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! JUSTIFICACION
{

i

Sabemos que la infeccion por VEH/SIDA hasta Ia fecha continta siendo ung enfermedad fatal sin
embargo gracias y alos avances en las tdcnicas de diagnostico y a Ia busqueda de nuevos tratamientos
{farmacologicos) ha pasado de ser una enfermedad aguda a una créonica , lo que incrmeneta la sobrevida
en algunas subpoblaciones y sugtere un incremento fistro en ¢l nimero de individuos vivos con HIV y
con discapacidad fisica en un iempo indeterminado antes de que desarrollen SIDA.

Al igual que otras enfermedades, la infeccion por VIH provoca serios trastornos de orden neuroldgico y
musculogsquelético gue en algin momento pueden dejar secuelas fisicas v/o emocionales y sobre todo
que la afeccidn ocurre con mayor frecuencia en gente joven , ccondmicamente gctiva, por las
caracieristicas mismas de la infeccidn y por consiguiente la muerte sobreviene en la misma etaps, es por
ello que ya es un problema de safud publica y de ahi Iz trascendencia de llevar a cabo este estudio de
discapacidad y calidad de vida en pacientes con infeccion por virus de inmunodeficiencia humana

Debido a que esta patologa causa diferentes grados de discapacidad en el paciente que la padece, es dei
interes de! Médico Rehabilitador participar activamente en el tratamiento integral del paciente para poder
colaborar en brindar calidad de vida & los pacientes infectados desde el momento misme del diagndstico .



[ ANTECEDENTES

El SIDA es causedo por el retrovirus humano HTLVIILAV es un retrovirus humano linfocitotrdpico
y que infecta selectivamente a los linfocitos T del subgrupo suxiliador/inductor que han sido designados
con los marcadores fenotipicos T4 o Leu3. Este wofismo es semejante al del virus HTLVI que es Ia causa
de 1a leucemia flinfoma de celulas T del adulto. Sin embargo e virus HTLVI causa proliferacién
maligna del subgrupo T4 de linfocitos en tanto que ef virus I ocaciona un efecto citopético en dichas
células . (38)

SITUACION DEEL SIDA EN MEXICO

La epidemia de HIV y SIDA ha cambiado 2 las instituciones gubernamentales y sociales asi como Ia
estructura de sahid y social Estas enfermedades han cambiado la vision de la sociedad y la
responsabiliddd de observar los derechos humanos y la importancia de apoyar y proteger estos derechos
(27) Aunque las estadisticas actuales indican que todos los individuos infectadas eventusimente
desarrollaran SIDA, el SIDA sdlo es el estadio final en la progresion de la enfermedad. La infeccion
asintomética puede tardar varios afios y fas secuelas neurolégicas pueden preceder al desarrolle del
SIDA(26).

Es comiin saber que para ¢l afio 2000, 90% de la pandemias internscional de SIDA estara concentrada
en cindades desarrolladas | de esta manera I2 vasta mayoria de las investigaciones s¢ encaminan hacia la
prevencion , asi como al cuidade y tratamiento concentrindose en las ciudades desamrolladas(21,22)

A mis de unz decida de haberse identificado el SIDA en México, 1a epidemis continia creciendo y las
1asas de incidencia acumulada y s de prevalencia siguen sumentando , sobre todo en hombres en edad
productiva . La mortalidad por SIDA es una de las formas de medir el impacto ocasionado por el
padecimiento. El indicador de aflas perdidos de vida potencial (APVP) pesmite evaluar la importancia de
una causa de muerte combinando similtanemente los criterios de magnitud y temporalidad, al suponer
que una defuncidn que ccurre “antes de lo esperado™ provoca una pérdida de vide potencial cuya
magnitud en afios es mayor cuanto mas joven es la persona que fallece, dando importancia no sélo a la
frecuencia de una causa de muerte en la poblacion, sino también a 1a edad en que dicha cuasa produce
esas defunciones. Para el cilculo de APVP a causa del SIDA, se tomd como limite superior de la vida
potencial la esperanza de vida a los 20 afios de edad, calculzda con la metodologia de la tabla de vida para
1990 en la Repiiblica Mexicana comrespondoente a 50.79 aftos para tos hombres y 55 71 para las mujeres,
es decir, fos limites superiores de vida potencial utilizados fueron las edades de 70.79 y 75.71,
respectivarnente. Para considerar los afios perdidos de vida productiva potencial a causa de SIDA se
considero ef inicio de 1a vida productive a los 12 afios y el limite superior para los hombres a los 65 afios
y 60 aflos para mujeres, se calcularon los APVPP por ocupacion y tipo de actividad en el caso de
inactividad , de acuerdo con la frecuencia relativa de de casos de STDA bajo el supuesto de que todos los
pacientes de SIDA fallecen en un plazo promedio de dos afios (7).

Hasta e! 1°. De marzo de 1997 ¢! Registro Nacional de casos de SIDA cuenta con 29,962 casos. En los
casos notificados durante el presente afio continda observando retraso en la notificacion . La estimacion
de] mimero rea! de casos de SIDA en México es 42 814,

La epidemia de SIDA en México presenta un patron vada vez mas heterosexual , mas rural y la
transmision sanguinea s€ encuentra bajo control . La mortalidad por SIDA en hombres entre 25 y 34 afies
es ya un mobtivo de seria preocupacion, pues se ha desplazade rapidamente a los primeros lugares En
1952 fué la 6 causa de muerte en este grupo de edad a nivel nacional y lacuataenel DF. yen la
actualidad ha alcanzado ya el 3er lugar como causa de muerte de este grupo de edad (7,37)



DEFINICION DE CALIDAD DE VIDA

En las decadas pasadas se han desarrollado sistemas de soporte artificial para la vida La medicina y la
crrugia han prevenido muertes de incontables personas muy enfermas Muchas han sido curadas, pero un
mimero progresivo que s¢ increments ha quededo con discapacidad y una alta proporcidn no han
restaurado un nivel optimo de funcién  El Dr. Piersol decia “Ahora que aumentamos afios de vida 2 la
gente también nuestra responsabilidad es aumentar vida a sus aflos” en escencia estaba hablando de
calidad de vida.

