad de

vida de las personas con VIH

Hoy en dia los pacientes infectados por VIH que estan recibiendo tratamiento
antirretroviral, tienen una menor probabilidad de desarrollar una enfermedad oportunista,
en comparacion de una situacion en la que no recibieran dicho tratamiento (Chaisson,
Sterling y Gallant, 2002 en Teva, Bermudez, Herndndez-Quero & Buela-Casal, 2004). Sin
embargo, el propio tratamiento también afecta la calidad de vida, por lo que Morrison y
Bennett (2006) describen que la mayoria de los estudios, enfocados a analizar la relacion
entre la calidad de vida y el tratamiento, lo hace para determinar su efecto sobre
poblaciones concretas, o para comparar cual de las diferentes alternativas terapéuticas, da

los mejores resultados para la calidad de vida de los pacientes.

Knobel (2005) describe que no es de sorprender la relacion existente entre la
adherencia y la Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS). Debido que al adherirse a
su tratamiento, provocara una mejora en la CVRS, por otro lado los tratamientos bien
tolerados, convenientes y que mejor se adapten a las necesidades individuales del paciente,
conseguiran una adherencia dptima mantenida en el tiempo, por lo que se puede evitar la

aparicion de enfermedades oportunistas y complicaciones de la enfermedad.

En relacion anterior se han desarrollado algunas investigaciones, en las cuales se ha
buscado determinar si el tipo de tratamiento que reciben las personas infectadas por el VIH,
tiene influencia directa en su calidad de vida. Entre los que destaca el realizado por Fumaz,
et al. (2002) donde se evalu6 el impacto de un régimen con Efavirenz, en relacién a un
régimen con Inhibidor de proteasa, encontrando que aquellos que se encuentran tomando
Efaviranz, mencionaron tener una mejor calidad de vida. Otros estudios indican, que los
tratamientos méas sencillos, producen indices de satisfaccion y mejor adherencia al
tratamiento (Jordan, 2005).

Es destacable como la adherencia terapéutica juega un papel muy importante en la

infeccion por VIH, sin embargo, hay que describir ¢Cuales son los factores que llevan, a
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que algunas de las personas que viven con esta enfermedad, o cualquier otra enfermedad
cronica, tengan una deficiente adherencia a las recomendaciones de los tratamientos

prescritos? Aspectos que se abordaran en el proximo capitulo.



CAPITULO IV
ADHERENCIA TERAPEUTICA

Cuando una persona sufre algun mal que es superior

a los medios de la medicina no se ha de esperar,

en modo alguno, que éste pueda ser superado por la medicina
(Hipdcrates, Sobre la Ciencia médica)

La calidad de vida, de las personas que viven con la infeccién por VIH, se ve afectada
debido al proceso de la propia infeccion y a la accion del tratamiento antirretroviral,
factores que incitan al paciente a la adherencia o a la no adherencia de su tratamiento, el
propdsito del presente capitulo es describir estos y otros factores que influyen en el paciente

para cumplir con las recomendaciones de los profesionales de la salud.

4.1 ¢ Qué es la adherencia terapéutica?

La adherencia médica puede adoptar varias formas e incluye aquellas que tienen que ver
propiamente con la medicacién, como es la adquisicion de los medicamentos prescritos,
ingerir la dosis correcta y a la hora correcta, etc. Sin embargo, este término ademas de la
parte médica, también hace referencia a los seguimientos comportamentales (Macia &
Méndez, 1996). En relacion al término adecuado para designar estas situaciones, Ballester
(2002) menciona que durante mucho tiempo, se han utilizado de manera indistinta los
términos “cumplimiento”, “obediencia”, “adherencia”. “adhesion”, donde los dos primeros
términos, connotan un rol pasivo en el que el paciente sigue fielmente los consejos y
directrices del profesional de la salud, mientras que los segundos describen un rol mas

activo.

En relacion a los términos “adherencia” y “adhesion”, también ha surgido mucha
polémica, en torno a ello Martin y Grau (2004) describe que, el término Adherencia al
tratamiento, es la forma mas adecuada para designarle por el sentido psicoldgico, debido a
que no hace referencia a una sola conducta, si no a un conjunto de comportamientos, entre

los que se encuentra: aceptar y ser parte de un plan de tratamiento, practicar la indicaciones
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de éste, evitar las actividades de riesgo e incorporar conductas saludables. Ademas de que
es el término, respaldado por la OMS (en Varela, Salazar & Correa, 2008) en su informe
sobre la adherencia a los tratamientos a largo plazo.

La adherencia terapéutica, es un fenomeno complejo, que estd condicionado por
maltiples factores, de diversa naturaleza. Sin embargo, es un comportamiento humano,
modulado por componentes subjetivos, y en esta dimension debe ser esencialmente
comprendido, abordado e investigado. Es por ello que a lo largo de su estudio se han
desarrollado diferentes definiciones que se han ido complementando. Para la OMS (2004)
se define como el grado, en el cual el comportamiento del paciente -la toma de los
medicamentos y la introduccion de los cambios en su estilo de vida- responde a las
indicaciones o recomendaciones dadas por el profesional de la salud. La definicion
propuesta por Zaldivar (2003) ahonda en lo propuesto por la OMS, dicho autor describe la
adherencia, como un concepto que hace referencia a una gran diversidad de conductas,
entre las que se incluyen aceptar tomar parte en un plan o programa de tratamiento, poner
en practica de manera continuada las indicaciones del mismo, evitar comportamientos de

riesgo, incorporar al estilo de vida conductas saludables.

Entre las definiciones hace referencia a la importancia activa del paciente, dentro
del tratamiento, destaca la de Olguin, Correa, Arrivillaga, Caceres y Varela (2006) quienes
la definen como la colaboracion y participacion proactiva y voluntaria del paciente con su
tratamiento, para obtener mejores condiciones de salud y de vida, que van mas alla del
cumplimiento pasivo de las indicaciones del profesional de la salud. En la misma linea,
segun Meichenbaum y Turk (1991), el término adhesion, se emplea para hacer referencia a
una implicacion mas activa y de colaboracién voluntaria del paciente, en un curso de
comportamiento aceptado de mutuo acuerdo, con el fin de producir un resultado preventivo

0 terapéutico deseado.

Desde el aspecto comportamental, Amigo, Fernandez y Pérez (1998), definen la
adhesion terapéutica o conducta meta, como: la incorporacién (puntual o definitiva), en las

rutinas cotidianas de la persona, al efecto de fortalecer la practica de nuevos habitos
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(simples o complejos, novedosos o conocidos), beneficiosos para el sujeto situandolos bajo

las mismas claves del contexto ambiental y social que controlan otras conductas habituales.

Desde diversos modelos socio-cognitivos (Rosenstock; Bandura; Ajzen & Fishbein,
en Remor 2002), la adherencia al tratamiento se explica como el resultado de una decision
racional que el paciente toma, y que dependeria de sus creencias sobre las consecuencias de
no tomar la medicacion, su vulnerabilidad a dichas consecuencias o la relacion coste-
beneficio, que supone seguir el tratamiento (Amigo, Fernandez & Pérez, 1998). Del mismo
modo, la adhesion podria verse afectada por las creencias normativas o creencias que la
familia, amigos y/o personal sanitario, transmiten a los pacientes, asi como, por las ideas
que el paciente alberga en relacién con la naturaleza, la duracion, las causas, las
consecuencias y la potencial curacion o control de la enfermedad e, igualmente, de la

percepcion subjetiva de enfermedad.

Segln Martin y Grau (2004) la adherencia supone una conducta que debe ser
entendida, a partir de diversas dimensiones, desde los aspectos propiamente conductuales,
mediados por aspectos cognitivos, motivacionales, voluntarios, unidos a cuestiones
relacionales, donde interviene la comunicacion con el profesional de la salud, la relacion

del paciente con el entorno social y familiar, hasta el papel de los servicios de salud.

Villa y Vinaccia (2006), describen que estos aspectos se ven reflejados en la
adhesion terapéutica de los pacientes infectados por VIH, los cuales tiene aspectos comunes
a la adhesién de otros pacientes con enfermedades graves y crénicas; sin embargo, la
infeccion por VIH como enfermedad tiene algunas caracteristicas particulares, como lo es
el estigma social, la cantidad de farmacos necesarios para el tratamiento, los efectos
secundarios y las circunstancias que rodean a las vida de muchos de los afectados, los

cuales se revisaran mas adelante.

Meichenbaum y Turk (1991) al igual que Sanchez (2006) describen las siguientes

conductas que, de manera general se incluyen en la adherencia:
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Tomar parte y continuar un programa de tratamiento

Mantener las horas de consulta con otros especialistas y acudir a revisiones
Tomar correctamente la medicacion prescrita

Seguir desempefiando cambios adecuados con el estilo de vida

Realizar correctamente el régimen terapéutico domiciliarios

o o kB w N P

Evitar comportamientos que conlleven un riesgo para la salud

Con respecto a estas serie de conductas se manifiesta que la adherencia al
tratamiento, implica entonces maltiples comportamientos, simples y complejos del paciente
que le permitan hacer frente a un régimen que exige un alto nivel de cumplimiento. En el
caso de las personas que viven con la infeccién por VIH, tales comportamientos incluyen
tomar los medicamentos antirretrovirales segun las prescripciones médicas, asistir a las
citas médicas periodicas y con otros profesionales de la salud; realizarse los examenes de
control (CD4, carga viral, citologia), realizar ejercicio regularmente; alimentarse segun las
recomendaciones médicas y nutricionales, manejar las alteraciones emocionales que
influyen negativamente en el estado inmunoldgico; adoptar medidas de prevencion de la
reinfeccién del VIH, observar el propio cuerpo para detectar si hay cambios y priorizar el

cuidado de si mismo ( Varela, Salazar & Correa, 2008).

Los problemas de adherencia al tratamiento son mayores en enfermedades cronicas
y en aquellas que requieren cambios de habitos o estilos de vida. En el caso de la infeccion
por VIH es indispensables un adherencia al tratamiento superior al 95% (Ruiz, Enriquez &
Hoyos, 2009), sin embargo, la OMS (2004) menciona que solo una tercera parte de quienes
acceden a los tratamientos antirretrovirales se adhieren a este. El problema de la no
adherencia como mencionan Estévez y Climent (2001) es tan antiguo como la propia
enfermedad. Dicho tema incide en que una adhesion deficiente, puede propiciar la aparicion
de virus resistentes a los farmacos actuales, y que las personas implicadas, pueden trasmitir
a otras personas estas cepas de virus resistentes, haciendo inatiles, también para ellas, los
medicamentos antirretrovirales de los que se dispone (Puente-Silva, 1985; Hecht, et al. en
Bayés, 2000; Remor, 2003).
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Una mala adherencia a los antirretrovirales tiene implicaciones a tres niveles, 1)
Individual, ya que su presencia limita marcadamente los beneficios terapéuticos y favorece
la aparicion de resistencias en cada caso tratado, 2) Comunidad, ya que los virus resistentes
pueden transmitirse por todas las vias de contagio de la infeccién, y 3) Econdmicas, ya que
un empleo inadecuado de los medicamentos lleva a gastos ineficientes (Guerra & Parras,
2000).

4.2  Variables que afectan la adherencia terapéutica

Lograr una estricta adherencia terapéutica no es tarea facil, sobre todo en el caso de
los tratamientos complejos. Es por ello que para disefiar procedimientos, con el fin de
facilitar este proceso a las personas, es importante describir, aquellos factores que segun las
investigaciones, tienen gran incidencia en la adherencia, tanto en la terapia antirretroviral,
como en varios de los tratamientos de muchas enfermedades cronicas. Dichos factores se
han clasificado de la siguiente manera: a) caracteristicas del paciente, b) caracteristicas del
régimen terapéutico, c) rasgos de la enfermedad, d) relacion entre el profesional de la salud
y el paciente y e) las variables psicoldgicas. Se describird un poco de ellos y de las
investigaciones que se han realizado, con el fin de ver su relacién con la adherencia al

tratamiento antirretroviral.

4.2.1 Variables sociodemograéficas.

Se han logrado identificar caracteristicas sociales y personales del paciente no adherente.
Especialmente para el caso del tratamiento del VIH, las principales variables que tienen
evidencia empirica, son las variables sociodemogréaficas, algunas variables de tipo
cognitivo, emocional y de motivacion, el afrontamiento a la enfermedad, el consumo de
sustancias psicoactivas y la historia de tratamiento previos al diagnostico de infeccion por
VIH (Varela, Salazar & Correa, 2008).

Las caracteristicas sociodemograficas en general, han sido relacionadas con la
adherencia al tratamiento en VIH, sin embargo, existe una gran controversia respecto a

estas variables como caracteristicas, que facilitan u obstaculizan la adherencia. EXisten
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estudios que establecen que a mayor edad hay mas probabilidad de ser adherente. Uno de
ellos es el de Mehta, Moore y Graham (1997) quienes en su investigacion observaron que la
medicacion en pacientes menores de 75 afios con enfermedad crénica o mental mostré una
correlacion positiva entre la edad y la adhesion. Otras investigaciones han tenido resultados
similares (Ruiz-Pérez, et al. 2006; Sanchez-Sosa, Pifia & Corrales, 2008; Pifia, Rivera,
Corrales, Mungaray & Valencia, 2006) donde aquellos pacientes con mayor edad referian
un mayor grado de cumplimiento a los farmacos antirretrovirales, lo que se atribuye a un
mayor conocimiento de la combinacion farmacoldgica, a la importancia en la toma de las

pastillas, menor miedo a la enfermedad y entender mejor las instrucciones del médico.

Ademas de la edad, otras variables sociodemograficas que se han tomado en cuenta
son un bajo nivel de estudios y de ingresos, sin embargo, las investigaciones no han
encontrado gran asociacion entre estas variables y la adherencia al tratamiento. En cuanto a
sexo se ha encontrado que las mujeres son menos adherentes que los hombres (Tapia, Pifia
& Séanchez-Sosa, 2008). Otra variable que ha resultado de gran importancia para la
adherencia es el apoyo social, pues al parecer cuanto mas aislados de la sociedad estén
estos pacientes, sera menos probable que sigan las directivas médicas (David, et al. 2008),
ya que el refuerzo de la familia y otras personas significativas puede facilitar al paciente a

mantener el régimen terapéutico.

