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Resumen
IMPACTO DEL ESTIGMA EN LA CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES
PORTADORES DE INFECCION POR VIH

Autores: Salas Guzman Laura Monserrath’, Roy-Garcia Ivonne Anali?
'Médico Residente de la especialidad de Medicina Familiar, Unidad de Medicina Familiar Numero
28 “Gabriel Mancera”.

2Médico Familiar, profesora de la Residencia de Medicina Familiar, Division de Desarrollo de la

Investigacion, CMN SXXI, IMSS.

Antecedentes. La infeccion por VIH se encuentra dentro de las primeras 10
causas de pérdida de afos de vida saludable, esta patologia impacta en la
calidad de vida de los pacientes, pudiendo verse afectada por diversos factores
entre los cuales se encuentran estigmatizacion social, la no adherencia a

esquemas antirretrovirales, red de apoyo débil.

Objetivo. Determinar el nivel de calidad de vida y el estigma de los pacientes con
VIH.

Material y métodos. Se llevd cabo un estudio transversal, analitico, en el
Hospital General Regional Numero 1 (HGR1). Se incluyeron a 300 participantes,
que fueron captados en los meses de Marzo y Abril del afo 2019. Los
participantes seleccionados cumplieron los criterios de inclusion: Pacientes con
diagnéstico de HIV que se encontraban recibiendo terapia antirretroviral, que
acudian a CLISIDA de HGR1, mayores de 18 afos de edad, que aceptaron
participar y firmaron el consentimiento informado.

Para conocer el estigma social se aplico la escala de Berger, para conocer calidad
de vida se aplico la escala EQ-5D-3L. Para conocer la funcionalidad familiar se
aplicé el APGAR familiar. La adherencia terapéutica se valor6 con el cuestionario
SMAQ.



Resultados:

La muestra total de nuestro estudié incluyé a 300 pacientes, de los cuales 293
(97.6 %) fueron hombres. Entre las caracteristicas generales encontramos una
mayor frecuencia de estado civil solteros en 203 (67.7%), 86 (28.7%) tuvieron
un diagnostico inicial de SIDA y 242 (80.7%) se encontraron con carga viral
indetectable en el momento del estudio, 148 (49.3%) presentaron adherencia
terapéutica inadecuada y 138 (46%) reportaron afeccién en la calidad de vida,
101 (33.7%) refirieron encontrarse insatisfechos con la funcionalidad familiar,
27 (9%) de los pacientes presentaron un alto estigma global.

Dentro de los factores de riesgo asociados a mala calidad de vida, se encontraron
los siguientes en orden de impacto: estigma global alto, con un OR de 2.76 (1.13,
6.75), insatisfaccion en la funcionalidad familiar con OR de 2.25 (1.36, 3.72) y
mala adherencia terapéutica con OR de 1.83 (1.13, 2.95).

Conclusion: la presencia de alto estigma global muestra asociacion con afeccion

en la calidad de vida de pacientes con infeccién de VIH/SIDA

Palabras clave: Calidad de vida, estigma social, adherencia terapéutica,

funcionalidad familiar, pacientes con VIH/SIDA.



Marco tedrico

La infeccién por VIH es causada por el virus de inmunodeficiencia humana, el
cual se puede transmitir por via sexual, perinatal o sanguinea, y cuyo blanco
principal es el sistema inmune, el cual se deteriora gradualmente, destruyendo
entre 1y 2 x 10° células CD4 cada 24 hrs, dando como etapa final el sindrome de
inmunodeficiencia adquirida (SIDA). En promedio, se puede decir que hay un
lapso de 8 a 10 anos desde la infeccion primaria o inicial con el VIH hasta el
momento en que se desarrolla el SIDA en los adultos. " Los pacientes con
infeccion por VIH, principalmente aquellos con alto nivel educativo, pueden
presentar una esperanza de vida similar a la de la poblacion general cuando se
medican con terapia antirretroviral (TAAR) en monoterapia. " Sin embargo, en el
informe sobre salud en el mundo publicado por la Organizacion Mundial de Salud
(OMS) se hace mencién del VIH/SIDA como responsable del 6% de la carga
mundial de morbilidad, constituyendo la primera causa por orden de importancia
en los hombres y la segunda entre las mujeres. Y en paises como Costa Rica se
encuentra dentro de las primeras 10 causas de pérdida de afos de vida saludable
(AVISA).