Jonsen y asocizdos dicen que Calidad de vida es la satisfaccion subjetiva expresada o experimentada
por un individuo en shuaciones fisicas, mentales y sociales, siempre que estas sean deficientes en alguna
forma (15)

En 1971 se acentaron las bases de los conocimientos que decian que la calidad de vida de los
americanos era determinante de su firturo (16}

CONCEPTOS ACTUALES

Desde 1948 cuando la OMS definio salud como bienestar , no solo la ausencia de enfermedad sino
también la presencia de bienestar fisico, memsal y socis! Los uszos en la calidad de vida han parecido
estadisticamente m4s importantes en la practica clinica y la investigacion . Ha tenido un incremento
exponencial su evaiuacion ya que en 1973 sdlo aparecian 5 articulos en el Medline durante los periodos
subsecuentes de 5 afios aparecieron 195, 273, 490 y 1252 anticulos El creciente éxito en el campo de ia
investigacion y ks evaluacion de la tecnologia en salud reportan beneficios para determinar nuevas
estrategias terapéuticas y su asociacidn con un incremento en la expansidn de servicios de salud son
justificados.

El término “"CALIDAD DE VIDA™ y mas especificamente “salud relacionado con calidad de vida” se
refiere al dominio de salud fisica, psicologica y social visto en distintas dreas que son influenciadas por le
experiencia de una persona, creencia, expectativas y percepcion (este colectivo se refiere a la percepeion
en salud) Cada uno de estos dominios puede ser medido en dos dimensiones-

Evaluacion objetiva del funcionamiento del estado de salud
Evaluacién subjetiva de salud,

Aungue 13 dimensién objetiva €s importante en definir el grado de salud de un paciente, la percepcién
subjetiva y las expectativas explican la evaluacion objetiva dentro de la experiencia actual de calidad de
vida . En relacion a las expectativas de salud y la habilidad para sobrevivir con limitaciones y
discapacidad pueden afectar generalmente las percepciones de salud de las personas y su satisficcion por
la vida, 2 personas con el mismo estado de salud pueden tener muy diferente calidad de vida. A causa de
que muchos de los componentes de calidad de vida pueden ser observados directamente, ellos tipicamente
son evaluados de acuerdo a los principios clésicos de I teoria de medicion Esta teoria propone que
puede haber un valor de calidad de vida verdadero, que puede ser medido directamente, pero que puede
ser medido indirectamente por una serie de preguntas conocidas como “parrafos” cada uno de los cuales
mide el mismo concepto verdadero Estas son preguntadas al paciente y las respuestas son cenvertidas a
marcadores rimericos que son ia combinacion de 1a utilidad de “escalas de marcadores” o que puede
también ser combinado por el dominio de marcadores itiles u ofros marcadores estrictamente
computanzados. (2,20,24)

La funcién del sistema inmune, infecciones oportunistas y el tempo de sobrevida son los puntos de
vista mis cominmente usados en la investigacion clinica de la infeccién por VIH Poca atencion sin
embargo s¢ ha puesto en el impacto de terapias en calidad de vida de los pacientes. Las dimensiones de la
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calidad de vida usualmente consideran relevantes estudios clinicos que incluyen condiciones especificas
de los sintomas, percepcion general de salud, disconfort fisico y social , funcionamienio de rol v
funcionamiento cognoscitivo, asi como bienestar psicoldgico .Una estrategia para evaluar salud
relacionada con calidad de vida es usar una escala penérica inica que es apropiada para todo tipo de
personas Un segundo abordaje es usar una escala (nics desarrolleda para pacientes con una enfermedad
especifica . Un tercer abordaje es usar un set de subescalas o mediciones multidimensionales Una cuarta
estrategia s enfocarnos hacia el aspecto més importante de la persona estudiada, por ¢jemplo, mediciones
usadas en oncologia se enfocan al dolor, vomito y ndusea o disfuncion sexual. Los sintomas son ¢l
medidor més especifico para el estado de salud . Aungue cada medicion puede ser fuertemente asociada
con el proceso de enfermedad como es el tipo de infeccion por ejemplo. (30)

La seguridad y validez de las mediciones reportadas se desarsollan usando (MOS) el estudio de
resultados médicos Una forma corta del MOS conserva buenas propiedades psicométricas y se
correlaciona con el estado clinico en diversas poblaciones, incluyendo personas con HEV. El HIV-PARSE
Es el reporte del estado del paciente y la expericiencia de HIV, es un instramento de medicidn propio
para uso en investigacién clinica de agentes para enfermedad HIV Esta evaluacion del estado de safud
de calidad de vida , impacte de sintomas, discapacidad, trabajo y demografia provee una cobertura
balanceada de mayor dominio particular , relevante para la infeccion por VIH y para enfatizar Ia duracién
de la disfuncidn , asi como la salud presente vy pasada que incluye escalas de:

- Funcionamiento fisico
- Dolor
Fatiga/Energia
- Bienestar emocional
- Funcionamiento Cognoscitivo
- Funcionamtento social
- Funcionamiento de roi
- Oercepcion actual del estado de salud

Los componentes de las mediciones del estado de satud det PARSE-HIV y otros MOS reflejan los
resultados multidimensionales de pacientes por varias mediciones concepfualmente separadas del estado
de salud . La evaluacién separada de dimensiones miltiples es importante porque diferentes aspectos de
satud pueden ser afectados en diferentes formas por diferentes enfermedades o terapias (3)

Aungue Donabedian e} Padre de Ja declaracion de calidad en el estado de salud ha propuesto medir los
resultados de cuidzdo en relacion a la estructura y procaso de cuidado | la tecnologia en la evaluacion de
resuftados, sélo recientemente ha madurade al punto de permitir su difusion. Bscalas de medicion
funcronal, validas y confiables tienen ahora que ser aplicadas pars una poblacin sana y para pacientes
ambulatorios (1)

Los autores reportan que los sintomas constitucionales, sintomas neurologicos disnea o diarrea ticnep
efecto gradiente (de acuerdo a su frecuencia) en la funcién fisica, funcion de rol , funcion social, salud
mental , dolor y percepcion general del estado de salud . Los simtornas miltiples, fa presentacion clinica
usual del SIDA tiene efectos acumulativos . Bl nimero y la frecuencia de sintomas y la ocurrencia previa
de neumonia o sarcoma de Kaposi reportan gran corelacidn con disfuncidn fisica de rol y social y con
disminucion de bienestar en pacientes con HIV. El efecio de las caracteristicas sociodemogrificas es
menos pronunciado, Durante los pasados 100 afios los resultados ban side medidos en terminos bildgicos
(presion sanguinea, glucosa en sanpre, hemoglobina, electrolitos, depresion del segmento ST,
valoraciones espiratorias) y por mortalidad, En tiempos modernos fias intervenciones terapéuticas pueden
resolver ¢ incrementar el tiempo de sobrevida (5)

La mayoria de los estudios han usado mediciones generales, estandarizadas del estado de salud,
desarroliadas para usarse a través de otras enfermedades, tratamientos o giupos de pacientes Estas
evaluaciones incluyen
El estudio de resnltados médicoes (MOS)

El Marcador de Kamofsky



El impacto de la enfermedad

E! indice de calidad de vida de Spitzer

La escala de calidad y bienestar

La medicion de la Organizacion Europea de Investigacion y Tratamiento de cancer

- Y espectficas para calidad de vida en HI

. Bl sistema para evaluacion de problemas para BTV
. La escala para actividades de Ia vida.{10,21}

REHABHITACION EN ADULTOS CON INFECCION POR VIH

Los individuos con infeccion por virus de inmunodeficienciz humana se presentan en 2 amplios
grupos” Los que presentan discapacidad como resultado de la infeccion y los que presentan infeccion
incidental o discapacidad por otras etfologias.

Clasificacion de personas con infeccion por VIH segiin el CDC

I
| Grupo I - Infeccion aguda

Grupo It - Infeceion asintomatica

Grupo M1 - Linfadenopatia generalizada persisistente (sintomaticos que tienen un indice mayor
De infecciones oportunistas o cancer

Grupu IV - Otras enfermedades (SIDA)

- Subgrupo A Enfermedades constitucionales

- Subgrupo B Enfermedades neuroldgicas

- Subgrupo C Enfermedad infecciosa secundaria
- Subgrupo D Cancer secundario

Subgrupo E Otras condiciones

El desacondicionamiento por enfermedad crénica probablemente constituye la gran timitante en la
movilidad en el grupo CDC IV y comprende 27 a 60% de las referencias medicas. Bl dolor una limitante
comin para la movilidad constituye del 17 2t 37% de las referencias, probablemente resultado de
neuropatias periférica resultado de infeccion por VIH o medicamentos, (12,13,17)

El objetivo primario en la primera década del SIDA en USA habia sido la reuducctén en la mortalidad
. sin embargo con la evidencia reciente de una latencia media de 11 afios entre la infeccién por VIH y el
inicio de sintomas Ia sobrevida se incrementa convirtiéndola en un médelo de enfermedad crénica. (11)

Otro de los objetivos en pacientes disminuidos neuroldgicamente por VIH es mejorar la habilidad
funcional, lograr un alto nivel de independencia social y reduccion de complicaciones potenciales como
resultado de un decremento progresive de la funcién neuroldgica , Iz naturaleza progresiva de la
enfermedad sin embargo requiere cantidad y calidad de vida , consideraciones que debe tener en cuenta el
equipo de Rehabilitacién. (18,19)

El reconocimiente de los pacientes afectados con VIH ha establecido que el dolor es aitamente
prevalente en diversas presentaciones y es asociado con significante movilidad psicoldgica y funcional.
Se estima la prevalencia de dolor en VEH va desde un 25 a 80%. (28,29)

Estudios previos han reportado que la sobrevida después det diagndstico de SIDA varia con el
diagnéstico inicial, en pacientes quienes presentan sarcoma de kaposil se ha observado una significante
mayor sobrevida que pacientes quienes presentan nenmonia por pneumodcistis carinit u otras infecciones
oporiunistas o malignas (23,24,35,36) De acuerdo a la estadificacion del counteo de celulas CD4
siguiente