4.2.2 Variables del tratamiento

La complejidad del tratamiento contribuye a facilitar errores u omisiones con el mismo. En
torno a esto, varios autores consideran que cuanto mas complejas son las demandas de un
tratamiento, peor sera la tasa de adherencia al mismo, de igual forma, afirman que las tasas
de adherencia se deterioran con el tiempo; asimismo, cuando se trata de un tratamiento con
efectos aversivos colaterales, puede producir un descenso en la conducta de adherencia
(Macia & Méndez 1996; Anton, et al. 2000).

En el caso del tratamiento antirretroviral, este habitualmente incluye numerosos

farmacos, alguno de ellos de mal sabor, amplio tamafio que dificulta la deglucién o
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complicada relacion con ayuno o ingesta, y provoca con frecuencia efectos adversos
(Marco, Knobel & Guelar, 2000). Aunado a esto se presenta la interferencia con los
habitos, bien en el horario de trabajo o en ciertos momentos englobados en el contexto de la
vida social del paciente, motivo por el que algunos de ellos dejen de tomar la medicacién o

lo hacen en un horario incorrecto (Knobel, et al. 2000).

A pesar de lo rigido de la dosificacidn, algunas investigaciones han descrito, que
aquellos pacientes que toman inhibidores de proteasa (IP) muestran en general, mejores
indices de calidad de vida relacionada con la salud, al igual que tienen una mayor

adherencia (Préau, et al. en Briongos-Foguero, et al. 2011).

Las alteraciones morfologicas son frecuentes y pueden tener importantes
repercusiones psicoldgicas, que hagan disminuir la calidad de vida del paciente y la

adherencia al tratamiento antirretroviral

4.2.3 Variables de la enfermedad

La aceptacion de estar enfermo, las consecuencias del rol y los deberes del mismo, son
aspectos psicolégicos muy importantes para la adherencia, la cual se puede considerar
como un contenido del rol del enfermo, es decir, como un repertorio de conductas que se

adoptan después de que la persona asume su enfermedad (Martin & Grau, 2004).

Amigo y Rodriguez (1998) mencionan que los sintomas parecen desempefiar un
papel importante en el cumplimiento de las prescripciones, ya que cuando estos tienen un
inicio agudo, son reconocibles, molestos y se alivian con el tratamiento, la probabilidad de
adherencia es mayor. Por el contrario, es baja cuando la enfermedad no provoca sintomas
identificables, cuando se mantienen durante largo tiempo facilitando la adaptacion del
paciente a un estado sintomatico o cuando los propios sintomas dificultan el cumplimiento

de las prescripciones.
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El curso de la infeccion por VIH ha variado extraordinariamente en los ultimos
afios, siendo actualmente una enfermedad cronica, poco o nada sintomética durante grandes
periodos de tiempo, aspectos que suelen asociarse a la pobre adherencia terapéutica (Marco,
Knobel & Guelar, 2000). Algunas investigaciones han tenido como objetivo evaluar la
asociacion entre el tiempo de infeccion y la adherencia al tratamiento antirretroviral, donde
los datos muestran que aquellas personas que presentaban un menor tiempo de infeccion
(en este caso 82 meses) habian sido mas estrictos en el cumplimiento del tratamiento
(Remor, 2002).

4.2.4 Relacién médico-paciente

Algunos autores describen la satisfaccion del paciente con la relacion terapéutica como un
factor que puede potencializar la adhesion (Gavino & Godoy; Leebov & Scott, en Amigo &
Rodriguez, 1998), ya que los pacientes insatisfechos tienen mayores probabilidades de no
llevar a cabo la instrucciones del tratamiento, no observar citas e iniciar demandas
judiciales alegando malas praxis (Whitcher- Alagna, en Meichenbaum & Turk, 1988), ya
que la forma en que los sujetos perciben las implicacién de profesional de la salud, el
régimen terapéutico y su enfermedad, tiene importantes implicaciones para la adhesion
(Macia & Méndez, 1996).

Otros aspectos importantes son la confianza, continuidad, accesibilidad, flexibilidad
y confidencialidad, ya que influyen de manera favorable. Probablemente los factores mas
importantes son el suministro de una informacion detallada y realista y la toma de
decisiones conjuntas en un marco de confianza mutuo. Esto se relaciona en gran medida
con la importancia que tiene que los factores de la relacion satisfagan las expectativas del
paciente, lo cual se ve reflejado por la observacion de que los pacientes cambian
normalmente de médico, no porque el suyo sea técnicamente incompetente, sino a un
tratamiento interpersonal adecuado. En suma, la forma en que el profesional de la salud, se

relaciona con su paciente, es vital por cuanto afecta el proceso de adhesion.
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4.2.5 Variables psicologicas

Los factores de carécter psicolégico juegan un papel clave en el cumplimiento. La
ansiedad, la depresion, estrés percibido y baja motivacion, dificultan la consecucion de una

adherencia adecuada y por ende el curso clinico de la infeccion (Pifia, et al. 2008).

Para explicar la forma en que los factores psicolégicos modulan la conducta de
cumplimiento de estos pacientes, es importante citar el estudio realizado por el Hospital
General Universitarios de Alicante, donde se concluyé que situaciones como una
inadecuada informacidn acerca de la enfermedad y los tratamientos, una elevada percepcion
de competencia personal y un estilo de afrontamiento positivo son esenciales para realizar
una adecuada adherencia al inicio del tratamiento. Adicionalmente, se vio que el apoyo
social, la ausencia de cuadros ansiosos y adictivos, mejoran de manera sustancial la

adherencia terapéutica en estos pacientes a mas largo plazo (Estévez & Climent, 2001).

Respecto a la depresion Amassari, et al. (2004) realizaron un estudio con el
propdsito de examinar la adherencia al tratamiento antirretroviral y su asociacion con
sintomas depresivos y deterioro cognitivo leve, donde los resultados indicaron que aquellos
pacientes con altos indices depresivos tenian el triple de posibilidades de no adherirse a su
tratamiento a comparacion de aquellos sin depresion. Gordillo, Del Amo, Soriano y
Gonzélez (1999) encontraron resultados similares, donde el proposito de su estudio era
evaluar el grado de cumplimiento de la terapia antirretroviral en pacientes infectados por
VIH, e identificar cuales son los factores sociodemograficos y psicoldgicos que influyen,
con el fin de desarrollar estrategias para mejorar la adherencia, donde encontraron que las

personas con depresion y falta de apoyo social tienen indices mas bajos de cumplimiento.

Otra variable que se ha estudiado es la motivacion, en la que se encuentra la
intencion de no tomarse o tomarse los medicamentos antirretrovirales, lo cual funciona
como una limitante de la adherencia al tratamiento, mientras que una actitud positiva frente
a este seria un facilitador para adherirse (Ballester et al. 2002). Arrivillaga (2010) describe

que aspectos como la desesperanza y los sentimientos negativos pueden llevar a un
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decremento de la motivacion para autocuidarse, y a su vez, pueden influir sobre la

capacidad para seguir instrucciones complejas y adherirse a los tratamientos.

Entre otras creencias que perjudican la adherencia, se incluyen, la percepcion y

(13

aceptacion que se tiene de la enfermedad, entre las principales se encuentran: “el

tratamiento me recuerda que soy VIH”, “no quiero que otras personas sepan que soy VIH”,
“tengo dificultad para recordar el nombre de los farmacos”, “no quiero cambiar mi rutina”
entre otras. (Catz, 2000). La investigacion en torno al papel de las expectativas ha mostrado
correlaciones muy bajas, aunque positivas entre las expectativas y la conducta de adhesion,
lo cual permite concluir que, aunque se reconoce que las creencias del paciente y sus
expectativas son importantes, estas no son suficientes para predecir su conducta de

adherencia en todos los casos.

El conocimiento, es otro aspecto relevante aunque su relacion con la adherencia al
tratamiento ha sido muy polémica. Segun Varela, Salazar y Correa (2008), algunos autores
han descrito que un adecuado conocimiento de la enfermedad, del tratamiento y cémo
tomarlo, asi como las recomendaciones no farmacoldgicas son aspectos que facilitan la
adherencia, por ende la falta de conocimientos o los conocimientos inadecuados son un

obstéaculo para lograrla.

La autoeficacia, ha sido considerada una variable importante, pues hace referencia a
la conviccion de la persona de ser capaz de realizar con éxito la conducta requerida, para
producir ciertos resultados (Bandura, en Amigo & Ramirez, 1998). Relacionado a esto
Tuldré, et al. (en Remor, 2003) llevaron a cabo un estudio con 100 pacientes con infeccién
por VIH y en terapia antirretroviral, en el cual observaron una asociacion entre el grado de
adhesion al tratamiento y la autoeficacia para seguir su tratamiento (evaluado con la
pregunta ;Hasta qué punto se siente capaz de seguir con el tratamiento que le ha sido
prescrito?) y el esfuerzo subjetivo percibido para tomar la medicacion (evaluado por la
pregunta ¢Cuanta esfuerzo le cuesta seguir con el tratamiento?). El grado de adherencia
informada coincidié con altos niveles del medicamento en sangre del 88% de los casos.

Concluyendo asi que la autoeficacia y el esfuerzo percibido resultaron ser los mejores
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predictores del grado de adhesion, calculados a través del analisis de regresion. Por lo que
los autores sugieren que se utilicen estas dos preguntas, como un detector de dificultad para
el cumplimiento del tratamiento, de manera que aquellos pacientes que reporten una baja

autoeficacia son los que necesitan especial atencion para poder cumplir con el tratamiento.

El olvido de la toma de medicamentos y las recomendaciones médicas, se ha
reportado como una de las variables que infieren en el cumplimiento (Pifieiro, Gil, Donis,
Orozco, Pastor & Merino, en Fernandez, Lépez, Comas, Garcia & Cueto, 2003). Esto
aunado a las sobrecargas informativas y conductuales, que son sustancialmente mayores
cuando se requiere la ejecucion de multiples conductas de adhesion diferentes, afectan la
adherencia del paciente (Meichenbaum & Turk, 1988).

A nivel emocional, se ha visto que el impacto que produce estar infectado por VIH
es evidente, por ello es esperable la vivencia de reacciones emocionales negativas y
dificultades de adaptacion, lo cual se convierte en un obsticulo, para la adherencia al
tratamiento. Ejemplo de ello es el estrés, es una de las alteraciones emocionales que
influyen negativamente en el estado inmunoldgico, pues se ha demostrado que altos niveles
de estrés pueden actuar como aceleradores de la progresién viral y del desarrollo de la
sintomatologia del SIDA (Remor, 2003). Por el contrario la presencia de estados afectivos
y emocionales positivos se ha relacionado como un facilitador de la adherencia (Gonzalez,
et al. 2004).

Existen diferentes investigaciones que han propuesto estrategias de intervencion
psicoldgica, con el fin de reducir los niveles de estrés que sufren las personas con infeccion
VIH pretendiendo evitar la inmunosupresion causada por el estrés e intentar lograr, una

mejora en la calidad de vida y un enlentecimiento en el desarrollo de la enfermedad.

Finalmente se puede decir que es importante reconocer la diversidad de variables
gue pueden influir en la adherencia terapéutica en la infeccién por VIH, y de cualquier
enfermedad, pues tenerlos en cuenta nos permite explicar por qué las personas siguen o0 no

una conducta de cumplimiento. Sin embargo, su incidencia no ocurre de manera lineal;
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entre ellos se deben producir complejas interacciones e integraciones que hacen complicado

la interpretacion de resultados de una investigacion.

4.3 Evaluacion de la adherencia terapéutica

Cuando se ha visto que un namero significativo de pacientes no practica la adherencia
terapéutica, resulta crucial preguntarse cuales han sido los criterios empleados para llegar a
esta determinacion (Meichenbaum & Turk, 1988), es aqui donde las mdultiples conductas
que tienen cabida bajo el termino adherencia, fendbmeno que conlleva la necesidad de una
evaluacion compleja, que permite obtener informacion de diferentes aspectos relacionados
con la misma. (Ballester, 2002).

Existen diversos sistemas para valorar la adherencia de los pacientes al tratamiento,
siendo necesario combinarlos en su utilizacién, puesto que ninguno de ellos por si solo es
completamente confiable (Gil, et al. en Knobel, et al. 2000). Entre los métodos para la
valoracion de la adherencia se encuentran los directos e indirectos. Los directos consisten
en la determinacion de los niveles de farmaco presentes en liquidos organicos como
plasma, saliva u orina (Knobel, 2002; Alvis, et al. 2009). Evidentemente constituyen
métodos objetivos y permite de manera adicional conocer si los valores plasmaticos del

farmaco son adecuados.

Entre los métodos indirectos se encuentran los sistemas de control electrénico,
recuento de medicacion, autoinformes y cuestionarios. Estos dos ultimos son un sistema
sencillo, econdémico y accesibles, y como describe Knobel (2002), son los Unicos que
pueden aportar informacién sobre los motivos de una mala adhesion; otros beneficios que
se les atribuye son que han demostrado una correlacion entre adherencia autorreferida y
efectividad antirretroviral, y segundo pueden servir como una poderosa estrategia de
adhesion. Las principales limitaciones que se les atribuyen a los cuestionarios y
autoinformes, es la baja fiabilidad que llegan a presentar, pues pueden verse afectados por

la deseabilidad social o simplemente por el olvido.
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Es importante mencionar, que para elegir utilizar algin cuestionario para evaluar la
adherencia, este debe presentar excelentes propiedades psicométricas en poblaciones de
similares caracteristicas e idéntica cultura y lengua, tales como: fiabilidad,

reproducibilidad, validez, sensibilidad al cambio y adaptacién cultural y linguistica.