Las manifestaciones de la historia natural por infeccién VIH/SIDA asi como los
procesos de aceptacion por parte del paciente, el estigma al que se enfrentan al
asumir su enfermedad ante la sociedad, preocupacién por divulgaciéon de estatus y
preocupacion por actitudes publicas puede tener repercusiones en la calidad de
vida asociada a la salud, la cual se ha definido por la OMS como “la percepcion

del individuo de su posicion en la vida, en el contexto de la cultura y sistema de
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valores en los cuales él vive y en relacibn a sus objetivos, expectativas,
estandares y preocupaciones.” "

Son numerosos los estudios que han evaluado la calidad de vida relacionada a la
salud (CVRS) en personas con VIH y factores sociodemograficos, culturales y
clinicos con resultados diversos, entre los cuales se ha descrito peor CVRS en
sexo femenino y edad mayor de 50 afios, asociado a menor nivel de escolaridad,
falta de soporte economico o social, presencia de sintomas, estigma o
preocupacion por la confidencialidad, consumo de drogas y alcohol,
comorbilidades, bajo nivel de confianza o pobre relacionamiento con el personal
médico y menor accesibilidad al sistema de salud.”

Entre Abril del 2011 y Enero del 2012 se aplico la encuesta ANRS-VESPA2 para
valorar CVRS a 3022 pacientes atendidos en hospitales franceses que viven con
VIH, y se clasificaron a dichos pacientes en tres categorias segun el numero
sintomas molestos reportado, grupo A 74% poblacion reporto bajo numero de
sintomas molestos, grupo B 11% moderado numero de sintomas molestos
(complicaciones sexuales, psicologicas y sintomas generales), grupo C 15% alto
numero de sintomas molestos (dolor, sintomatologia gastrica, problemas renales,
dolor en la parte inferior de la espalda o al orinar y sintomas relacionados con la
apariencia como pérdida de peso, pérdida de cabello). Este ultimo grupo
comprendia al mayor porcentaje de mujeres en el estudio (46.9%). Los pacientes
del grupo A tendian con mayor frecuencia a vivir en pareja, presentaban menor
sentimiento de soledad y habian experimentado menos discriminacion durante
los dos afios anteriores, también tenian menos comorbilidades (incluidos los

episodios depresivos mayores, patologias cardiovasculares, cancer, anomalias
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lipidicas y hepatitis) e informaron un menor habito tabaquico, dicho grupo tuvo
mayor apego a la TAAR."

Los pacientes con diagndstico de VIH/SIDA se enfrentan ante la construccion del
estigma, mediante el cual se trata de explicar su inferioridad y dar cuenta del
peligro que representan.”’ No es raro que el personal de salud incurra durante la
labor diaria en practica de discriminacién hacia los pacientes que cursan con
infeccion de VIH, lo cual se puede apreciar al realizar marcacién de expedientes,
exageracion de medidas de seguridad o precauciones universales, objecién a
hospitalizar pacientes, realizacion de pruebas de deteccion del VIH sin
consentimiento, violacidn de confidencialidad. En un estudio realizado por la
Revista del Instituto Nacional de Salud Publica en el afo 2006, 66% de las
personas sefialaron que la prueba de deteccion de VIH deberia ser obligatoria
para hombres que tienen sexo con hombres, 43% prohibiria la prostitucion para
prevenir propagacion de la infeccion, 23% no compraria comida a una persona
con VIH, 59% prohibiria que las mujeres con VIH tengan hijos, 43% no
consultaria a un odontdlogo infectado por VIH, 36% estaria de acuerdo en
prohibir que un medico ejerza su profesion si tuviera infeccién por VIH.""