1 Mas de 350 ml

I 200 a 349 ml y asintomético

1. 200 a 349 ml sintométicos

. Menor de 200 ml y asintomaticos
v Menor de 200 mi sintométicos

El conteo de linfocitos CD4 positivos es uno de los parametros mas importantes en los que se basan las
decisiones terapeuticas para pacientes infectados por ¢l ViH, ast como para el prondstico de los mismos
estadio [ y I observan mejor pronostice a largo plaro, estadios II & V son de peor prondstica (8, 14, 28)



_OBJETIVO GENERAL

Evaluaré la calidad de vida y discapacidad de patientes con infeccion por virus de inmunodeficiencia
humans

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Evaluari €l funcionamiento fisico en pacientes con VIH

Evaluurd | funcionamiento de rol en pacientes con VIH

Evaluark la presencia de dolor en pacientes con VIH

Evaluard el bienestar emocional en pacientes con VIH

Evaluard ly percepcion actual del estado de salud de pacientes con VIH

Evaluard la funcion social de pacientes con VIH

Evaluard la funcion cognoscitiva de pacientes con VIH

Evaluara lg presencia de fatiga-energin en pacientes con VIH

Identificarg que sintomas son mis predictivos de discapacidad en pacientes con VI
Identificard como percibe el pactente su salud y satisfaccion por la vida de acuerdo a su discapacidad
y sintomatologia

LI NP S N T
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| HIPOTESIS

St sabemos que el mimero de pacientes infectados por VIH increments con gran ripidez en nuestro pais
entonces suponemos que de la misma manera incrmentard el niimero de personas que presentan algim
grado de discapacidad durante el desarrollo de la enfermedad y por lo tanto deteriord de su calidad de
vida



MATERIAL Y METODOS

El preseme estudio serd de tipo retrospectivo, transversal, descriptivo Y ohservacional, tomando en
cuerita bos siguientes criterios

CRITERIQS DE INCLUSION- Pacientes con diagnostico de infeccion por virus de inmunodeficiencia
Humana

Sexo masculino ¥ femenino

Pacientes mayores de 18 afios y menores de 40 afios

Pacientes que presenten o no sintomatologia de la infeccion
. Que se encuentren 0 1o bajo tratamiento farmacologico

Pacientes ambulatorios

CRITERIOS DE EXCLYSION Pacientes no ambulatorios
. Pacientes en etapa terminal
. Pacientes con enfermedades no relacionadas con la infeccidn por virus d
inmunodeficiciencia bumana
Muerte.

Se realizari en pacientes de la ciudad de México y drea Metropolitana durante el tercer timestre del
afiode 1997 que se encuentren recibiendo atencidn meédica integral en Instituciones Privadas de atencidn
de enfermos con virus de inmunodeficiciencia humana

Se evaluard & través de una emtrevista con el paciente para resolver un cuestionario, el cual constara de
10 parrafos que son {limitaciones en actividades de la vida diaria 6 pregumtas, dias de discapacidad 2,
salud mental 5 preguntas, fitiga 4 preguntas, ideas suicidas 1 pregunia, dolor 1 pregunta, problemas de
memoria 2 preguntas, lista de sintomas subdividido en simtormas neurolégicos 7 preguntas, sintomas
relacionados con el suefio 3 preguntas, sintomas relacionsdos con fiebre 3 preguntas, otros sintomas 5
preguntas, evaluacion global de la salud 4 preguntas, satisfaccion por la vida 1 pregunta El presente
cuestionario es tomado de 1a publicacién de Cleary PD, Fowler FV, Weissman D. Health-Related Quality
of Life in persons with Acquired inmune deficiency syndrome. Med Care 1993; 31°569-580 realizado
por ¢ Departamento de Politica de Satud de La Escucla de Medicina de Harvard, por el Departamento de
Medicina Social de La Escuela de Medicina de Harvard Etc, aplicado en un Hospital Privado de
Ensedanza . Una Clinica de Salud Especializads para pacientes ambulatorios y Un Hospital Piblico de
Enseiianza en Massachussets (30)

A continuacién describiremos los articufos usados para la evalvacion de las diferentes
dimensiones de salud relacionado con calidad de vida:

Satisfaccién por lx vida. De la publicacion de Social Indicaters of well-being: Americans perceptions of
life quality. New York ; Plenum 1976 en donde se da a etegir uno de sicte adjetivos que mejor describe la
situacion que en el momento de la entrevista presenten

Percepcidn general de salud Para capturar las consecuencias episodicas y labiles de la infeccitn por
VIH se incluyen parrafos separados y se pregunta al paciente como aprecia su salud, si es Optima o
pésima durante los pasados 4 meses de una escala de 0.2 100 .(30)




Funcionamiento fisico El apartado que se incluye en este cuestionario es de la publicacion de Jeffe
AM, Cleary PD Furctional disability assessment Phys Ther 987,67 1854 (40)

Bienestar emocional y fitiga De Cleary PD, Greenfield S, Mutley AG et-al Variations in lenght of stay
and autcomes for six medical and surgical corditions in Massachussets and California JAMA 1991;266-
93-79 del cual incluye 5 parrafos y de Stewart AL, Hays RD, Ware JE The MOS Short —form general
health survey Reliability and Validity in a patient population Med Care 1988,26:729 del cual tambien
son extraidos 4 pirrafos de la escala de fatigs.(39,4)

Discapacidad De la referencia de National Center for Health Statistics National Health Imterview
Survey 1986, Imerview's manual HIS-100 Hyattsville, MD Departament of Health an Human Services
1987