Entre los cuestionarios validados, podemos mencionar los siguientes:

o Simplifed Medication Adherence Questionnaire (SMAQ): Es una variacion del test
Morisky-Green validado por Knobel, et al. (2002) en Espafia para el tratamiento de la
infeccion por el VIH, presentando un 72% de sensibilidad y 91% de especificidad. Se trata
del cuestionario de adherencia mas recomendable en el ambito de los pacientes VIH con
tratamiento antirretroviral. Consta de 6 preguntas y agrupa a los pacientes en no adherente
si responde si a las preguntas “;Alguna vez olvida tomar la medicacién?”, “; Alguna vez
deja de tomar los fArmacos si se siente mal?”, “;Olvida tomar la medicacion durante el fin
de semana?”, si responde no a la pregunta “;Toma siempre los farmacos a la hora
indicada?” ha dejado de tomar mas de 2 dosis en la Gltima semana, 0 no ha tomado la
medicacion mas de 2 dias completos, en los tltimos tres meses (respuesta a “Desde la
ultima visita, ¢cudntos dias completos no tomd la medicacion?”). Se considera no
adherente, cuando cualquier respuesta dicotomica sea negativa y alguna de las continuas

conste que el paciente ha olvidado alguna dosis.

o Cuestionario para la Evaluacion de la Adhesion al Tratamiento Antirretroviral:
(CEAT-VIH) Desarrollado y validado en Espafia por E. Remor (2002), el cuestionario
contiene 20 items que evalGan el cumplimiento del tratamiento en la Ultima semana,
adherencia general desde el inicio del tratamiento, adherencia al horario en la toma de
medicacion, valoracion del paciente de su grado de adherencia, y el recuerdo del nombre de
los farmacos incluidos en su tratamiento. También evalta los factores moduladores de la
adherencia al tratamiento, como los antecedentes de la falta de adherencia, la relacion
médico-paciente, creencias del paciente y el uso de estrategias para recordar la toma de
farmacos. Dicho instrumento ha sido validado también en Peru por Tafur-Valderrama,

Ortiz, Alfaro, Garcia-Jiménez y Faus (2008).
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o Variables psicoldgicas y comportamientos de adhesion al tratamiento (VPAD -
24): Elaborado por Pifia, Corrales, Mungaray y Valencia (2006). Es un cuestionario
autoadministrado que consta de 24 preguntas, agrupadas en cuatro factores: a)
comportamientos de adhesion presentes y variables con el tratamiento; b) Motivos y
practicas del comportamiento de adhesion; ¢) competencias psicoldgicas y sociales; y d)
comportamientos de adhesion en el pasado. Se evalla en un formato tipo Likert con cinco

opciones de respuesta.

Después de describir algunos de los cuestionarios para evaluar la adherencia, es
importante mencionar que diferentes estudios han contribuido en la validacion, andlisis de
las limitaciones y determinacion de la especificidad y sensibilidad de los distintos métodos
a pesar de ello, la recomendacion actual es la de utilizar varios métodos asociados, para
lograr una estimacion de la adherencia con la mayor exactitud posible (Ballester, 2002;
Nogués, Sorli, & Villar, 2007).

En resumen, encontrar indicadores validos de adhesion terapéutica es complicado.
Ademas, los estudios que compraran distintos procedimientos coinciden en mostrar niveles
bajos de concordancia entre las diferentes mediciones. En consecuencia a esta diversidad de
métodos, la eleccion de uno de los recursos disponibles depende de la informacion que se

desea obtener.



CAPITULO V
PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

5.1 Pregunta de investigacion

¢Existe relacion entre Adherencia Terapéutica (vista como la toma de medicamentos
antirretrovirales y momentos indicados por el médico) y la calidad de vida percibida en
personas que viven con VIH?

5.2 Objetivo general:

Determinar la relacion entre Adherencia Terapéutica y la calidad de vida percibida en
personas que viven con VIH.

5.3 Objetivos especificos:

o Determinar la confiabilidad del instrumento Simplifed Medication Adherence

Questionnaire (SMAQ) en su forma en espafiol con poblacion mexicana.

o Determinar la confiabilidad del instrumento World Health Organization Quality of
Life- Bref (WHOQoL-BREF) en pacientes con infeccion por VIH.

o Comprobar si existe relacion en las areas que evaltuan la calidad de vida (salud

psicoldgica, salud fisica, relaciones sociales y medio ambiente) y la adherencia terapéutica.

o Comprobar si las variables sociodemograficas (sexo, escolaridad, personas con las

que vive, edad) producen diferencia en el nivel de adherencia terapéutica y calidad de vida.
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o Analizar si las variables clinicas (el tiempo que tiene diagnosticado, tipo de
tratamiento y horario de toma del mismo) producen diferencia en el nivel de calidad de vida

y adherencia terapéutica.

5.4 Justificacion

La infeccion por el Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) ha pasado a ser considerada
una enfermedad cronica, por lo que un aspecto de gran interés es la consideracion de la
calidad de vida de estos pacientes. Las personas contagiadas, se ven afectadas de manera
global (fisica, psicoldgica y socialmente).

Aunque se ha demostrado que los medicamentos antirretrovirales reducen las tasas
de mortalidad; para garantizar que esto sea efectivo es importante que las personas
seropositivas realicen eficientemente las conductas de adhesion de acuerdo con lo indicado

por el profesional de la salud (Sanchez-Sosa, Cazares, Pifia & Davila, 2009).

El presente trabajo esta dirigido a evaluar la calidad de vida percibida y la
adherencia al tratamiento médico en pacientes de una clinica del Estado de México, lo cual
permitira comprobar si hay relacién entre la calidad de vida de estas personas y el nivel de
adherencia que reportan. Esto con vista a generar y evaluar intervenciones que mejoren las
adherencia y por lo tanto la calidad de vida de estos pacientes.

5.5 Hipdtesis de investigacion

H; El instrumento SMAQ presentard un grado moderado de confiabilidad.

H, El instrumento WHOQol-BREF presentara un grado moderado de confiabilidad.

H3 Existe correlacion entre la calidad de vida y Adherencia al tratamiento.

H4 Las variables sociodemogréaficas (sexo, escolaridad, personas con las que vive, edad)

producen diferencia en el nivel de adherencia terapéutica y calidad de vida.
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Hs Las variables clinicas (el tiempo de infeccion, tipo de tratamiento y horario de toma del

mismo) si producen diferencia en el nivel de calidad de vida y adherencia terapéutica.



CAPITULO VI
METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

6.1 Tipo de estudio

El estudio llevado a cabo fue de campo-transversal-descriptivo-correlacional-comparativo.

6.2 Participantes

De las 120 personas que completaron los instrumentos de medicion, se excluyeron 20 por
no cumplir con los criterios de inclusion, quedando una muestra de 100 participantes. Las
personas que se incluyeron fueron 25 mujeres y 75 hombres (n=100). La edad oscil6 entre
los 18 y 70 afios. En el estado civil se encontrd que el 53 % es soltero, el 14% es casado,
25% tiene pareja, 2% esta separado, el 1% es divorciado y el 5% viudo. De ellos el 10%
vive solo, el 17% vive con su pareja y 72% viven su familia (hijos y pareja, hermanos,
padres, nietos y familiares cercanos) y el 1% vive con otros (amigos y personas pagadas sin
vinculos). En cuanto a su escolaridad se encontré que el 4% reportd no tiene nivel de
estudios, el 20% cuenta con un nivel de estudios de primaria, el 21% con secundaria, el
36% bachillerato o estudios técnicos, el 15% contesté haber estudiado licenciatura,

solamente el 1% refirid tener un posgrado y el 3% no contesto a esta pregunta.

En cuanto al tiempo que llevan diagnosticados como portadores del VIH, se
encontrd que el 18% tienen diagndstico de menos de un afio, el 64% entre 1 y 8 afios, el

11% entre 8 y 15 afios y un 4% mas de 15 afos.

Todos los participantes estaban adscritos a una institucion de atencion medica
especializada en atender a personas que viven con VIH y al tratamiento de infecciones de

trasmisidn sexual, ubicada en el municipio de Naucalpan en el Estado de México.
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6.2.1 Criterios de inclusion.

Se incluyeron a las personas que cumplieran con los siguientes criterios:

1) Mayores de 18 afios de edad.

2) Que estuvieran diagnosticados como portadores del la infeccion por VIH.

3) Estar tomando medicamentos antirretrovirales en el momento de la aplicacion.
4) Aceptaran de forma voluntaria participar en la investigacion.

5) Que asistieran a consulta en la clinica.

6) Que contestaran mas del 80% de los items de cada instrumento.

6.2.2 Criterios de exclusion.

1) Que no cumplieran con la edad requerida.

2) Que no estuvieran consumiendo medicamentos antirretrovirales en el momento de la
aplicacion.

3) Que hubieran abandonado el tratamiento por mas de 15 dias.

4) Que no estuvieran diagnosticados con la infeccion por VIH.

5) Que dejen sin contestar mas del 20% de los items de cada instrumento.

6.2.3 Criterios de eliminacion.

1) Aquellas personas que de manera voluntaria se retiraran del proyecto sin terminar de

contestar los instrumentos.

6.3 Materiales

120 copias impresas de los instrumentos (WHOQoL-BREF y SMAQ).
120 copias impresas del consentimiento informado.
120 copias impresas de la ficha de datos sociodemograficos.

20 boligrafos.
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6.4 Instrumentos

Se aplico una bateria compuesta por un consentimiento informado, una ficha de datos
sociodemograficos y dos instrumentos de medicidn: uno de adherencia terapéutica y uno
de calidad de vida (SMAQ y WHOQoL-BREF, respectivamente).

Consentimiento informado: Preparado para informar al participante sobre los
objetivos de la investigacion, asi como los derechos que tenian durante su participacion y
que los datos obtenidos tendrian como finalidad realizar resumenes estadisticos y

descriptivos, con fines de investigacion (Véase Anexo 1).

Ficha de datos sociodemograficas: Se utilizd para recabar datos generales de los
participantes en la investigacion, tales como edad, género, estado civil, con quien vive,
nivel maximo de estudios, como evallan su salud, asi como los medicamentos que toman,

el horario en que los consumen y el tiempo que tienen viviendo con la infeccion (Anexo 2).

Instrumento SMAQ (Simplified Medication Adherence Questionnaire): ES una
variacion del test Morisky-Green validado por Knobel, et al. (2002) en Espafia para el
tratamiento de la infeccion por el VIH, presentando un 72% de sensibilidad y 91% de
especificidad. Se trata del cuestionario de adherencia mas recomendable en el &mbito de
los pacientes VIH con tratamiento antirretroviral. Consta de seis preguntas y agrupa a los
pacientes en no adherente si responde “si” a las preguntas “;Alguna vez olvida tomar la
medicacion?”, “; Alguna vez deja de tomar los farmacos si se siente mal?”, “; Olvida tomar
la medicacion durante el fin de semana?”, si responde no a la pregunta “; Toma siempre los
farmacos a la hora indicada?” ha dejado de tomar mas de 2 dosis en la Ultima semana o no
ha tomado la medicacion mas de 2 dias completos en los ultimos tres meses (respuesta a
“Desde la ultima visita, ;cuantos dias completos no tomo la medicacion?”’). Se considera
no adherente cuando cualquier respuesta dicotomica sea negativa y alguna de las continuas
conste que el paciente ha olvidado alguna dosis. La pregunta 5 se puede usar como
semicuantitativa: A: 95 - 100 % adhesion; B: 85-94 %; C: 65-84 %; D: 30-64 % y E: < 30
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%. (Pardo & Ruiz de Apodaca, 2007) (Anexo 3). Se obtuvo una puntuacién total en una

escala de 0 a 100, entre mayor fuera la puntuacion, mayor adherencia terapéutica.

Instrumento WHOQoL-BREF (World Health Organization Quality of Life Bref):
Preparado por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), traducido y adaptado por
Sanchez-Sosa y Gonzalez-Celis (2006). Consta de 26 items con cinco opciones de
respuesta en una escala tipo Likert. Las dos primeras son independientes e indagan la
percepcion general del individuo sobre la calidad de vida y su salud respectivamente. Las
24 preguntas restantes se relnen en cuatro dominios que agrupan un numero de facetas
(salud fisica, salud psicoldgica, relaciones sociales y ambiente). Cada pregunta se valora en
una escala de 1 a 5, mientras mas alta sea la puntuacion asignada, mas alta seré la calidad
de vida. Se obtuvieron cuatro sumas parciales para cada dominio en puntuaciones que van
de 0 a 100; donde entre mas alta la calificacion, mejor calidad de vida reportaban percibir

los individuos.
6.5 Escenario

La aplicacion de los instrumentos se realizé en una clinica del municipio de Naucalpan, en
el Estado de México especializada en la atencion médica a personas que viven infectadas
por el VIH y enfermedades de transmisién sexual. Se abordaron a los pacientes en la sala

de espera, pidiendo su participacion voluntaria.
6.6 Definicion de variables
6.6.1 Definicion Conceptual.
Calidad de vida: Es la percepcion adecuada y correcta que tiene de si misma una persona
en el contexto cultural y de valores en que esta inmersa, en relacién con sus objetivos,

normas, esperanzas e inquietudes. Su percepcion puede estar influida por su salud fisica,

psiquica, su nivel de independencia y sus relaciones sociales (Tuesca, 2005).
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Adherencia terapéutica: “Significa respetar fielmente el horario de la toma de pildoras y
todas las dosis de medicamentos prescritos, mas especificamente es cuando una persona
que vive con VIH/Sida cumple con exactitud la toma de sus medicamentos
antirretrovirales, de acuerdo a las indicaciones de su médico tratante, incluyendo horarios y

los cambios alimenticios a seguir (Red Venezolana de gente positiva, 2008).

Variables sociodemograficas

Sexo: “Caracteristicas anatomicas y fisioldgicas que distinguen a los individuos

como hombre o mujer” (Montero-LOpez Lena, 1998, p. 53).

Escolaridad: Grado méximo de estudio alcanzado por una persona en la educacion

formal.

Con quien vive: Personas con las que el entrevistado tienen un relacion, ya sea filial

0 Nno, y conviven en un mismo domicilio.

Edad: “El tiempo de afios transcurrido desde el nacimiento del sujeto hasta el

momento de la aplicacion de los instrumentos de medida” (Montero-LOpez Lena, 1998, p.

52).
Variables clinicas

Horario de toma de medicamento: Tomar los medicamentos Antirretrovirales en
los horarios indicados, la cantidad exacta y de acuerdo con los intervalos o frecuencias de

las dosis (Varela, Salazar & Correa, 2008).