El estigma afecta en mayor medida a ciertas poblaciones consideradas de riesgo,
como hombres que tienen sexo con hombres y trabajadoras sexuales, lo cual se
acompafna del abandono de la familia, el aislamiento social, la pérdida de empleo,
la negacion a los servicios de salud y la violencia. Ademas, se ha encontrado que
estos pueden influir en la demora al acudir a los servicios de salud y realizar una

prueba de VIH, la revelacion del estado a la pareja y la adherencia terapéutica.
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En conjunto con el estigma, se debe mencionar que el diagnostico de VIH/SIDA
tiene un impacto negativo en los individuos que ocasiona un desequilibrio fisico,
psicologico y social; esto afecta no solo a la persona portadora del virus sino
también todo su entorno, familia, compaferos y amigos; se genera miedo a la
muerte, a la reaccion de sus familiares, a ser rechazados por la sociedad, con la
subsecuente aparicion de ansiedad, depresion y aislamiento.” De ésta manera se
explica el hecho de que algunos pacientes no exterioricen su diagndstico con
familiares por miedo a perder su estatus social y apoyo familiar, pacientes que
perciben un menor apoyo familiar han presentado mayor incidencia de depresion,
el apoyo familiar también ha mostrado ser un recurso importante para establecer
resilencia entre los individuos VIH+, un adecuado apoyo familiar puede promover
el desarrollo de adaptabilidad a la adversidad y mantener mejor calidad de vida,
siendo una familia fuerte y solidaria la primera linea de defensa. *

Es por ello que la aceptaciéon del VIH como una enfermedad de por vida requiere
el coraje de manejar el estigma del VIH y negarse a permitir que ese estigma se
convierta en una carga escondida y continua o un diagnostico secreto. Deberia
pasar a formar parte del manejo de un grupo de enfermedades cronicas comunes,
sin ocasionar al paciente temor de ser sefialado por la sociedad, permitiéndole
compartir su estado actual de salud, asi como acudir a recibir atencion médica
oportuna y tratamiento antirretroviral adecuado.

La estigmatizacion percibida por pacientes infectados con VIH, puede ser valorada
mediante la adaptacién en espafnol de la encuesta Berger publicada en el afo
2015, consta de 30 items, 8 preguntas para estigma personalizado, 9 para

preocupaciones de divulgacion, 8 para autoimagen negativa, 5 para preocupacion
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por actitudes publicas. En dicha adaptacion las alternativas de respuesta estan en
escala de Likert (casi nunca 1punto, rara vez 2 puntos, a veces 3 puntos y casi
siempre 4 puntos), pudiendo realizar una sumatoria que nos arroja el resultado de
estigma global de nuestro paciente, tomandose como bajo estigma global una
puntuacion < 57.66 y como alto estigma global una puntuacion >91.6.¢

En un estudio realizado en Lima Peru en el aio 2014, se aplico dicha encuesta a
339 pacientes, encontrandose que 25,4% presentaban estigma alto y que una
reduccion de 10 puntos en la escala de estigma relacionado a VIH/SIDA se
asociaba a un aumento de 5% de adherencia a TAAR en hombres y 7% en
mujeres. ¥ Esto es de suma importancia ya que hasta el momento la terapia
antirretroviral es la unica que puede modificar el curso de la historia natural de la
enfermedad, la cual se muestra en diferentes estadios en correlacion con
aumento de carga viral y diminucidon de linfocitos CD4, de manera aguda 2 a 4
semanas después de la exposicion, puede manifestarse como un cuadro catarral,
con una disminucion transitoria de CD4 a <200 células / microlitro "
Posteriormente hay seroconversién y disminucion de CD4 de manera gradual
durante 6-8 afos, a medida que el recuento de CD4 disminuye aun mas (<200
células/ microlitro), el paciente puede desarrollar infecciones oportunistas o
neoplasias relacionadas con el VIH como toxoplasmosis cerebral, asi como
nefropatia asociada al VIH con fracaso renal progresivo.

Cuando nuestro paciente llega a un conteo de CD4 <100 células/microlitro, su
principal riesgo es una infeccion fungica, se hacen cada vez mas comunes
problemas neurologicos , encefalopatia por VIH (encefalopatia metabdlica)*”, la

cual se ha asociado con una disminucion gradual en funcidon cognitiva, conductual
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y motora conllevando a una mala adherencia terapéutica, dificultades en el
desarrollo de funciones de la vida diaria, pérdida de empleo, deficiencia en la
calidad de vida y progresién a demencia. *

El uso de Terapia antirretroviral es hasta el dia de hoy la unica que puede
modificar  historia natural de la enfermedad, mejorando drasticamente la
esperanza de vida vy el prondstico en pacientes que viven con infeccion por VIH.
Desde su introduccion, ha habido una disminucion del 80% en la mortalidad en las
naciones industrializadas. Sin embargo, no garantiza bienestar mental y social.™”
Al instaurar la terapia antirretroviral debemos informar a nuestros pacientes sobre
los efectos adversos y las interacciones medicamentosas riesgosas, tomando en
cuenta que las reacciones adversas de la terapia antirretroviral pueden ser
farmaco-especificas y clase-especificas."