Dolor: Catalogo Breve dei dolor (BPI Cleeland 1989,1994, Serlin 1995) Es una medicion que incluye
escalas validadas de intensidad del dolor, y dolor relacionado con ia interferencia en varios dominios de
funcionemiento  Ha sido validedo en la poblacién con céncer y reciemtemente usado para las
carscteristicas del dolor en pacientes con enfermedades terminales. La escala consta de purntuacitn
niimerica PUNTUACION DE 1 a 4 corresponde a dolor leve

DE5 a 6 comesporde a dolor moderado

De7 & 10 corresponde a dotor severo.  (28)

Problemas de memoria: De la evaluacién de Price RW, Brew B. Sidtis J, The brain in AIDS, central
nervous system HIV-I infection and AIDS dementia complex Science 1988,239.586 (41)

Sintomas Se usard ls Lista Especifica de Sintomas para SIDA

Es una lista de 20 condiciones cominmente asociadas con infeccién por VIH (Hay ct-al
1992) Se requiere como minimo haber experimentado alguna de Ia sintomatologia durante al menos 2
semanas, durante los 4 meses pasados (28)

Severidad de 1a enfermedad: Se usa el sistema desarrollado para estadificar el prondstico de Justice AC,
Feinstein AR, Weiis CK. A new prognostic stating for the acquired inmunodeficiency syndrome. N Engl
J Med 1989,320.1388 (45}

El cuestionario serd aplicado por Médieo Rehabititador a través de una entrevista con cada uno
de los pacientes, una vez obtenida la informacidn sc analizara realizando la sumatoria de la puntuacion de
las respuestas para poder obtener la calidad de vida de cada paciente considerando a la puntuacién més
alta como mejor calidad de vida y 8 Ia puntuacion mis baja como pobre calidad de vida de acuerdo a fa
siguiente clasificacion 140- 163 excelente, 116-139 buena, 92-115 regular, 68-91 deficiente 44 a 67
pobre De la misma manera se obtendran los resultados para cada una de las secciones del cuestionario
como actividade de la vida diaria, salud mental, fitiga, ideas suicidas, dolor, problemas de memoria,
sintomstologia presentads, evaluacion global de la salud, asi como su satisfaccion por la vida



RESULTADOS

Se aplicaron 100 cuestionarios durante los meses de Noviembre y Diciembre de 1997 a pacientes
ambulatorios con Dx. De infeccion por VIH que zcudian a recibir atencién a la Fundacion Mexicana de
Lucha conira ef SIDA, elimindndose a 3¢ cunestionarios. 10 por ser pacientes firaneos y 20 por haber sido
llenados en forma incompleta , quedando dentro de Ja investigacion 70 pacientes finicamente.

El promedio de edad de los pacientes fue de 28 afios de edad de entre un rango de 18 a 40 afios de edad,
observando una mayor frecuencia en el grupo de edad de 24 a 29 afios (29) pacientes, un 91.4 % de los
pacientes eran del sexo masculino y 8.6 del sexo femenino . El grado escolar que presentaron fire
secundaria 34 2 % (24), preparatoria 22 8 % (15), licenciatura 37.1 % (26), nivel técnico 4.2 % (3} y
posgrado 1.4 % (1). Del total de pacientes 62 (88.5 %) eran solteros, 5 (7.1 %) casados, 3 (4.2 %)
divorciados.

CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON INFECCION POR VIH. De acuerdo a la sumatoria de los
resultados de los cuestionarios de los pacientes se clasificd como excelente auna puntuacién de entre 140
a 163, bueno de 116 a 139, regular de 92 a 115, deficiente 68 a 91 y pobre de 44 a 67. Como podrd
observarse en ef cuadro y grifico el 84 2% de la poblacion encuestada presenta buena calidad de vida y
8 5 % regular, sin observar pobre o deficiente calidad de vida en unestra poblacién de estudio. Ver cuadro

y grafico 1.

PACIENTES QUE REQUIRIERON HOSPITALIZACION. Por tratarse de pacientes ambulatorios solo
24.2 % de los pac.emes requmeron de hospitalizacién por causas diversas inherentes a la infeccion
durante el mes previo a la aplicacion det cuestionario. Ver cuadro y grafico 2.

NUMFRO DE DIAS DE INCAPACIDAD PARA REALIZAR ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA
HUMANA. Es de observar en esta table gue e] 37.1 % de los pacientes se ven incapacitados para reatizar
actividades de la vida dizria humana en un niimerode 1 a 19 dias presentindo mayor frecuencia el grupo
de 1 a4 dizs. Ver cuadro y grafico 3

ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA MAS INCAPACITANTES PARA PACIENTES CON
INFECCION POR VIH. En esta  tabla se nota que las actividades que mayor incapacidad representan
en la vida diaria son- correr, levantar objetos pesados, realizar deportes extenuantes, asi como realizar
compras y subir escaleras. Y las que menos causan incpacidad son el permanecer en cama y actividades
de autsenidado como baiiarse, alimentarse y vestirse. Ver cuadro y grifico 4

SALUD MENTAL DE PACIENTES CON INFECCION POR VIH. En este cuadro podentos observar
que el 943 % de los pacientes se consideraron nerviosos y deprimidos duranie el mes previo a la
realizacitn del cuestionario y ocacionalmente s¢ consideran felices 68.6 % Ver cuadro v grafico 5.

FATIGA EN PACIENTES CON INFECCION POR VIH Ei 77 % de la poblacion encuestada refirié
presentar algin grado de fatiga durante ef mes previo e 1a aplicacién del cuestionario. Ver cuadro y
gréfico 6

IDEAS SUICIDAS EN PACIENTES CON INFECCION POR VIH De acuerdo a los resultados
obtenidos el 35 8% de los pacientes refirid en alglin momento haber tenido ideas suicidas y el 64.29% NO
tenerlas Ver cuadro y grafico 7.