Tiempo de diagndstico: Tiempo cronologico que tienen las personas de haber

recibido la confirmacidn de la infeccidn por VIH a partir de pruebas clinicas.

Tipo de tratamiento: Se clasifican en inhibidores y cada inhibidor presenta varios

tipos de medicamentos antirretrovirales, los cuales cada uno de ellos tienen funciones
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distintas para controlar la replicacion del VIH en el organismo, y son inhibidores de la

transcriptasa inversa anélogos de los nucledsidos (NRTI), inhibidores de la transcriptasa

inversa no analogo de los nucledsidos (NNRTI), inhibidores de la proteasa (PI) e

inhibidores de la fusion.

6.6.2 Definiciones operacionales:

Calidad de vida: puntaje obtenido por el instrumento WHOQoL-BREF con 26 reactivos

preparado por la OMS, adaptado y validado para poblacion mexicana (Gonzéalez-Celis,

Tron & Chavez, 2002). Consta de cuatro areas fisica, psicoldgica, relaciones sociales y

medio ambiente (Tabla 2).

Tabla 2. Areas y facetas del instrumento de calidad de vida (WHOQoL-Bref).

Area Facetas No. del item
Fisica Dolor 3
Medicamentos 4
Energia 10
Movilidad 15
Suefio 16
Actividades Cotidianas 17
Psicoldgica Sentimientos positivos 5
Espiritualidad 6
Concentracion 7
Apariencia 5
Satisfaccion con la vida 19
Sentimientos negativos 26
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Tabla 2. Continuacion

Area Facetas No. del item
Relaciones sociales Relaciones personales 20
Actividad sexual 21
Apoyo social 22
Medio ambiente Seguridad 8
Medio ambiente saludable 9
Economia 12
Informacion 13
Actividades recreativas 14
Hogar 23
Servicios de salud 24
Transporte 25

Adherencia terapéutica: Puntajes obtenidos por el instrumento SMAQ con seis reactivos,
convertido de un puntaje de 0 a 100, donde si se obtiene un puntaje por debajo de 90 hace

referencia a que la persona no es adherente, y si se obtiene un puntaje por arriba de 90 se

clasifica como adherente.

Variables sociodemograficas:

Sexo: Autoasignacion, en la ficha de datos sociodemogréaficos, del sujeto a una de

las categorias como hombre o mujer.

Escolaridad: Autoasignacion en la ficha de datos sociodemogréaficos a una de las

categorias: sin estudios, primaria, secundaria, bachillerato, licenciatura o postgrado.

Con quien vive: Respuesta clasificada en: solo, pareja familia u otros.
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Edad: Afios cronoldgicos que los participantes manifiestan tener en la ficha de
datos sociodemograficas. Categorizada en jovenes (18-29 afios), jovenes adultos (30-45
afios), adultos maduros (46-59 afos) y adultos mayores (60 en adelante).

Variables clinicas:

Horario de toma de medicamento: cada cuantas horas el paciente debe tomarse el

medicamento antirretroviral, clasificadas en 8, 12 0 24 hrs.

Tiempo de infeccion: Tiempo que reporta el paciente que tiene de haber recibido la
confirmacion de la infeccion por VIH a partir de pruebas clinicas, categorizado en menos

de 1 afno, de 1afio un mes a 8 afios, de 8 anos un mes a 15 afnos, mas de 15 anos.

Tipo de tratamiento: Reporte por parte del paciente del nombre del medicamento o
medicamentos antirretrovirales que consume, categorizado segin el cuadro de tipos de

tratamientos de la Secretaria de Salud: basico, avanzado y experimental

6.7 Procedimiento

Se solicité el permiso a una clinica del municipio de Naucalpan de Juérez, en el Estado de
México. Una vez aceptado se invitd a las personas que asistian a consulta su participacion
voluntaria e individual. Para después explicarles la razén del estudio y sus objetivos, a
quienes aceptaron colaborar se les pidi6 que leyeran y firmaran el consentimiento
informado enseguida se les hizo entrega de la ficha de datos sociodemograficos y os
instrumentos. En caso de que no supieran leer o de que lo solicitaran se realizé en forma de
entrevista la aplicacion. Se les aclard que sus respuestas serian anonimas y confidenciales y
en caso de alguna duda podian acercase a los aplicadores. El proceso de respuesta de las

pruebas oscilé alrededor de 15 a 20 minutos.
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6.8 Analisis de datos

Se cred una base de datos en la que se incluyd los datos sociodemograficos, los datos
obtenidos de los instrumentos SMAQ y WHOQoL-BREF en el programa SPSS version
17.0. El tipo de andlisis fue de manera cuantitativa- descriptiva, esto apoyandose en los
resultados obtenidos de la aplicacion de los instrumentos. Se realizaron coeficientes de
correlacion (r de Pearson) para medir asociaciones entre las variables, finalmente se

efectuaron andlisis con la prueba t de Student y ANOVAS para detectar diferencias.

Para realizar el analisis del instrumento de adherencia terapéutica SMAQ, se llevé a
cabo el siguiente procedimiento:

Paso 1. A los reactivos uno, dos, tres y cuatro, se calificé otorgando un punto, si
reportaban no adherencia y cero puntos si la persona reportaba ser adherente, a partir de las

respuestas afirmativas o negativas, para cada reactivo.

Paso 2. En la pregunta 5 la cual tiene cinco opciones de respuesta, se le asignaron
puntuaciones de O a 4, dependiendo del rango de respuesta seleccionado, donde entre
mayor sea el niUmero de veces que olvidaba tomar el medicamento el participante, mayor la

puntuacion que indicaba menor adherencia.

Paso 3. En la pregunta de respuesta abierta (reactivo 6), se asignd un punto por cada

dia que el paciente no hubiera tomado su medicamento.

Paso 4. Posteriormente, se sumaron los puntajes de cada item, obteniendo un
puntaje total, encontrandose el puntaje mas alto para el presente estudio de 8, en donde

entre mayor sea éste, menor adherencia se reportaba.

Paso 5. Una vez obtenido el puntaje total, se trasformé en un puntuacion de 0 a
100, mediante la formula Puntaje transformado= (Puntaje total) x (100/8). Donde entre

mayor sea la puntuacion, menor adherencia se registraba.
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Paso 6. Posteriormente se invirtieron los puntajes para que resultara positiva la

puntuacion, es decir, a mayor puntuacion mayor adherencia terapéutica se registraba.



CAPITULO VII
RESULTADOS

A continuacion se presentan los resultados descriptivos y de diferencias a partir de los
objetivos planteados.

7.1 ANALISIS DESCRIPTIVOS

Los participantes al preguntarles sobre como evaltan su salud un 22% contesto que
es muy buena, un 58% buena y 19% regular, el 1% no contestd y nadie contestd6 mala o
muy mala (Figura 1).
70
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Figura 1. Porcentaje de participantes a la pregunta: ;Cémo evaluas tu salud?

Al examinar la situacion de con quién vive, se obtuvo que el 12% viven solos, el
16% vive “solo” con su “pareja”, el 71% con su familia (pareja e hijos, nietos, hermanos,
padres, familiares) y un 1% viven con otras personas sin parentescos.
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En cuanto a la escolaridad el 4% no tiene estudios, el 20% cuenta con estudios
bésicos, un 10% secundaria, un 36% bachillerato, el 15% licenciatura y solo un 1% algun
posgrado. El 3% no contesto (Figura 2).
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Figura 2. Porcentajes de participantes al nivel de esolaridad.

Después de realizar los andlisis se obtuvieron las puntuaciones medias de los
participantes, para calidad de vida (CV) con un promedio de 72.82, considerada como una
buena calidad de vida; mientras que para adherencia terapéutica con un promedio de 85.25;
lo indica que la mayoria de los participantes se adhieren alrededor de un 85% a su
tratamiento, aunque para decir que son adherentes al tratamiento el punto de corte es de
90% (Tabla 3).

Tabla 3. Medidas descriptivas: media, desviacion tipica, puntuacion
minima y maxima obtenidas para las variables calidad de vida y adherencia
terapéutica con los instrumentos WHOQoL-Bref y SMAQ.

Medias Descriptivas de las variables de calidad de vida y adherencia terapéutica
(WHOQoL-Bref y SMAQ)
Variables N Media  Desviacion Minimo Méaximo
Calidad de Vida

(WHOQoL-Bref) ~ 100 72.82 12.47 32 97
Adherencia
Terapéutica 100 85.25 22.5 0 100

SMAQ




Adherencia al tratamiento médico y calidad de vida en personas que viven con VIH 67

7.2 ANALISIS DE CONFIABILIDAD

Para obtener la confiabilidad de los instrumentos WHOQoL- Bref y SMAQ se aplico un
analisis Alfa de Cronbach, donde el instrumento SMAQ obtuvo un o = .557 siendo una
confiabilidad moderada, y el instrumento WHOQoL-Bref obtuvo un o = .802 considerada

una confiabilidad aceptable.

7.3 ANALISIS CORRELACIONALES

Para saber como se asocia la variable calidad de vida total obtenida con el WHOQoL-Bref,
con cada una de sus areas, se encontraron correlaciones moderadas: entre CV Total y salud
fisica; CV total y salud psicologica; CV total y relaciones sociales y una correlacion débil

en CV total y medio ambiente.

Asi como para probar la asociacion entre las distintas areas del WHOQoL-Bref, se
encontraron correlaciones moderadamente bajas: entre salud fisica y salud psicoldgica,
salud fisica y medio ambiente, y una correlacién baja entre salud fisica y relaciones
sociales. Asimismo se encontraron asociaciones moderadamente baja entre salud
psicolégica y medio ambiente; moderadamente baja entre salud psicoldgica y relaciones
sociales; asi como también una asociacion moderadamente baja entre medio ambiente y

relaciones sociales.

Asimismo, para la variable adherencia terapéutica medida con el SMAQ, y su
asociacion con las diversas areas de la calidad de vida; se encontraron correlaciones débiles
con las areas de salud fisica, relaciones sociales, y medio ambiente, y con CV total. Solo no
se encontro correlacion entre el SMAQ vy salud psicoldgica (Tabla 4).



Adherencia al tratamiento médico y calidad de vida en personas que viven con VIH 68

Tabla 4. Correlaciones entre las dimensiones del WHOQoL-Bref y el SMAQ

Ccv Total

Salud Salud Relaciones  Medio (WHOQoL-
fisica Psicologica  sociales Ambiente  Bref)

Salud fisica

Salud Psicologica B557**

Relaciones sociales ~ .398** . 555**

Medio Ambiente b527**  BhH** 503**

CV Total

(WHOQoL-Bref) 57> 57> .803** JA87**

Adherencia (SMAQ) .247* 172 .256* 290** .300**

** Correlacion es significativa un nivel 0.01, * correlacion significativas a un nivel 0.05

7.4 ANALISIS DE DIFERENCIAS

7.4.1 Variables sociodemograéficas

En la relacion a la variable sexo con la puntuacion media de WHOQoL-Bref (71.34 para
mujeres y 73.00 en hombres) y puntuaciones medias del SMAQ (84 para mujeres y 85 para

13

hombres). Se aplico una prueba “t” para comprobar diferencias significativas en las
puntuaciones de calidad de vida con el WHOQoL- Bref (t (193 = .682, p > .05) y de
adherencia terapéutica con el SMAQ (t 198y = .319, p > .05); donde no se encontraron
diferencias significativas (Figura 3) para ambas variables (calidad de vida y adherencia
terapéutica) debido al género. Sin embargo como se aprecia en la figura 3, ligeramente son
mas adherente y con mejores puntuaciones en calidad de vida los hombres con respecto a

las mujeres.
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Figura 3 Puntajes de adherencia (SMAQ) y calidad de vida (WHOQoL-BREF) en relacion

al sexo.

Se aplico una prueba ANOVA para determinar si la variable escolaridad tenia un
efecto sobre las puntuaciones de calidad de vida (WHOQoL-Bref), donde se encontr6é que
si hubo una diferencia significativa (F 59y = 3.111, p < .012), encontrandose que los
participantes con un nivel de escolaridad de “bachillerato” y de “posgrado” tienen mejores
puntuaciones en calidad de vida, con respecto a otros niveles de escolaridad. Mientras que
la escolaridad no tuvo un efecto diferencial en los puntajes de adherencia (SMAQ), ya que
no hubo suficiente evidencia estadistica para probar si la escolaridad tenia un efecto sobre
la adherencia terapéutica (F s,9) = 7.81, p > .05) (tabla. 5).

Tabla 5. Puntajes de adherencia (SMAQ) y calidad de vida (WHOQoL-BREF) en
relacion al nivel de escolaridad.

Calidad de Vida Adherencia terapéutica
(WHOQoL-Bref) (SMAQ)
Sin estudios 68.88 96.87
Primaria 66.05 78.13
Secundaria 70.44 85.71
Bachillerato 77.08 86.81
Licenciatura 73.25 88.33

Posgrado 92.25 100
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En la pregunta de ;con quién vive?, las puntuaciones medias en el area de “solo”, en
el WHOQoL-Bref 76 y en SMAQ 92; en la categoria “con pareja”, en WHOQoL-Bref 71 y
en SMAQ 96 mientras que en la categoria en familia el WHOQoL-Bref tuvo una media de
72 'y en SMAQ 82. Al realizar la prueba estadistica ANOVA se encontrdé que Con quien
vive y WHOQoL-Bref (F 94y =.4, p>.05) no existe diferencia significativa mientras que
con el SMAQ (F 96 = 4.221, p < .008) se encontro una alta significancia. Encontrandose
que los participantes que viven “solos” o con su “pareja” tienen mejores puntuaciones en Su

adherencia terapéutica.
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Bref) (SMAQ)

Figura 4 Puntajes de adherencia (SMAQ) y calidad de vida (WHOQoL-BREF) en relacion

a con quién vive.

Para determinar si existian diferencias significativas de la edad categorizada y las
variables de Calidad de vida (CV Total, WHOQoL-Bref) y adherencia (SMAQ) se aplicd
una prueba ANOVA, donde se determin6 que no existe diferencia significativa con calidad
de vida (WHOQoOL-BREF) (F g5 = 1.315, p > .05); ni con Adherencia terapéutica
(SMAQ) (F (3,95 = 1.99, p > .05) (Figura 5).
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Figura 5 Puntajes de adherencia (SMAQ) y calidad de vida (WHOQoL-BREF) en relacion

a las categorias de edad.