La recomendacion es iniciar TAAR en todos los pacientes con infeccion por VIH-1
con menos de 500 CD4+/ microlitro, asi como iniciar terapia antirretroviral en
pacientes con sintomatologia relacionada a infeccion por VIH-1, eventos clinicos B
o C de la clasificacion de los CDC de2003, incluyendo la nefropatia por VIH,
puesto que mejora la sobrevida, siendo su objetivo inicial lograr carga viral
plasmatica (CVP) indetectable (< 50 copias/ml) tras 16-24 semanas de
tratamiento, esto se vera altamente influenciado por la adherencia terapéutica,
considerandose ésta ultima como optima cuando se realiza la toma de pildoras
en los horarios establecidos en al menos un 95% de las veces, de igual manera se
ha observado que los pacientes que cuentan con terapia antirretroviral con
esquema de una sola tableta tienen menor supresion de tomas, mejor respuesta

clinica y menor ndmero de hospitalizaciones.*"*
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En el afio 2014 en Espafa se realizd una actualizacidon del estudio ARPAS 2006,
en el cual se estimo la adherencia al tratamiento antirretroviral y la satisfaccion
con el tratamiento antirretroviral valorada por la escala de satisfaccion con el
tratamiento antirretroviral (ESTAR). Dicho estudio arrojo como resultado que los
pacientes varones, con mayor nivel educativo, laboralmente activos, con menos
tratamientos concomitantes no antirretrovirales y con menor numero de efectos
adversos presentaron mayor bienestar psicologico; la adherencia a la terapia
antirretroviral es menor conforme aumenta el numero de farmacos que el paciente
toma, hecho que ocurre cuando existe pluripatologia y polimedicacion, lo cual es
frecuente en pacientes infectados por VIH con edad mayor de 50 afos; la
puntuacion en escala ESTAR mostro satisfaccién global elevada en todos los
casos de terapia antirretroviral; la satisfaccion no difirid en funcion de la
adherencia y no se observd correlacion entre satisfaccion con el tratamiento
antirretroviral y calidad de vida.™ La adherencia terapéutica en pacientes VIH
positivos, puede ser medida por varios métodos indirectos, ya que las mediciones
de niveles de farmacos antirretrovirales en sangre resulta poco practica en una
escala amplia, tanto por el elevado costo que este método representaria, como por
la existencia de problemas farmacocinéticas que puedan dificultar su
interpretacion. * Un método indirecto Util es el cuestionario SMAQ modificado,
que consta de seis interrogantes dicotdmicas, en el cual cualquier respuesta en el
sentido de no adherencia se considerara como no adherente, es de facil utilidad
en la practica médica diaria y nos puede ayudar a evaluar a la adherencia
terapéutica como uno de los factores que estén impactando en la calidad de vida

de nuestros pacientes.
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Como se ha mencionado con anterioridad la calidad de vida de los pacientes
puede ser afectada por estigma personalizado, preocupaciones de divulgacion,
autoimagen negativa, preocupacion por actitudes publicas, mala adherencia
terapéutica, escolaridad, sexo, estado civil, apoyo social o familiar entre otros, y
puede ser evaluada con distintas escalas entre las cuales encontramos el
cuestionario en espanol EQ-5D creado por el grupo EuroQol, el cual proporciona
un perfil descriptivo simple y un unico valor de indice para el estado de salud. Es
de facil administracion ya que ha sido disefiado para ser completado por los
encuestados y es ideal para su uso en encuestas postales, en clinicas y en
entrevistas cara a cara. Es cognitivamente poco exigente, tarda solo unos minutos
en completarse. Comprende la evaluacion de 5 dimensiones: movilidad,
autocuidado, actividades usuales, dolor o disconfort y ansiedad-depresién. **