DOLOR EN PACIENTES CON INFECCION POR VIH. Del total de pacientes de esta investigacion el
514 % refirieron presentar dolor, de ellos €l 61 1 % fue leve, 8 3% moderado y 30% severo. Ver cuadro
y prafico 8

PROBLEMAS DE MEMORIA EN PACIENTES CON INFECCION POR VIH 29.9 % de la poblacitn
manifestd presentar algin trastorno en su memoria antes de la aplicacion def cuestionario . Ver cuadro y
grafico 9

11



SINTOMAS PRESENTADOS EN PACIENTES CON INFECCION POR VH{, Es de notarse en este
estudio que el sintoma mas frecuentemente presentado fue el que se refiere a trastornos del suefio (
despertar mas temprano de lo habitual, problemas para conciliar el suefio y despertarse a media noche)
con un 73 3 %, seguido de fiebre 49.3 %, owros como diarrea, problemas pars la deglucién, ndusea y
cefales en un 40.2 % y sintomas neuroldgicos 855 % como son el sentirse nNErviosos, entrar en
depresion Ver cuadro y grafico 10.

EVALUACION GLOBAL DE SALUD Ei 48 5 % de los pacientes considera que su salud es buena, el
32.8 % incluso la califica como excelente, el 10 % refieren que su salud es deficiente y 8.5 % de la

poblacion del estudio la considera regular . Ver cuadro y grafico 11.

SATISFACCION POR LA VIDA. El 30 % de los pacientes expresaron sentirse satisfechos con la vida y
el mismo porcentaje refirid un sentimiento variado acerca de Ja vida, pero el 17.1 % se refirieron come
insatisfechos debido & los trastornos que Ias a traido s infeccitn e incluso 1.4 % lo calificé como terrible
solo el 14 % se sintieron complicidos con la vida Ver cuadro y grafico 12.

INTERFERENCIA DE LA ENFERMEDAD CON TAREAS EN CASA |, ESCUELA Y TRABAJO Es
importante sefialar que ¢l 84.3 % de la poblacion manifestd en algin momento haber presentado
interferencia en mayor o menor grado en las actividades que habitualmente realizan en casa, trabajo o
escuela.



CUADRO 1

CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON INFECCION POR VIH

PUNTUACION
44.67 Pobre
68-91 Deficente
92-115 Regular
116-139 Buenc
140-163 Excelente

0
0
6
59
5

EQUIVALENCIA FRECUENCIA

%
0.00%
0.00%
8.57%

84.29%
714%

H
i

283

) VR VS
'

20

CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON
INFECCION POR VIH

Pobre
44-67

o

<

|
i
1
|

Deficiente \
68-91

Regular

I-

92-115

g &
s

|
E [&]
1
i

Excelente
140-163
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CUADRO 2

PACIENTES QUE REQUIRIERON HOSPITALIZACION

FRECUENCIA %
S1 17 24.29%
NO 53 75.71%

FRECUENCIA DE PACIENTES QUE
REQUIRIRIERON
HOSPITALIZACION

o888

St NO
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CUADRO 3

INCAPACIDAD EN DIAS PARA REALIZAR AVDH

0 DIA% 44 62.86%
14 DIAS 18 25.71%
5-9 DIAS 4 571%
10-19 DIAS 4 57%
20 o mas DIAS 0 0.00%

INCAPACIDAD PARA REALIZAR

AVDH

50, 44
40 -
30 4

i . 18
204 [T

| . * -4 N
10 4 fou . 4 4 0

0 | * ficd 'J’% s | BEr
T T — T

0 DIAS 1-4 DIAS 59DIAS 10-19 20 omaés
DIAS DIAS
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CUADRO 4

INCAPACIDAD PARA REALIZAR ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA

ACTIVIDAD FRECUENCIA %

Correr, levantar cbjetos pesadog 43 61%
Realizar compras 32 6%
Subir escaleras 25 6%
Canunar en casa 12 17%
Permanecer en cama 6 9%
Autocuidado 5 7%
Actividades socales 22 31%

FRECUENCIA DE INCAPACIDAD PARA
REALIZAR ACTIVIDADES DE LA VIDA
DIARIA
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CUADROS

sALUD MENTAL DE PACIENTES CON INFECCION POR VIH

SI % NO
Se consideran nerviosos 66 &4.29% 4 5.71%
Se consideran en calma 53 75.71% 17 24.20%
Se consideran deprimidos 66 94.29% 4 571%
Se consideran felices 43 68.57% 22 31.43%
Se consideran tristes 49 70.00% 21 30.00%

SALUD MENTAL DE PACIENTES CON

INFECCION POR VIH

80 -

70 -

60 -

50 b

40 ?i ONO
30 - msI
20

10 -

0 .

consideran consideran consideran consideran censideran
nerviosos  encalma  deprimidos  felices tristes
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CUADRO 6.1

ENERGIA
FRECUENCIA %
Todo el tiempo 6 8.57%
La mayor parte 17 24.29%
Una buena parte 7 10.00%
Algo del tiempo 6 8.57%
Una pequeria parte 26 37.14%
Nada 8 11.43%

— — n
2 @ B8 B B
JE R S EpR— R ]

w

FRECUENCIA DE LA ENERGIA SENTIDA POR

L.OS PACIENTES CON INFECCION POR VIH

o
Lt
Z
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CUADRQ 6.2

FATIGA
FRECUENCIA %

Todo el bempo 4 571%
La mayor parte 14 20.00%
Una buena parte 12 17.14%
Algo del tiempo 7 10.00%
Una pequefia parte 17 24.29%
Nada 16 22.86%