7.4.2 VVariables clinicas

Al clasificar la toma de medicamentos el 4% toma su medicamento cada 8 horas mientras

que un 25% lo consume cada 12 horas y el 71% lo toma cada 24 horas Se aplico una prueba

ANOVA para determinar diferencias significativas con los puntajes de calidad de vida (F
@ar) = .818, p > .05), y con SMAQ (F 297y = 2.668, p > .05), donde no se encontrd

diferencias significativas.
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Figura 6 Puntajes de adherencia (SMAQ) y calidad de vida (WHOQoL-BREF) en relacion

el horario de toma de medicamentos.

En cuanto al tiempo de diagnéstico las personas que tenian menos de un afio de
diagndstico obtuvieron una media de 72 en WHOQoL-Bref y 86 en SMAQ, los que
contestaron que tenian de 1 a 8 afios de diagnostico obtuvieron una media de 72 en
WHOQoL-Bref y 87 en SMAQ, los participantes que tenian entre 8 y 15 afios de
diagnostico obtuvieron 74 WHOQoL-Bref y 72 en SMAQ en cuanto a los que tenian mas
de 15 afios mediaron 71 en WHOQoL-Bref y 81.25 en SMAQ. Se aplicd una prueba
ANOVA para determinar si hay diferencia significativa entre WHOQol- Bref ( F (393 =
195, p > .05) y SMAQ (F (393 = 1.406, p > .05) con el tiempo de diagnostico donde en

ningln caso se encontro significancia (Figura 7).
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Figura 7 Puntajes de adherencia (SMAQ) y calidad de vida (WHOQoL-BREF) en relacion
al tiempo de diagnostico.

En el caso del tipo de tratamiento las personas que contestaron tener el tratamiento
basico en el WHOQoL-Bref se obtuvo una puntuacion media de 72.29 y en el SMAQ 85,
en cuanto a las personas que tienen el tratamiento Avanzado, las medias de WHOQoL-Bref

73 y 83 en SMAQ, en cuanto al tratamiento experimental marco una puntuaciéon media de
72 en WHOQoL-Bref y 73 en SMAQ, de igual manera se le aplicé una prueba ANOVA

para revisar diferencias significativas del los tipos de tratamientos con el WHOQoL-Bref (F

3.96) = .068, p > .05) y SMAQ (F (3.95) = .476, p > .05) donde no se encontraron diferencias

significativas (Figura 8).
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CAPITULO VIII
DISCUSION

El objetivo del presente estudio fue evaluar la calidad de vida y la adherencia terapéutica en
personas que viven con VIH, tomando en cuenta los factores que afectan a la adherencia y
por lo tanto su calidad de vida. Se encontré una modesta asociacion entre la calidad de vida
y la adherencia de los participantes (r = .3, p < .01), esto sugiere que independientemente
de la adherencia al tratamiento poco contribuye en la percepcion en la calidad de vida de las
personas; ya que no perciben a la adherencia al tratamiento como la variable que pueda
producir un bienestar en su calidad de vida; debido a que al adherirse al tratamiento, ellos
perciben solo los efectos secundarios; sin embargo los pacientes se adhieren al tratamiento
debido a presiones sociales e institucionales, pues hay que tomar en cuenta que al recibir el
apoyo del centro de salud se comprometen a cumplir con el tratamiento, ademas de acudir

periddicamente a consulta.

Es primordial resaltar, que aunque fue modesta la asociacion es importante, ya que
la adherencia se puede considerar como una variable predictora de la calidad de vida,
ademas de que por si sola es un indicador de la efectividad del tratamiento. Por otro lado
los tratamientos bien tolerados y que mejor se adaptan a las necesidades del paciente

conseguiran una adherencia 6ptima mantenida en el tiempo (Knobel, 2005).

Como parte de los objetivos especificos, se determind la confiabilidad de los
instrumentos SMAQ y WHOQoL-Bref, en el primero se obtuvo una consistencia inter-
reactivos moderada, que puede deberse al tamafio de la muestra, ademas podria mejorarse
si se adaptara al vocabulario mexicano. Asimismo en el WHOQoL-Bref se encontré una
confiablidad aceptable, por lo puede utilizarse como una herramienta adecuada para

aplicarse a personas con VIH.

Existe la posibilidad de que la baja relacion entre la calidad de vida y la adherencia
terapéutica se haya debido a la moderada confiabilidad reportada por el instrumento
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SMAQ); para comprobar esta inferencia se propone utilizar un instrumento que indage de
manera mas profunda en otro aspectos de la adherencia, como es las creencias del paciente,
la relacién médico-paciente, las conductas de adhrencias pasadas, los cambios de hébitos
relacionados con las exigencas de la enfermedad asi como las técnicas que utilizan para
recordar su hora de ingesta del medicamento. Permitiendo asi, tener la posibilidad de
estudiar si otros aspectos de la adherencia se relacionen con la calidad de vida. Tomando en
cuenta que un instrumento largo puede resultar confuso y tedioso para esta poblacion.

Por otro lado, los puntajes entre las dimensiones del instrumento de calidad de vida,
indican que existen relaciones moderadamente bajas entre salud fisica y salud psicoldgica,
salud psicolégica y medio ambiente, salud psicoldgica y relaciones sociales, mientras que
se encuentran relaciones moderadas entre su calidad de vida y salud fisica, calidad de vida
y salud psicoldgica, y calidad de vida y medio ambiente, ademas de encontrar correlaciones
débiles entre adherencia terapéutica y salud psicoldgica, adherencia terapéutica y relaciones
sociales y adherencia terapéutica y medio ambiente mientras que en adherencia terapéutica
y salud psicologica no se encontrd relacion. Indicando asi, que los participantes no
conciben relacion con su adherencia y la salud psicoldgica, siendo que algunos autores
consideran a las variables de tipo psicolégico como importante predictor de una adecuada
adherencia (Varela, Slazar & Corre, 2008; Estévez & Climent, 2001; Alvis, et al. 2009;
Davila, Pifia, & Sanchez-Sosa, 2008).

En funcion de la variable sexo con la calidad de vida y la adherencia no se
encontraron diferencias significativas entre hombre y mujeres a diferencia del estudios
realizados por Gilen, McDonnell Wu, O’Campo y Fiden (en: Teva, Paz, Hernandez Quero
& Buela-Casal, 2004).

Al relacionar la calidad de vida con las variables sociodemogréficas, se encontraron
diferencias significativas entre el nivel académico y la percepcion de la misma (F g =
3.11, p < .12). Esto nos habla que muchos de los participantes perciben una mejor calidad

de vida segun el nivel de académico.
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En relacion a las personas con las que viven, se encontré que esta variable influye
en la adherencia de los pacientes, ya que cuando viven con su pareja o solos hay un nivel
mas alto de adherencia a comparacion de cuando viven en familia o con otras personas sin
vinculo. Lo cual indica que el vivir con la pareja funge como una variable que facilita el
cumplimiento del tratamiento. En el caso de las personas que viven solas, puede atribuirse

mayor adherencia debido a una mayor responsabilidad asumida.

Entre otros factores estudiados estan las variables clinicas, como son: el tiempo de
infeccion, las horas en las que se deben tomar los antirretrovirales, y el tipo de
medicamentos que tienen prescritos, en donde no se encontré estadisticamente diferencia en
la adherencia terapéutica y la calidad de vida, para dichas variables, al igual que en el
estudio realizado por Tafur-Valderrama, et al. (2008). Sin embargo, por simple inspeccién
visual de las figuras, permiten observar en los participantes que llevan menos tiempo
infectados, obtuvieron puntajes ligeramente méas altos en ambas medidas (adherencia
terapéutica y calidad de vida), siendo asi los que presentan un mejor cumplimiento en el
tratamiento farmacologico y una mejor percepcion de calidad de de vida. Esto puede
atribuirse a un mayor temor hacia su infeccién por VIH, lo que lleva al paciente a continuar
su tratamiento, posibilitdndole asi un cierto control sobre la enfermedad, motivandole para
seguir el tratamiento, pues de esta manera los beneficios se logran gracias a la continuidad
del mismo y perciben menos esfuerzo en el cumplimiento por llevar menos tiempo en el
mismo; que cuando los pacientes tienen mayor tiempo de infeccion, continuar con el

tratamiento significa mayor tedio (Remor, 2002, Villa & Vinaccia, 2006).

Al valorar la influencia del tipo de tratamiento sobre el nivel de adherencia, no se
encontraron diferencias significativas, por lo que el tipo de tratamiento no afecta en el
consumo del medicamento. Cabe apuntar que aquellos pacientes que tenian un tratamiento
avanzado o experimental (Inhibidores de Proteasa + Inhibidores de trascripcion reversa
analogos al nucle6sido) obtuvieron puntajes ligeramente mas bajos en su nivel de
adherencia que aquellos que tenian un esquema basico; resultados que coinciden con los
obtenidos por Jordan, et al. (2005) donde indican que los tratamientos mas sencillos

producen mayores indices de satisfaccion y mejor adherencia con el tratamiento. De igual
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manera, no se encontrd evidencia estadistica, de que el tipo de tratamiento tenga algin
efecto sobre la percepcion de calidad de vida; sin embargo, si la satisfaccion con el
tratamiento puede considerarse como un indicador de la calidad de vida, entonces los
pacientes que tienen tratamientos sencillos debieran obtener mejores puntuaciones de
calidad de vida (Remor, 2002; Sanchez-Sosa, Pifia & Davila, 2009).

Algunos de los aspectos cualitativos mas relevantes que se obtuvieron a través de
aquellas personas que solicitaron a los investigadores se les aplicaran los instrumentos en

forma de entrevista, se sintetiza en el siguiente analisis:

Los pacientes describieron como las reacciones secundarias provocadas por los
medicamentos, afectan sus actividades cotidianas asi como su estado emocional y en
algunos casos, reportan dificultad para concentrarse, situaciones que en ocasiones se

convierten en una constante preocupacion para el paciente.

Con respecto a su interaccion social, varios de ellos manifestaron temor de exponer
gue son portadores, en muchos casos la familia, el grupo de comparieros de trabajo y los
amigos no estdn enterados de esta situacion. Estos pacientes ocultan su condicion de
infeccion por VIH, debido a la discriminacion y el tabl que existe alrededor de la
enfermedad, razon que los lleva a decir que padecen enfermedades diferentes a su

diagnostico de VIH para justificar su necesidad de acudir a recibir atencion médica.

Emocionalmente hablando fueron frecuentes los pacientes que reportaron sentir
“enojo” hacia la persona que los “contagio”, por lo que se infiere que estas personas, no

han afrontado de manera saludable su condicién de ser portadores de VIH.

Después de examinar los resultados cuantitativos y cualitativos, cabe mencionar que
el presente estudio evidencia algunas limitaciones. En primer lugar, la muestra de pacientes
es de caracter regional, lo cual limita la generalizacion de los resultados a pesar del tamafio

de la muestra del estudio en relacion con el reporte de otras investigaciones.
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La mayor parte de los participantes estuvo integrada por hombres, lo cual no
permitid estudiar diferencias en la adherencia terapéutica entre hombres y mujeres, pues la
muestra fue de tipo no probabilistica, sin embargo, se obtuvo una muestra de acuerdo a las

estadisticas de infeccion.

Dado el carécter transversal del estudio, no se analizaron los cambios en la calidad
de vida a lo largo del tratamiento debido a las modificaciones en el esquema; ya que
algunos pacientes reportaron que durante su tratamiento se realizan algunas cambios en el
esquema de los medicamentos prescritos, algunas veces sugeridos por el médico tratante, y
en otras ocasiones solicitado por el propio paciente, producto de los efectos secundarios del
mismo, los cuales no son tolerados por los pacientes. Por lo que un estudio longitudinal,
seria conveniente para evaluar si el cambio de esquema del medicamento tiene un efecto en

la percepcion de la calidad de vida

Si bien, se puede decir que la adherencia se integra de muy diversos componentes,
la fuente predominante de su viabilidad para practicarse en la forma de comportamientos
instrumentales sigue residiendo en la persona seropositiva cuando se trata de variables bajo
su control (proximales). Sin duda, ain falta investigar con mas detalle el peso de todas las

variables que han sido mencionadas como determinantes de la adherencia.

De ahi la importancia de dejar el control del tratamiento en las personas, un control
interno, mas que externo. Por tanto, la psicologia puede contribuir en intervenciones que

optimicen el empoderamiento del paciente.

Se recomienda para futuras investigaciones, analizar el efecto que tiene el apoyo
recibido de la institucion médica, pues se realizan grupos de autoayuda; lo que puede ser
una variable que permite fortalecer la adherencia terapéutica; ademas de examinar la
relacién entre la calidad de vida y factores emocionales tales como la depresion y la
ansiedad, ya que estas variables pueden contribuir una evolucién mas rapida de la infeccion

0 contenerla.
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Finalmente, los datos obtenidos en este estudio, reflejan como ante una misma
situacion de enfermedad y bajo esquemas terapéuticos similares, las personas pueden
exhibir niveles de adhesion distintos, y como las caracteristicas individuales pueden estar
relacionadas con este patron de cumplimiento. A partir de esto, se puede decir que los
aspectos psicosociales, en conjunto con el tiempo de infeccién, se perfilan como factores
asociados al grado de adhesion, y que han de ser consideradas si se quieren implementar
estrategias que mejoren la adhesion de los pacientes seropositivos.

Frente a esto, las herramientas propias de la psicologia ponen a disposicién de estos
pacientes, estrategias de intervencion, que como menciona Varela, Salazar y Correa (2008):
a) fortalezcan en los individuos la comprension de la relacion directa de sus
comportamientos y la consecuencia en la salud de estos, b) posibiliten el desarrollo de
comportamientos y habilidades personales para manejar la enfermedad y adherirse al
tratamiento, c) fortalezcan la autoeficacia de la personas para tomar control de la
enfermedad y d) mejoren su calidad de vida.

Otra aportacion del presente estudio y segun los resultados obtenidos, ademas de lo
referido por los participantes del mismo, se hace una propuesta de intervencion que tiene
como objetivo fundamental que los participantes adquieran las herramientas necesarias para

mejorar su adherencia terapéutica y su calidad de vida.