Entre los instrumentos que se emplearan, para conocer el estigma social se
aplicara la escala de Berger (utilizada en paises de Latinoamérica como Peru, no
se ha utilizado con poblacion mexicana) *V, para conocer calidad de vida se
aplicara la escala EQ-5D-3L (utilizada en poblacién mexicana para valorar calidad
de vida en poblacion con diversas patologias, entre ellas osteoporosis) '. Para
conocer la funcionalidad familiar se aplicara el APGAR familiar (el cual ha sido
usado en México y otros paises de Latinoamérica para valorar percepcion del
funcionamiento familiar)*". La adherencia terapéutica sera valorada por el
cuestionario SMAQ (utilizado en nuestro pais para valorar adherencia terapéutica
a esquemas antirretrovirales en clinicas de VIH del Hospital General Regional

num. 1 del IMSS y del Hospital General Tacuba)*".
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Planteamiento del problema

La infeccion por VIH/SIDA se puede transmitir por via sexual, perinatal o
sanguinea, su blanco principal es el sistema inmune, el cual se deteriora
gradualmente. En promedio, se puede decir que hay un lapso de 8 a 10 afos
desde la infeccién primaria o inicial con el VIH hasta el momento en que se
desarrolla el SIDA en los adultos. Se ha convertido en problema de salud publica
reportandose en el afio 2017 2,338 casos nuevos de SIDA'y 3,260 casos nuevos
de VIH.

El diagnostico de VIH/SIDA tiene un impacto negativo en los individuos que
ocasiona un desequilibrio fisico, psicoldégico y social, el cual aunado a su historia
natural de la enfermedad puede conllevar a una merma en la calidad de vida de
los individuos; esto afecta no solo a la persona portadora del virus sino también
todo su entorno, familia, comparfieros y amigos; se genera miedo a la muerte, a la
reaccion de sus familiares, a ser rechazados por la sociedad, con la subsecuente
aparicion de ansiedad, depresion y aislamiento.

Inclusive en algunos paises las personas que viven con HIV/SIDA tienden a ser
estigmatizadas y renegadas por su propia familia, siendo restringidos en el hogar
de manera fisica prohibiéndoseles en algunas ocasiones a usar areas comunes
como cocina, baifo e inclusive de practicas religiosas.

Personas quienes han experimentado el estigma de vivir con VIH prefieren tener
su diagnostico en secreto por miedo del rechazo y la discriminacion, percibiendo

mayor dificultad al acceder al tratamiento antirretroviral, el cual ha sido hasta el
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dia de hoy el unico capaz de modificar la historia natural de la enfermedad, con
un consecuente aumento de la sobrevida.

Se ha encontrado que un 34.6% de los pacientes con infeccion por VIH presenta
problemas en la calidad de vida y hasta un 25.4% presentan alto estigma social, lo
cual puede conllevar un retraso en diagnostico y uso de terapia antirretroviral, la
cual mejora la esperanza de vida, siendo similar a la de la poblacion general, en

pacientes que usan monoterapia y tienen alto nivel escolar._
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Justificacion

La poblacién de pacientes con diagnéstico de HIV es un grupo prioritario ya que se
ha considerado por CENSIDA como una epidemia, segun estimaciones conjuntas
realizadas por Onusida-Censida, a finales del 2013 existian 180 mil personas
viviendo con VIH y SIDA, siendo predominante en el sexo masculino, en edades
de 20 a 45 afos.

La infeccion por VIH se encuentra dentro de las primeras 10 causas de pérdida de
afnos de vida saludable. El diagnostico de VIH/SIDA tiene un impacto negativo en
los individuos que ocasiona un desequilibrio fisico, psicolégico y social; afectando
no solo a la persona portadora del virus sino también todo su entorno, familia,
companeros y amigos, 34.6% de los pacientes se han reportado con una afeccion
en la calidad de vida relacionada a la salud.