FRECUENCIA DE LA FATIGA SENTIDA POR
LOS PACIENTES CON INFECCION FOR VIH

Nada
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CUADRO7

IDEAS SUICIDAS

FRECUENCIA %
SI 25 35.71%
NO 45 64.29%

FRECUENCIA DE PACIENTES QUE PRESENTAN
IDEAS SUICIDAS
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CUADRO S

DOLOR

FRECUENCIA *
Sl 36 51.43%
NO 34 48.57%

B

TR VSIS WO S NP MU SN |

2yl

p

FRECUENCIA DE PACIENTES QUE PRESENTAN
DOLOR
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CUADRO 9

PROBLEMAS DE MEMORIA
FRECUENCIA %
Sl 4l 30.00%
NO 49 70.00%

FRECUENCIA DE PACIENTES QUE PRESENTAN

PROBLEMAS DE MEMORIA

49
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CUADRO 10

LISTA DE SINTOMAS PRESENTADOS

SINTOMAS FRECUENCIA %

Neurolégicos 24 34.29%
Sueiio 51 72.86%
Fiebre 34 4857%
Otros 28 40.00%

FRECUENCIA DE LOS SINTOMAS
PRESENTADOS POR LOS PACIENTES
INFECTADOS CON VIH
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CUADRO 11

EVALUACION GLOBAL DE SALUD

FRECLUENCIA %
Pobre ) 0.00%
Deficiente 7 10.00%
Regular 6 8.57%
Buena 34 4857%
Excelente 23 32.86%

EVALUACION GLOBAL DE SALUD
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CUADRO 12

SATISFACCION POR LA VIDA

FRECUENCIA %
Encantade 0 0.00%
Complacide 16 14.29%
Satisfecho 21 30.00%
Vanado pa 30.00%
Insatisfecho 12 17.14%
Infeliz 5 7.14%
Terrible 1 1.43%

SATISFACCION POR LA VIDA
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CUADRO 13

INTERFERENCIA DE SU ENFERMEDAD CON TAREAS EN CASA, HOGAR Y TRABAJO

FRECUENCIA %*
Si 59 84.29%
NO 11 15.71%

FRECUENCIA DE PACIENTES CON
INTERFERENCIA DE SU ENFERMEDAD CON
TAREAS EN CASA, HOGAR Y TRABAJO

f 59

51
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DISCUSION _ N

La propuesta de este estudio fue valorar la calidad de vida y discapacidad de pacientes
con infeccion pot virus de inmuncdeficiencia humana , ya que desde que la OMS defini6 salud
como bienestar, 10 sblo la ausencia de enfermedad sino también la presencia de bienestar fisico,
mental y social , 10s usos en la calidad de vida han parecido estadisticamente mas importantes
en la prictica clinica y la investigacion Los resultados obtenidos en este estudio son
conststentes en algunos parrafos con los de otros autores como Wachtel y Piette quienes seftalan
que en un estudio realizado en 520 pacientes con VIH el 56% de la poblacion s¢ enconirtaba
entre ¢ rango de edad de 30 a 39 afios, de fos cuales el 84.4 % eran del sexo masculino y 56.3%
presentaban un alto nivel escolar, 46% presentaba 4 o més sintomas , 55 % de los sintomas eran
neurclégicos y §3 % diarrea (1). Nosotros encontramos que de nuestra poblacion el 91.4 % eran
del sexo masculino, 22 8% tensan escolandad preparatoria y 37.1 % tenian nivel licenciatura,
ademnds de que nuestros pacientes el 85.5 % presentaban sintomas neuroldgicos y 28 % diarrea.
Cunninharn y Bozzette reportaron en su estudio realizado en 180 pacientes que 57 %
presentaron fatiga, 79% funcion fisica alterada, 67 % alteraciones en cl bienestar emocional y
75 % en funciones sociales{32,33). Nosotros observamos que en 77% presentan algiin grado de
fanga, 37.1 % presentaban incapacidad para realizar actividades fisicas en algin grado,), 66 %
con alteraciones en el bienesstar emocional y el 31% alteraciones en su rol social.

Brethard y McDonald han estimado que la prevalencia de dolor en VIH va desde un 25 hasta 80
9, (28,29) et nuestro estudio observamos una frecuencia de 51.4 %. El nimeroy la frecuencia
de sintomas y la ocurrencia previa de moumonia o sarkoma reportan gran correlacion con
disfuncion fisica y social y con disminucion en el bienestar en pacientes con VIH que aunque no
fue mohvo de investigacvcién en este estudio asi lo refirieron los pacientes como factor
incapacitante y de deterioro en su salud. En relacion s las expectativas de salud y la hébitidad
para sobrevivir con limitaciones y discapacidades puede afectar generalmente las percepciones
de salud de las personas y su sanisfaccion por [a vida, observande que 2 personas con el misimo
estado de salud pueden tener muy diferente calidad de vida,

[CONCLUSIONES : ;