Se trata de un programa cognitivo-conductual en formato grupal con una duracién
de 8 sesiones (una por semana) de dos horas de duracion cada una de ellas. La estructura
estd disefiada de tal manera que se realice una evaluacion de los participantes antes y
después de su participacion. La primera sesion, esta dedica a informar a los participantes las
actividades a realizar y los objetivos del taller. En la sesion 2, se introduce al modulo
cognitivo y se presentan las caracteristicas de la autoestima, tomando en cuenta la
autoeficacia percibida y su relacién con la adherencia terapéutica. En la sesion 3, se
presenta el concepto de asertividad distinguiéndolo del de pasividad y agresiéon. En las
sesiones 4 y 5 el objetivo es entrenar a los asistentes combatir sus pensamientos negativos,

por medio de la técnica de reestructuracion cognitiva. Para la sesion 6 esta dirigida a que
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los participantes encuentren alternativas para adherirse a su tratamiento, en la sesion 7 esta
dirigida prevenir las recaidas y posibles reinfecciones, en sesion 8 y ultima se resolveran

dudas, y se realizara por segunda vez la aplicacion de bateria de instrumento.



CAPITULO IX

CONCLUSIONES

A continuacion se enlistan algunas de las conclusiones a las que se llegd en esta

investigacion:

1. Laadherencia terapéutica es predictor de la calidad de vida.

2. El instrumento SMAQ posee una confiabilidad moderada, para evaluar la

adherencia al tratamiento médico.

3. El instrumento WHOQoL-Bref es confiable para evaluar la calidad de vida de las
personas que viven con VIH.

4. Los participantes no perciben que la salud psicoldgica influya en la adherencia

terapéutica.

5. Las variables sociodemograficas (sexo y edad) no mostraron tener influencia en la

adherencia terapéutica, pero si en la calidad de vida de los pacientes.

6. El nivel de escolaridad produce una diferencia positiva en la calidad de vida de las
personas que viven con VIH. Mayor escolaridad, mejor percepcion de calidad de

vida.

7. El apoyo de la pareja y vivir solo influye positivamente en el nivel de adherencia de
los pacientes con infeccion por VIH.

8. Las variables clinicas (horario de toma del medicamento, tiempo de diagnéstico y
tipo de tratamiento) no mostraron producir un efecto diferencial en las medidas de

adherencia terapéutica, y en la calidad de vida, en personas que viven con VIH.
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9. EIl comportamiento del paciente desempefia un papel importante en la evolucion de
la enfermedad, ya que puede alargar el tiempo y la calidad de sobre vida quien se
adhiera al tratamiento y modifique su comportamiento, adaptdndose de forma

saludable a las necesidades que la enfermedad exige.

10. La intervencion psicologica y el apoyo emocional son vias importantes para facilitar
y maximizar los efectos del tratamiento médico. A partir de ello, la importancia de
la propuesta de intervencion psicolégica, en la que se puedan proporcionar
estrategias que faciliten su adaptacion hacia la enfermedad para las personas con

infeccion por VIH.

Con estas conclusiones se sugiere que para futuras investigaciones sobre esta linea, se
agreguen indicadores inmunoldgicos como los registros de carga viral de los pacientes para
sustentar de manera més confiable la situacion inmunoldgica de los individuos y su relacion

con el nivel de adherencia y calidad de vida.

También se considera importante estudiar los recursos de que disponen los afectados para
hacer frente a su situacién, que pueden estar vinculados al apoyo recibido en los centros de
salud, en donde reciben atencion médica, lo que les permite tener mejores recursos para

hacer frente.

Finalmente, se enfatiza que los hallazgos encontrados en la presente investigacion junto con
la propuesta de intervencion para mejorar la adherencia terapéutica, son elementos que
contribuyen en la investigacion de la calidad de vida de estos pacientes en nuestro pais, en
conjunto con otras investigaciones, que debera continuar para poder dar una atencion mas

integral a estos pacientes.
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Anexo 1

Presentacion

La FES Iztacala de la UNAM, esté recopilando informacién con la finalidad de examinar la
calidad de vida de las personas que viven con VIH, asi como algunos otros factores asociados
con ella.

La presente es una invitacion para que participe dentro del estudio como voluntario, por lo
cual no se proporcionard ningdn tipo de remuneracion econémica ni de servicios.

La informacién obtenida a través de sus respuestas sera utilizada con fines de investigacion,
para la creacion de programas preventivos y para mejorar la calidad de vida de las personas que
viven con VIH, asi como para la preparacion de resiimenes estadisticos y analiticos.

Toda la informacién es confidencial y anénima, garantizando que no serd revelada la
identidad del informante sin previo consentimiento del individuo e instituciones. Los cuestionarios estén
organizados de acuerdo a un ndmero de folio previomente asignado; ademas sus respuestas serdn
analizadas en conjunto con las de otras personas, de tal manera que su identidad permanecera
anénimai.

Nos interesa su participacién voluntaria, su honestidad al responder permitird informacién
confiable, que se reflejara en la creacién de programas efectivos.

Si por alguna razén no desea participar en este estudio, esto no afectaréd de manera alguna el
apoyo que la institucién le brinda.

Participante

Acepto participar

Firma y/o nombre Lugar y fecha

Testigo

Firma y/o nombre Lugar y fecha

Firma y/o nombre Lugar y fecha
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Anexo 2

1. NOMBRE
2. SEXO Femenino ( ) Masculino () 3. EDAD (afios cumplidos)

4. ESTADO CIVIL Soltero ( ) Casado ( ) Con pareja ( ) Separado ( ) Divorciado ( ) Viudo ( )
5. ({CON CUANTAS PERSONAS VIVE?

6. CON QUIEN VIVE ACTUALMENTE Solo ( ) Con su pareja o conyuge ( ) Con sus hijos ()
Nietos ( ) Hermanos ( ) Amigos ( ) Personas pagadas sin vinculos ( ) Con un familiar ( )
Otro () ¢Quién?

7. (cCUANTO TIEMPO LLEVA VIVIENDO ASi? Dias Meses Afios
8. (CUAL ES SU NIVEL MAXIMO DE ESTUDIOS?
9. ;(CUAL ES SU ACTIVIDAD PRINCIPAL?

Empleado ( ) Trabaja por sucuenta( ) Retirado, Jubilado o pensionado ( )
Labores del hogar ( ) Buscatrabajo( ) Otracudl?

10. MENCIONE TRES ACTIVIDADES QUE REALICE EN SU TIEMPO LIBRE.

1 Ver tv/escuchar masica 5 Oficios

2 Domeésticas 6 Desportivas

3 Manualidades 7 Dormir/descansar
4 Sociales, culturales, educativas 8 Otras, ;cuales?

11. ;COMO EVALUARIA SU SALUD?
Muy buena ( ) Buena( ) Regular () Mala() Muy mala( )

12.. ;DESDE HACE CUANTO TIEMPO FUE DIAGNOSTICADO COMO PERSONA CON LA
INFECCION POR VIH?:

Dias Meses Anos

13. ;QUE MEDICAMENTOS TOMA ACTUALMENTE Y EN QUE HORARIO?

MEDICAMENTO HORARIO
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Anexo 3
INSTRUMENTO WHOQoL-Bref VERSION EN ESPANOL#

ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
FACULTAD DE PSICOLOGIA

Instrucciones

Este cuestionario le pregunta como se siente usted acerca de su calidad de vida, salud, y otras areas de su vida. Por favor conteste todas las preguntas. Si
usted esta inseguro acerca de la respuesta que dara a una pregunta, por favor seleccione s6lo una, la que le parezca mas apropiada. Esta es con frecuencia,
la primera respuesta que de a la pregunta.

Por favor tenga en mente sus estdndares, esperanzas, placeres y preocupaciones. Estamos preguntandole lo que piensa de su
vida en las altimas dos semanas. Por ejemplo pensando acerca de las tltimas dos semanas, una pregunta que podria hacérsele

seria:

No en No mucho |Moderadamente |Bastante |Completamente
absoluto

(Recibe usted la clase de apoyo que
necesita de otros?

* Traduccién y adaptacion: Gonzalez-Celis, M A L y Sanchez-Sosa, J J (2002) Este trabajo es parte de la tesis de doctorado, Facultad de Psicéloga, UNAM, del primer autor,
bajo la direccidn del segundo.
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Usted debera poner un circulo en el nimero que mejor corresponde de acuerdo a la medida de apoyo que usted recibi6 de otros durante las

altimas dos semanas. De esta manera encerraria en un circulo el namero 4 si usted hubiera recibido un gran apoyo de otros. O encerraria

con un circulo el ndmero 1 si no recibié el apoyo de otros, que usted necesitaba en las dos tltimas semanas.

Por favor lea cada pregunta, evaliie sus sentimientos y encierre en un circulo sé6lo un namero, de la opcién de respuesta que

mejor lo describa.

Ahora puede comenzar:

Muy pobre |Pobre Ni Pobre Ni Buena Muy buena
Buena
(Como evaluaria su calidad de
vida?
1 1 2 3 4 5
Muy Insatisfecho |Ni satisfecho ni |Satisfecho |Muy satisfecho
insatisfecho insatisfecho
(Qué tan satisfecho esta con su
salud?
2 1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas se refieren a cuanto ha experimentado sobre ciertos aspectos en las dos tltimas semanas:
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Nada en lo
absoluto

Un poco

Moderadamente

Bastante

Completamente

(Qué tanto siente que el dolor
tisico le impide realizar lo que
usted necesita hacer?

(Qué tanto necesita de algin
tratamiento médico para

funcionar en su vida diaria?

(Cuanto disfruta usted la vida?

(Hasta donde siente que su vida
tiene un significado (religioso,
espiritual o personal)?

¢Cuanta capacidad tiene para
concentrarse?

(Qué tanta seguridad siente en su
vida diaria?

(Qué tan saludable es su medio
ambiente fisico?
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Las siguientes preguntas son acerca de qué tan completamente ha experimentado, o ha tenido usted oportunidad de llevar a
cabo ciertas cosas en las dos tltimas semanas.

Nadaenlo |Unpoco |Moderadamente |La mayor parte |Completamente
absoluto del tiempo
10 |;Cuanta energia tiene para su
vida diaria?
1 2 3 4 5
11 |;Qué tanto acepta su apariencia
corporal?
1 2 3 4 5
12 |;Tiene suficiente dinero para
cubrir sus necesidades?
1 2 3 4 5
13 |;Qué tan disponible est4 la
informacién que necesita en su
: . 1 2 3 4 5
vida diaria?
14 |;Qué tantas oportunidades
tiene para participar en
actividades recreativas? 1 2 3 4 5
15 |;Qué tan capaz se siente para
moverse a su alrededor?
1 2 3 4 5
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Las siguientes preguntas le piden contestar qué tan bien o satisfecho se ha sentido usted acerca de varios aspectos de su vida

durante las dos dltimas semanas.

Muy Insatisfecho | Ni satisfecho ni |Satisfecho | Muy
insatisfecho insatisfecho satisfecho
16 |;Qué tan satisfecho esta con su sueno? 1 2 3 4 5
17 |;Le satisface su habilidad para llevar a cabo
sus actividades en la vida diaria?
1 2 3 4 5
Muy Insatisfecho | Ni satisfecho ni | Satisfecho | Muy
insatisfecho insatisfecho satisfecho
18 | ;Esta satisfecho con su capacidad para
trabajar?
1 2 3 4 5
19 |;Se siente satisfecho con su vida? 1 2 3 4 5
20 |;Qué tan satisfecho estd con sus relaciones
personales?
1 2 3 4 5
21 |;Qué tan satisfecho esta con su vida sexual? 1 2 3 4 5
22 | ;Coémo se siente con el apoyo que le
brindan sus amigos?
1 2 3 4 5
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23 |;Qué tan satisfecho esta con las condiciones
del lugar donde vive?
1 2 3 4 5
24 | ;Qué tan satisfecho esté con el acceso que
tiene a los servicios de salud?
1 2 3 4 5
25 |;Qué tan satisfecho estd con los medios de
transporte que utiliza?
1 2 3 4 5
La siguiente pregunta se refiere con qué frecuencia usted ha sentido o experimentado en las dos dltimas semanas.
Nunca |Rara vez | Con Muy Siempre
frecuencia |seguido
26 |;Con qué frecuencia ha experimentado sentimientos negativos
tales como tristeza, desesperacion, ansiedad o depresion?
1 2 3 4 5

(Le ayud¢ alguien a usted a llenar esta forma?

(Cuanto tiempo le tom6 completar esta forma?

¢Tiene usted alglin comentario acerca de la evaluacion?

GRACIAS POR SU AYUDA
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Anexo 4

SMAQ

Contesta las siguientes preguntas en funcién a la forma en qué tomas tu tratamiento,
segun la respuesta que tu consideres es la que mas te describe. Marca con una X segun

corresponda tu respuesta.

CUESTINARIO ADHERENCIA SMAQ

Respuesta Posible

1. Alguna vez ¢ Olvida tomar la medicacion? Si No
2. Toma siempre los farmacos a la hora indicada? | Si No
3. Alguna vez ¢deja de tomar los farmacos si se | Si No
siente mal?
4. Olvidé tomar la medicacion durante el fin de | Si No
semana?
5. En la ultima semana ¢cuantas veces no tomo | A: ninguna
alguna dosis? B:1-2

C: 35

D: 6-10

E: mas de 10
6. En los dltimos 3 meses ¢,cuantos dias completos | Dias:

no tomo la medicacion?
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AnNexo 5

PROPUESTA DE INTERVENCION

Dado que la infeccion por VIH/SIDA constituye una enfermedad relativamente
reciente, los programas de intervencion para mejorar la adhesion terapéutica de estos
pacientes son bastante escasos. Algunos de los programas dirigidos a enfermos con VIH y
con otro tipo de enfermedades se han centrado mas en las habilidades de comunicacion de
los profesionales de la salud como clarificar a los pacientes los beneficios que pueden
esperar del tratamiento. Algunos otros han incorporado componentes terapéuticos dirigidos
a los aspectos relacionados con el paciente que han mostrado ser eficaces apara mejorar la
adherencia de los pacientes con infeccion por VIH a las terapias combinadas de
antirretrovirales (Sikkema y Kelly, 1996, en Ballester, 2002). Entre las acciones incluidas
en estos programas se encuentran: el ajuste de los regimenes de tratamiento al
funcionamiento cotidiano del paciente, entrenamiento en solucién de problemas,
establecimiento de metas asociadas con la adhesion, refuerzo a los pacientes por sus
esfuerzos para seguir el tratamiento adecuadamente, reforzamiento de la autoeficacia (Smit,
et al, 2003).y el uso de estrategias tecnoldgicas y de autocontrol, tales como los pastilleros

electrénicos (Kelly, et al, 1998).