La infeccion de VIH tiene impacto en la calidad de vida de los pacientes,
inicialmente por complicaciones propias de la historia natural de la enfermedad,
las cuales se van agravando con el paso del tiempo si no se instaura una terapia
antirretroviral, el retraso en el uso de medicamentos antirretrovirales se ve
influenciado por el miedo a sentirse sefalado por su nucleo familiar y por la
sociedad, pues este grupo de pacientes debe enfrentarse ante una
estigmatizacion por su condicion médica, se ha reportado que 25.4% de ellos
presentan un estigma alto, lo cual pueden influir en la demora al acudir a los

servicios de salud y realizar una prueba de VIH, la revelacién del estado a la
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pareja y la adherencia terapéutica con el consiguiente deterioro de la calidad de
vida relacionada al estado de salud.

Este proyecto ha sido creado con la finalidad de determinar la asociacion entre
estigma alto y afeccion en la calidad de vida en pacientes con diagnostico de
infeccion por virus de inmunodeficiencia humana, para poder crear estrategias de
apoyo a dichos pacientes. La aceptacion del VIH como una enfermedad de por
vida requiere el coraje de manejar el estigma del VIH y negarse a permitir que ese
estigma se convierta en una carga escondida y continua o un diagndstico secreto.
La infeccion por VIH/ SIDA deberia pasar a formar parte del manejo de un grupo
de enfermedades cronicas tales como la hipertensién arterial y diabetes mellitus,
sin ocasionar al paciente problemas con la sociedad que le impidan compartir su

estado actual de salud asi como acudir a recibir atencion médica adecuada.
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Pregunta de investigacion

¢ Existe asociacién entre estigma alto y afeccion en la calidad de vida en pacientes
con diagnostico de infeccion por virus de inmunodeficiencia humana?

Objetivos

Objetivo general:

Determinar la asociacion entre estigma alto y afeccion en la calidad de vida en
pacientes con diagnostico de infeccion por virus de inmunodeficiencia humana.
Objetivos especificos:

Determinar calidad de vida y los indicadores mas afectados.

Conocer el grado de estigma en los pacientes incluidos en el estudio.

Conocer el grado de estigma en los pacientes incluidos en el estudio, de acuerdo
al tiempo transcurrido de diagnéstico de la enfermedad.

Determinar si existe diferencia entre el nivel de calidad de vida y el apego al

tratamiento.

Hipétesis

Hipotesis de trabajo:

Existe asociacion entre estigma alto y afeccion en la calidad de vida. Los

pacientes con VIH presentan alteracion en la calidad de vida en un 34.6% y alto

estigma social en el 25.4%.
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Material y métodos

Disefio de estudio:

Se llevo a cabo un estudio transversal, analitico.

Lugar de estudio:

El presente tuvo como lugar de desarrollo el servicio de CLISIDA perteneciente a
Hospital General Regional 1 Dr. Carlos Mac Gregor Sanchez Navarro.

Tiempo de estudio:

El tiempo para su desarrollo comprendio el periodo de Marzo — Abril 2019, con
los resultados de los cuestionarios realizados en el periodo comprendido.
Universo: (Pacientes en CLISIDA durante el 2019)

Pacientes con tratamiento antirretroviral que cumplieron criterios de seleccion y
acudieron a cita al servicio de CLISIDA en los meses citados.
Poblacion de estudio: Expedientes de pacientes que acudieron a consulta de
CLISIDA en HGR1 en el periodo Marzo-Abril 2019.

Tipo de muestreo:

Se realiz6 un muestreo consecutivo hasta completar el total de la muestra, en

aquellos participantes que cumplieron con los criterios de inclusion.
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Muestra

El calculo de tamafio de muestra se realizd con el programa Epi-info, utilizando la

férmula para una proporcién, se considero un tamafo de poblacién finito con una

frecuencia de estigma alto en el 25.4%, con un IC 95% y poder estadistico del

80% obteniéndose un total de 292 pacientes.

Criterios de seleccidén

Criterios de inclusion

Criterios de exclusion

Criterios de eliminacion

1.-Pacientes con diagnostico
de HIV, sin importar el tiempo
de evolucion.

2.- Pacientes que estén
recibiendo terapia
antirretroviral.

3.- Pacientes que cuenten con
seguridad social (IMSS) y
acudan a CLISIDA de HGR1.

4.- Pacientes mayores de 18
afnos de edad.

5.-Pacientes que acepten
participar y firmen el
consentimiento informado.