Los resultados del presente estudio proveen sustancial informacion acerca de Ia calidad
de vida de nuestra poblacién ambulatoria con infeccion por VIH . Ahora sabemos que la
calidad de vida es buena, sin embargo considero que hay que realizar investigaciones mas
exahaustivas para poder delimitar con toda claridad que factores son los contribuyentes en
deteriorar la calidad de vida de esta poblacién , también sabemos que sintomas son los
contribuyentes para causar mas discapacidad en ellos, pero ¢s cierto que no todos los pacientes
s¢ encontraban en el mismo estadio de la enfermedad, considero que el niimero de pacientes fue
pobre para la cantidad que existe reportada actualmente. Falta mucho por hacer ya que estamos
hablando de una poblacién econdmicamente activa, gente joven, que mientra no se encuentrs un
fratamiento para la infeccién, estan confinados a padecer las consecuencias de una enfermedad
con caracteristicas de cronicidad; no sélo se requiere de cantidad, sino de calidad de vida,
consideraciones que ¢l equipo de rehabilitacién debe tener muy bién en cuenta.
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INSTITUTO NACIONAL DE MEDICINA DE REHARILITACION
DISCAPACIDAD ¥ CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON INFECCION POR VIH

No. DE CUESTIONARIO

CUESTIONARIO DE SALUD RELACIONADO CON CALIDAD DE VIDA
LIMITACION EN ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA
i.- Durante ¢l mes pasado estuviste hospitalizado

No de dias

2 - Durante el mes pasedo cuantos dias te sentiste incapaz de
NO Dias -5 59 10-19 20+

Hacer actividades vigorosas como correr 1 2 3 4 5
Levantar objetos pesados o participar en
Denaortes extenuarmes?
Realizar compras? 1 2 3 4 5
Canunar una cuadra © sobir escaleras? 1 2 3 4 5
Caminar en el interior;asi como alrededordela ) 2 3 4 5
casa
Permanecer dentro y fuera de iz cams y de 1 2 3 4 5
Uns silla
Cuidar de 11 mismo como comer, descansar 1 2 3 4 5
Baflarte?

DIAS DE RISCAPACIDAD
En e} mes pasado cuantos dias has permanecido en casa a causa de tn enfermedad?
No. De dias
En e] mes pasado cuintos dias estuviste abatido en asuntos que usualmente hacias , a causa de
enfermedad?---eerr—naas-No. De dias

SALUD MENTAL
Cuanto Tiempo durante el mes pasado
Todoel Lamayor Unabuena Algodel Unapequefia Nada del
tiempo  parte del partedel  tiempo  parte del tiempo

tiempo tiempo tiempo
Has sido una persona muy nerviosa | 2 3 4 5 6
Te has sentido en calma y paz? 1 2 3 4 5 6
Te has sentido deprimido y triste? 1 2 3 4 5 [
Te has sentido una persona feliz? 1 2 3 4 5 6
Te has sentido tan triste sin ganas 1 2 3 4 5 6

De animarte?
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FATIGA

Has tenido mucha energia? 1 2 3 4 5

Te has sentido fatigado ¢ 1 2 3 4 5

Te has sentido lleno de energia? I 2 3 4 5

Te has sentido cansado 1 2 3 4 5

Completamente?

IDEAS SUICTDAS

Has tenido ideas suicidas 1 2 3 4 5

DOLOR

Has tenido dolor

St

NO

Como calificas et dolor que has presentado de acuerdo a la intensidad, en una escala del 1 al 10
1 2 3 4 5 6 7 ] 9 10

P D

En ¢l mes pasado como puedes describix tu memona, comparkndole como cuando mejor la tienes”
1 Muy mala

2 Algunas veces lenta

3 Siempre igual

En el mes pasado comparando tu memoria como cuando mejor ia tienes como puede describir 1a
velocidad de recordar pensamientos o ideas

1 Muy lenta
2 Algunas veces lenta
3 Siempre igual

LISTA DE SINTOMAS
Cuanto tiempo durante el mes pasado tuviste .
Todo el tiempo Lameyor Algode Una pequefia Nada del

Parte del  tiempo  parte det tiempo
Tiempo tiempo
Sintomas Neurologicos
Notaste temblor en tus manos? 1 2 3 4 5
Te parecio no tener seguridaden 1 2 3 4 5
Las piernas?
Tuviste problemas con tu equilibrio?1 2 3 4 5
Notaste algiin cambio en tu i 2 3 4 5
Escritura?
Estuviste excitado? i 2 3 4 5
Tuviste debilidad &n tus piemas 1 2 3 4 5
O brazos?
Sintomas de] Sueito
Tuviste problemas para conciliar 1 2 3 4 5
El suefio?
Despertaste a mediz noche 1 2 3 4 5
Despertaste mas temprano delo 1 2 3 4 5
Normal

3z

[0 - 0



Fiebre

Tuwiste fiebre 1 2 k) 4 5

Tuwviste mucho frio i 2 3 4 5

Tuviste sudoracion nectuma 1 2 3 4 5

Otros Sintomas

Tuviste nauses o estuviste mal 1 2 3 4 5
Del estomago?

Fuiste incapaz de pasar ahmentos 2 3 4 5
Solidos?

Tuviste dolor de cabeza”? 1 2 3 4 5
Tuviste respiracion coriada? 1 2 3 4 5

Tuviste diarrea? 1 2 3 4 5

EYALUACION BAL DE SAL

Durante las pasadas 4 semanas como pudes valuar tu salud en una escala de 0 a 100
0 &5 mala

100 es excelente

Nomero

Durante los meses pasados como 1a calificas?
Actualmente como la calificas?

FACCCICN LA A
Cual de las categorias en esta tarjeta mejor describe tu sentis pot th vida ahora?

Encantado Complacido  Ensumayor patie  Varizgdo  En sumayor parte Infeliz  Terrible
Satisfecho insatisfecho
1 2 3 4 5 6 7