Es de importancia resaltar que dada la situacion de los pacientes, estas
intervenciones deben combinarse con técnicas enfocadas al malestar psicoldgico que
muchos pacientes tienen, como son las dificultades para afrontar la enfermedad y de
aceptarla, tal como se describi6 en el apartado de discusién, muchos de los pacientes se
encuentran en un proceso de negacion y psicoldgicamente hablando no tienen la motivacién

para adherirse al tratamiento.

La existencia de perturbaciones emocionales constituye un factor de riesgo por si
sola para una baja adhesion y que por lo tanto debe ser una prioridad en la atencion en
personas con VIH. Es por ello que los programas no deben enfocarse solamente al

intercambio de informacién y logistica de la medicacion, sino también dar gran importancia
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a mejorar la calidad de vida del enfermo, incluyendo su estado emocional, sus respuestas de

afrontamiento, sus relaciones sociales y su autoestima (Ballester, 2003).

Correa (2004, en Correa, Salazar y Arrivillaga, 2007) sefiala que para establecer un
programa enfocado a mejorar la adherencia en VIH se deben considerar cinco

componentes:

v Fase educativa: Incrementar el nivel de conocimiento del paciente
sobre su diagnostico, pronostico y aspectos basicos de la infeccion; asi como
ilustrar los aspectos clinicos, farmacélogos y del tratamiento y, orientar sobre

cambios de estilo de vida y sus consecuencias en la evolucién de la enfermedad.

v Fortalecimiento de la autoeficacia: Desarrollar la conviccion en el
paciente de su capacidad para generar cambios en su estado de salud. Reforzar la

autoeficacia como variable predictora de la adherencia al tratamiento.

v Reestructuracion de creencias: Reestructurar ideas erréneas
relacionadas con los medicamentos y el tratamiento; replantear la percepcion del
paciente asociada a la enfermedad minusvalia y reforzar creencias orientadas al
afrontamiento y la autoeficacia. Basicamente se trabaja entorno a creencias

especificas relacionadas anteriormente.

v Entrenamiento en habilidades de comunicacion en la relacion médico
paciente: Desarrollar habilidades de comunicacién que permitan un intercambio

efectivo con los profesionales de la salud.

v Desarrollo de destrezas y habilidades simples y complejas: Orientar a
favor de conductas que faciliten la ingesta de medicamentos y el cumplimiento de
la dieta; instruir al paciente respecto al manejo de registros, automonitoreos y
reportes; aprender a utilizar sefiales para recordar la toma de los antirretrovirales y
desarrollar estrategias para reducir los niveles de ansiedad ante la portacion de los

medicamentos en el lugar de trabajo.
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Con base en lo anterior, se disefid la presente propuesta, que es resultado de los datos
obtenidos a través de la investigacion de campo y documental para detectar las necesidades

de los pacientes que viven con VIH.

9.1 Objetivo General

Determinar la efectividad de una intervencion-cognitivo conductual enfocado a que los
participantes adquieran habilidades y estrategias para incrementar su adherencia
terapéutica.

9.2 Objetivos especificos

1. Determinar la efectividad de la intervencién grupal cognitivo-conductual para
incrementar la adherencia terapéutica en pacientes con infeccion por VIH.

2. Examinar el efecto de la intervencion sobre variables clinicas tales como nivel de células

CD4 y carga viral.

3. Determinar la efectividad de la intervencion para disminuir sintomas depresivos y

ansiosos en pacientes con infeccion por VIH.

9.3 Hipotesis

La instrumentacion de un programa disefiado para atender los aspectos psicoldgicos
contribuyentes al deficiente nivel de adherencia a los medicamentos antirretrovirales,
generara cambios a nivel clinico y estadisticamente significativo en el mejoramiento de los

indices de adherencia.
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9.4 Metodologia de la investigacion

9.4.1 Tipo de estudio, disefio y caracteristicas de la muestra

Se plantea un estudio no probabilistico intencional de tipo transversal, debido a que se
busca la seleccion de aquellos pacientes que tengan problemas de adherencia con el
tratamiento, informacion que puedes ser obtenida a través de la organizacion de apoyo
donde se pretende realizar la intervencion. Con un disefio Pre-Pos-test pues se aplicara el

instrumento WHOQoL-Bref y SMAQ en la primera y en la ultima sesion de taller.

9.4.2 Participantes:

Se utilizara una muestra no probabilista de una Organizacién de apoyo a pacientes
con VIH/sida

9.4.3 Criterio de inclusion y exclusion

Criterios de inclusion
Haber sido diagnosticado con la infeccién por VIH
Reportar bajo niveles de adherencia al tratamiento

Ser mayores de 18 afios
Asistir al 80% de las sesiones

o B W D =

Estar tomando medicamento antirretroviral

Criterios de exclusién

1. Tener un 100% de adherencia al tratamiento

2. Ser menores de 18 afnos
3. Faltar a mas del 20% de las sesiones
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9.4.4 Instrumentos:

WHOQoL-Bref. En la adaptacion de Gonzélez —Celis (2006) para poblacion mexicana.

SMAQ (estandarizado en dicha investigacion)

Se integrard a la intervencion un registro conductual identificando el horario y las dosis de

medicamentos y de otras actividades de acuerdo a las areas evaluadas en este programa.

9.4.5Variables a observar

e Adherencia terapéutica

e Calidad de vida

9.5 Procedimiento:

Se realizard un taller con una duracién de 16 horas dividas en 8 sesiones (una por
semana), con una duracion de dos horas, lo cual implica un total de dos meses. Dicha
intervencion esté dividida en cuatro médulos y una sesion de pre-evaluacion y una de pos-

evaluacion:

Sesion 1. Pre-evaluacion y encuadre

Se hara la presentacion del programa asi como los objetivos y las reglas del funcionamiento
del taller, las cuales se sugiere que incluyan :asistencia, confidencialidad de los temas
abordados, respeto hacia las emociones, pensamiento y acciones expresadas, no emitir
juicios; tener un rol activo en las diferentes actividades que se realicen y la realizacion de
tareas para casa. Asi mismos se aplican los instrumentos de evaluacién y se entrega el

consentimiento informado, y por ultimo se les indicara como llenar el autorregistro de
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ingesta de medicamentos, el cual se entregara semanalmente a los terapeutas (\VVer anexo 5-
A).
Modulo I. Entrenamiento en Autoestima y Relajacion

Sesion 2.

Se hace revision de las tareas y entrega de los autorregistros Esta sesion tiene como
objetivo de presentar las caracteristicas de la autoestima, tomando en cuenta la autoeficacia
percibida y su relacion con la adherencia terapéutica. Ademas de ensefiarles a los

participantes los beneficios de la Relajacion diafragmaética (Anexo 5-B).

Madulo 1. Entrenamiento en asertividad

Sesion 3

En esta sesion, se presenta el concepto de asertividad distinguiéndolo del de pasividad y
agresion a traves de ejemplos de modelamiento, donde los pacientes expresaran como es su
relacion con su médico (Anexo 5-C).

Modulo I11. Médulo Cognitivo

En la sesion 4 y 5 el objetivo es entrenar a los asistentes para que controlen sus
sentimientos y sensaciones, y discrimen los pensamientos negativos sobre el medicamento,
por medio de la técnica de reestructuracion cognitiva, la cual consiste en ayudar a los
pacientes a reconocer que lo que se dicen de si mismo y de ciertas situaciones puede influir
en sus sentimientos y emociones (Anexo 5-D y 5-E).

Maodulo 1V. Adherencia al tratamiento y Prevencion de recaidas

Para la sesion 6 se dirigira a que los participantes encuentren alternativas para adherirse a

su tratamiento, en la sesion 7 se entrenara en funcion de prevenir las recaidas y posibles
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reinfecciones, en sesion 8 y ultima se resolveran dudas, y se realizara por segunda vez la
aplicacion de bateria de instrumentos.

Sesidn 8. Cierre y pos-evaluacion

Se realiza un breve repaso de los temas abordados en el taller, haciendo énfasis en la
aplicacion de las técnicas en situaciones diferentes con la finalidad de lograr la
generalizacion de las ganancias obtenidas en otros aspectos. Se examinan las metas
logradas y los conocimientos adquiridos con dicha intervencién. Se resuelven dudas y se

realiza la aplicacion de los instrumentos de evaluacion.

La inclusién de los elementos terapéuticos de esta propuesta de intervencion se encuentra
fundamentada por los resultados que obtuvimos empiricamente a través de los resultados

estadisticos y de los comentarios de los pacientes.

9.6 Terapeutas

Debido a que el contenido de las propuesta es un tanto amplio se recomienda que lo lleven
a cabo dos terapeutas, quienes guiaran a los participantes, para lograr los objetivos de cada
una de las sesiones, es imprescindible que tengan conocimiento acerca del area clinica y de
las principales técnicas que aborda el enfoque cognitivo-conductual, debido a que durante
la intervencion se abordara cada una de las técnicas mencionadas anteriormente y para
brindar una mejor atencion al los participantes es necesario emplear adecuadamente el uso

de estas.
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Anexo 5-A

Sesion: 1

Fecha : Tema: Presentacion

Obijetivo General: Que los/las participantes se conozcan y establezcan las reglas a seguir en el taller; ademas
de explicar y ensefiar como llevar un auto-registro

Actividad Objetivo particular Descripcion Tiempo

Los coordinadores dardn la bienvenida a los
Los coordinadores se presenten | participantes al taller y posteriormente se presentaran
ante los participantes del taller y | ante el grupo y comentaran las expectativas que tienen | 15 min
expongan los objetivos del mismo | de taller. Ademas informar el caracter confidencial del
taller y explicar los objetivos del mismo

Presentacion del y
la facilitadora

Se pide a cada miembro del grupo que piense un
adjetivo que empiece con la primera letra de su nombre
y que les sirva para describirse. Después se pide a cada
Hacer que los participantes se | participante que haga una frase breve que explique
Juego de Nombres | familiaricen con los nombres de los | como ha elegido su adjetivo particular. Ademas de que | 30 min
del grupo después de que se presente cada uno, debe repetir el
nombre y el adjetivo del miembro que ha hablado antes,
para esta actividad los coordinadoras modelaran la
actividad primero.

Realizacion de Que los (as) participantes realicen | E| y la coordinadora indicaran a los participantes que
gafetes gafetes con sus nombres deben realizar sus gafetes para que sea mas facil | 15 min
identificarlos y que entre ellos mismos se vayan
conociendo. Posteriormente les entregaran a los
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participantes una tarjeta y plumones, para anotar su
nombre y colocarlo en una parte visible del cuerpo.

Realizar una observacion de los

De manera individual se les indicara a los participantes

¢ Y tu qué sabes? conocimientos sobre VIH y SIDA | que describan en una hoja que aspectos conocen de la | 20 min
de los participantes. enfermedad
Consentimiento Presentar el consentimiento Los coordinadores presentarén y explicaran el
_:w_UﬂBmo_ovm_ informado consentimiento informado y entregardn la bateria de
Aplicacion de ; ; L s :
T Evaluar la calidad de vida y la pruebas a los mm:_o_cmqﬁm _:Q_om&o_mm la forma de | 20 min
P adherencia al tratamiento médico contestar, ademas de clarificar cualquier duda que pueda
de los participantes surgir.
Abrira el espacio para que los participantes expresen su
opinién sobre la sesion, ademas de preguntar: “;coémo
Que los participantes expongan sus | S sienten?”, “;quieren comentar algo?”, “;Qué les dejo
opiniones, sensaciones al sesion de hoy?”; y por ultimo describird la sig.
Cierre _ , 15 min

sentimientos y emociones de la
sesion.

Sesion: hora, lugar, y sobre todo la tematica.

Cuando todos hayan participado recibiran una copia del
auto-registro de actividades para la vida cotidiana se les
indicara a los participantes como llenarlo.
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ANexo 5-B

Sesion: 2

Fecha:

percibida y afrontamiento

Tema: Autoestima, Auto-concepto, Autoeficacia

Objetivo General: Que los/las participantes adquieran las habilidades para darse cuenta de caracteristicas de
su autoestima y auto-concepto

Actividad

Objetivo particular

Descripcion

Tiempo

Introduccion
(Psicoeducativa)

Que los/las participantes
conozcan las caracteristicas
de la Autoestima, el auto
concepto y su la relacion
con la autoeficacia percibida

Los coordinadores expondran las caracteristicas de los
conceptos de Autoestima, auto concepto, Yy autoeficacia
percibida y su relacion entre si, y resolveran cualquier duda que
surja de la exposicion

15 min

Relajacion
(diafragmatica)

Que los participantes se
relajen

Bajo las indicaciones de los coordinadores, los participantes
tomaran asiento y se colocaran en una posicion comoda, aflojaran
todos los objetos que les aprieten (cinturones, relojes, etc.),
cerraran los ojos, pondran su mano sobre su pecho y respiran
profundamente, a su propio ritmo, y pondran atenciéon en su
respiracion.

Inhalaran lentamente el aire por la nariz y sentiran como se llena
tu estdbmago, luego tu térax y al final tu pecho.

Retendran el aire unos segundos, un poco mas en cada
respiracion, sin forzarse.

Exhalaran, o expulsaran, el aire por la boca lentamente.

Pondran su atencion en cémo el aire entra llena tu diafragma y
sale, lentamente.

Repetiran esta respiracion al menos cinco veces.

10min

Autoestima

Que los/las participantes

30 min
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concienticen la naturaleza
cambiante de la autoestima

El coordinador organizara equipos de 4 personas y solicitara a
los participantes para que se retnan, posteriormente entregara a
cada uno de los participantes una hoja blanca solicitandoles que
la dividan a la mitad, en la primer mitad escribiran como se
sientes, comportan y piensan cuando estan bien consigo mismos
y en la otra como se sienten actlian y piensan cuando no estan
bien consigo mismos

Autoeficacia
(Instrumento de
Autoeficacia y
reestructuracion
cognitiva)

Que los/las participantes
conozcan sus motivaciones
para seguir su tratamiento.

Los coordinadores entregara una copia de “Autoeficacia” y dard
la instruccion de contestarla

Después de contestarla en plenaria se pedira a los participantes
que expongan sus resultados, (se realizara reestructuracion
cognitiva)

30 min

Cierre

Los coordinadores daran retroalimentacion y reforzamiento
general a los participantes sobre su desempefio en la sesion y les
pedirdn que comenten:

¢ Qué opinan sobre las actividades?

¢ COmMo se sintieron?

¢ En qué creen que le seran de utilidad?

¢ Si tienen alguna duda?

Los participantes tomaran asiento y, por turnos, cada uno
respondera a una o varias de ésta preguntas, en una presentacion
minima de 30 segundos por persona.

15 min

Asignacion de
tareas

Los coordinadores describiran a los participantes que practiquen
la respiracion diafragmatica minimo dos veces en la semana.

10 min
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AnNexo 5-C

Sesion: 3

Fecha:

(asertividad)

Tema: Habilidades sociales

Objetivo General: Que los/las participantes adquieran las habilidades para expresarse asertivamente ante

situaciones estresantes

Actividad Objetivo particular Descripcion Tiempo
Introduccion Que los/las participantes Dara la informacion acerca de las caracteristicas de
. . conozcan las caracteristicas expresarse asertivamente, asi como hacer un 15 min
(psicoeducativa) - . ! X
de asertividad modelamiento de una actitud asertiva.
Relajacion -
Jacio Que los/las participantes
(relajacion . . : . o .
. " adquieran las habilidades de El coordinador guiaré la relajacion 10 min
diafragmatica, .
o2 relajacion.
imagineria)
Los participantes formaran grupos de 4 a 5 participantes y
cada grupo formara un circulo y los coordinadores les
Comunicacion asertiva darén las instrucciones a los participantes: “imaginen que
(Modelamiento y - estan con el medico tienen que informar al medico que no
Que los participantes ensayen . . .
ensayo conductual, N . les agrada el trato y lo haran de la manera més amable y | 30 min
- la comunicacion asertiva - " ~
reestructuracion asertiva, papel del médico lo representara el compariero
cognitiva) que tienen a su derecha, y después él se situara en el lugar
del paciente” observara y retroalimentara a los
participantes
El coordinador daré las siguientes instrucciones:
Que los participantes En el mismo grupo donde se encuentran, deberan
adquieran las comunicar a su compariero de la derecha algo que no les 30 min

habilidades para
solicitar favores

Aprender a solicitar y dar
favores

agrade de él pero de la manera mas asertiva posible,
evitando ser ofensivos,
El que recibe la critica aceptara la opinién de su
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comparfiero positivamente.

Cierre

Los coordinadores daran retroalimentacion y
reforzamiento general a los participantes sobre su
desempefio en la sesion y les pedirdn que comenten:
¢ Qué opinan sobre las actividades?

¢ Como se sintieron?

¢En qué creen que le seran de utilidad?

¢ Si tienen alguna duda?

Los participantes tomaran asiento y, por turnos, cada
uno respondera a una o varias de ésta preguntas, en una
presentacion minima de 30 segundos por persona.

Asignacion de tareas

Que los participantes
refuercen sus conocimientos y
habilidades adquiridas

Se les indicara a los participantes que practiquen las
habilidades de pedir favores y ser asertivos con al
menos dos personas en las semana
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AnNexo 5-D

Sesion: 4

Fecha:

Tema: Manejo de emociones.

Objetivo General: Que los participantes adquieran las habilidades para manejar y entender sus emociones.

Actividad Objetivo particular Descripcion Tiempo
Se les describira a los participantes la importancia de
i Que los/las participantes la inteligencia emocional, ademés de que se les .
Introduccion . o L > . | 15 min
Psicoeducativa conozcan _mm. caracteristicas de Qmwoq_cqmc _mm caracteristicas de la emocion. Dmmncmm
la inteligencia emocional se describiran los pasos para regular las emociones.
Los coordinadores guiaran una sesion de imaginacion
Imaginacion Guiada Que los/los  participantes |guiada donde adentraran en los sentimientos basicos
puedan reconocer las |para que los identifiquen cada que se indague las 30 min
emociones  cuando  estas [sensaciones de cada sentimiento, se dard una pausa
aparecen. para que subrayen aquellas que sintieron durante la
imagineria.
Se les solicitara a los participantes que describan lo
Lluvia de sentimientos Que los participantes sentimientos primarios y secundarios (c6lera,
describan las emociones que |[alegria, miedo; tristeza, amor, sorpresa, vergienza y
identificaron version). 30 min
Los facilitadores pediran que den caracteristicas de
cada uno enfatizando las sensaciones, y pensamientos
que provoca cada uno
Se les solicitara a los participantes que llenen en la
Conductas y emociones Que los participantes |hoja de Conductas y emociones disfuncionales, esto
identifiguen las emociones |durante una semana con el fin de qué se den cuenta 10 min
que tienen alo largo del dia  [como es que ciertos acontecimientos influyen en su
estado emocional de manera negativa
Cierre Los coordinadores daran retroalimentacion y 15 min
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reforzamiento general a los participantes sobre su
desempefio en la sesion y les pedirdn que comenten:
¢ Queé opinan sobre las actividades?

¢ Como se sintieron?

¢En qué creen gue le seran de utilidad?

¢ Si tienen alguna duda?

Los participantes tomarén asiento y, por turnos, cada
uno respondera a una o varias de ésta preguntas, en
una presentacion minima de 30 segundos por
persona.

Los coordinadores asignaran la tarea
correspondiente a esta sesion e indicaran la forma
en que se va a realizar, ademas de resolver las
dudas que surjan de la misma.

Asignacion de tareas 10 min
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ANexo 5-E

Sesion: 5

Fecha :

emociones

Tema: Discriminacién y Manejo de

Objetivo General: Que los participantes identifique los pensamientos negativos que afectan sus estado

emocional
Actividad Objetivo particular Descripcion Tiempo
Los coordinadores describiran como los pensamientos
automaticos tienen relacion con el estado emocional y
Que los participantes |conducta problematica. Para ello es deseable que tenga
Introduccion comprendan la relacion que |en cuenta primero la relacién existente entre los 15 min
Psicoeducativa existe entre los pensamientos |pensamientos automaticos, el estado emocional y la
negativos y sus emociones conducta ante una determinada situacién, haciendo
referencias a las situaciones en que son discriminados, lo
cual afecta la Adherencia Terapéutica
Los participantes recibirdn una hoja en la cual tendran
Que los participantes que contestar a la pregunta “;Considera que los
identifiquen las razones por las |portadores de VIH o los enfermos de SIDA tienen
Lluvia de ideas cuales se sienten discriminados |razones para sentirse discriminados?”. Contestaran con
> y reestructuren los un si 0 no de manera confidencial, entregando las .
(Reestructuracion . . - , e 30 min
Cognitiva) pensamientos negativos respuestas a los coordinadores. Estos haran una gréfica
g con las respuestas, y posteriormente preguntaran cuales
son las causas por las que se sientes discriminados y
refutaran los pensamientos negativos que se expongan.
También se retomara la hoja que llenaron en la semana.
Se les entregara a los participantes una hoja blanca
. . ue los participantes regulen [divida en dos partes y se les indicaré que de lado derecho .
Punto fijo emocional Q P P g P Y g 30 min

sus experiencias afectivas

escriban una experiencia agradable o la experiencia mas
agradable que tengan; y de lado izquierdo describan la
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experiencia mas degradable que recuerden. Ya que
tengan estas dos partes, se les pedira que intenten
situarse en lo que sintieron en el momento de la
experiencia desagradable, y cuando tengan las
emociones de esa experiencia se les pedira que se
enfoquen en la experiencia agradable, de tal manera que
comiencen a sentir las emociones agradables de ese
momento. Se les hara énfasis en que pongan atencion a
las caracteristicas de las emociones agradables.

Se les hara referencia a los participantes de que la
actividad no tiene como propoésito ofenderlos , sino
darles las herramientas para controlar sus emociones

Los coordinadores daran retroalimentacion y 30 min
reforzamiento general a los participantes sobre su
desempefio en la sesion y les pedirdn que comenten:
¢ Qué opinan sobre las actividades?

Cierre ¢ Cémo se sintieron?

¢En qué creen que le seran de utilidad?

¢ Si tienen alguna duda?

Los participantes tomaran asiento y, por turnos, cada uno
respondera a una o varias de ésta preguntas, en una
presentacion minima de 30 segundos por persona.

Los coordinadores asignaran la tarea correspondiente a
Asignacion de tareas esta sesion e indicaran la forma en que se va a realizar, 10 min
ademas de resolver las dudas que surjan de la misma.
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AnNEexo 5-F

Sesion: 6

Fecha:

Tema: Adherencia al tratamiento

Objetivo General: Que los/las participantes desarrollen habilidades y conocimiento para facilitar la adherencia al

tratamiento

Actividad Objetivo particular Descripcion Tiempo
Introduccion Que los/las participantes Los coordinadores indicara a los/las participantes que describiran la
(Psicoeducativa) describan la importante que importancia de seguir cuidandose 15 min

es para ellos/as seguir
cuidandose
Expectativas Que los/las participantes Se les pedira a los participantes que en una hoja escriban una carta 30 min
futuras andnima con el tema “;Como veo mi adherencia en el futuro?"”
Posteriormente se pedira a los participantes que las pongan sobre una
mesas Y se les entregara solicitdndoles que cada uno lea la cartas
anonima que le toco y se pedira que los participantes le den un consejo
a quien escribid la carta
Collage Que los/los participantes El/la facilitadora indicaran a los/las participantes que realizaran por
expresen a través de un equipos un collage donde describiran los problemas que enfrentan para
collage donde expresen adherirse 30 min
cuéles son los problemas que
tienen para adherirse al
tratamiento.
Exposicion Que los/los participantes El/la facilitadora expondran a los/las participantes los beneficios de
(reestructuracion, | conozcan los beneficios de la | una adecuada adherencia 25 min
Psicoeducativa) adherencia
Los coordinadores daran retroalimentacion y reforzamiento general a
Cierre los participantes sobre su desempefio en la sesion y les pediran que 10 min

comenten:
¢ Queé opinan sobre las actividades?
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¢ COmo se sintieron?

¢En qué creen que le seran de utilidad?

¢ Si tienen alguna duda?

Los participantes tomaran asiento y, por turnos, cada uno respondera
a una o varias de ésta preguntas, en una presentacion minima de 30
segundos por persona.
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AnNexo 5-G

Sesion: 7

Fecha :
Prevencion de recaidas

Tema: Adherencia al tratamiento y

Objetivo General: Que los/las participantes desarrollen las habilidades para evitar recaidas y proteger su

salud adherencia al tratamiento

Actividad Objetivo particular Descripcion Tiempo
Introduccion Que los/las participantes conozcan la | Dara la explicacién de la importancia de la 15 min
(Psicoeducativa) importancia de la adherencia al adherencia al tratamiento y la prevencion de

tratamiento y la prevencion de recaidas
recaidas Obtencion del medicamento
Relajacion Que los participantes se relajen. Los coordinadores guiaran la relajacion, y se les 15 min
Imagineria pedira a los participantes que se sienten
cémodamente en sus sillas, se les indicara que
cierres sus 0jos y comiencen a respirar como se les
habia ensefiado anteriormente en la Relajacion
Diafragmatica. Posteriormente uno de los
coordinadores comenzara a narrar una escena
indicando a los participantes lo que hay en ella.

Juego de Adherencia Que los participantes refuercen sus Se formaran equipos de 4 persona donde todos 20 min
conocimientos acerca de las participaran en un juego similar al maraton esto con
caracteristicas de su enfermedad la finalidad de que evalGen ellos mismos que tanto

conocen de la enfermedad que padecen.

Uso del condon Que los participantes conozcan el uso | Pedira a los participantes que expliquen el uso del 15 min

(reestructuracién correcto del condén. condon asi como corregir los errores

cognitiva,

psicoeducacion)

Expectativas futuras Que los/las participantes Leera las cartas anonimas y pediran que los 25 min

participantes le den un consejo a quien escribid la
carta
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Introduccion Que los/las participantes conozcan la | Dara la explicacion de la importancia de la 20min
(Psicoeducativa) importancia de la adherencia al adherencia al tratamiento y la prevencion de

tratamiento y la prevencion de recaidas

recaidas
Cierre Los coordinadores daran retroalimentacion y 15 min

reforzamiento general a los participantes sobre su
desemperio en la sesion y les pediran que
comenten:

¢ Qué opinan sobre las actividades?

¢ Como se sintieron?

¢En qué creen que le seran de utilidad?

¢ Si tienen alguna duda?

Los participantes tomaran asiento y, por turnos,
cada uno respondera a una o varias de ésta
preguntas, en una presentacion minima de 30
segundos por persona.
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Anexo 5-H

Sesion: 8

Fecha : Tema: Cierre del taller
Objetivo General: Que los/las participantes realicen el cuestionario de evaluacion y expongan sus dudas
Actividad Objetivo particular Descripcion Tiempo
Evaluacién Evaluar la calidad de vida y la Entregaran la bateria de pruebas a los participantes 20 min
adherencia al tratamiento médico de | indicandoles la forma de contestar, ademas de
los participantes clarificar cualquier duda que pueda surgir.
Cierre Los coordinadores daran retroalimentacion y 15 min

reforzamiento general a los participantes sobre su
desempefio en la sesion y les pedirdn que
comenten:

¢ Qué opinan sobre las actividades?

¢ COmo se sintieron?

¢En qué creen que le seran de utilidad?

¢ Si tienen alguna duda?

Los participantes tomaran asiento y, por turnos,
cada uno responderd a una o varias de ésta
preguntas, en una presentacion minima de 30
segundos por persona.
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