1.-Pacientes que presenten
alguna otra enfermedad que
condicione deterioro en la
calidad de vida:

1.1- Lumbalgia crénica.

1.2- Depresién mayor.

1.3- Anemia por deficiencia
de hierro.

1.4- Dolor cronico en cuello.
1.5- Pérdida de audicion.
1.6- Migrafa.

1.7- Diabetes.

1.8 — Enfermedad pulmonar
obstructiva cronica.

1.9- Desorden de ansiedad.
1.10- Otra enfermedad
musculo esquelética.”™

1.- Pacientes que tengan
un llenado incompleto de
los instrumentos de
evaluacion.
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Variables de estudio

Estigma

Definicion conceptual: un proceso social relacionado con cuestiones de poder y
control social a través de instancias politicas, econdmicas, sociales y culturales,
que se encargan de producir, reproducir y mantener la inequidad social.
Definicion operacional: Sumatoria de estigma establecido, preocupaciéon de
divulgacion de estatus, autoimagen negativa, preocupaciones con actitudes
publicas. Se evaluara con la escala de Berger, Las alternativas de respuesta
estan en escala de Likert (casi nunca 1punto, rara vez 2 puntos, a veces 3 puntos
y casi siempre 4 puntos) tomandose como bajo estigma global una puntuacion <
57.66 y como alto estigma global una puntuacion >91.6

Tipo de variable: Cualitativa dicotdmica.

Indicador. 0. Sin alto estigma global, 1. Con estigma global alto.

Calidad de vida

Definicion conceptual: la percepcion del individuo de su posicion en la vida, en el
contexto de la cultura y sistema de valores en los cuales él vive y en relacion a sus
objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones.
Definicion operacional: Percepcion general de la salud, dolor, funcion fisica,
funcién de rol, funcion social, salud mental, energia, preocupacion de salud,
funcion cognoscitiva, calidad general de vida, salud transitoria. Para este estudio
la calidad de vida se evaluara a partir del instrumento EQ-5D-3L, tomandose como
base el sistema descriptivo que comprende 5 dimensiones: movilidad,
autocuidado, actividades usuales, dolor / incomodidad y ansiedad / depresion. A
partir del puntaje del instrumento, los resultados se agruparan en dos categorias
“sin problemas" (es decir un patrén 11111 que indica sin problemas en las 5
categorias) y "problemas" (es decir, cualquier otro patrén de combinacion que

incluye el numero 2 o 3 por ejemplo 11213).

Tipo de variable: Cualitativa dicotdmica
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Indicador: 0 sin problemas, 1 con problemas

Grupo de edad

Definicion conceptual: Tiempo que ha vivido una persona o ciertos animales o
vegetales, duracion de algunas cosas y entidades abstractas, cada uno de los
periodos en que se considera dividida la humanidad.

Definicién operacional: Adolescencia (13-24afios), juventud (25-40 afios), adultez
(40-60 anos), vejez (>60 afios). La clasificacion se realizara a partir del

interrogatorio directo.
Tipo de variable: Cualitativa, ordinal.

Indicador: 1. Adolescencia, 2. Juventud, 3. Adultez, 4. Vejez

Sexo

Definicién conceptual:

Condicién organica, masculina o femenina, de los animales y las plantas.
Definicién operacional: Hombre, Mujer, a partir del habitus exterior.

Tipo de variable: Cualitativa dicotdmica.

Indicador. 1. Hombre, 2. Mujer

Estado civil

Definicion conceptual: Condicion de una persona en relacion con su nacimiento,
nacionalidad, filiacién o matrimonio, que se hacen constar en el registro civil y que
delimitan el ambito propio de poder y responsabilidad que el derecho reconoce a

las personas naturales.

Definiciéon operacional: casado, soltero, union libre, divorciado, viudo. Informacion
obtenida a partir de la informacion plasmada en el instrumento de recoleccion de
datos.

Tipo de variable: Cualitativa nominal.

Indicado: 1. Casado, 2. Soltero, 3.vive en unién libre, 4.divorciado, 5.viudo
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Escolaridad

Definicién conceptual: Conjunto de cursos que un estudiante sigue en un centro
docente.

Definicion operacional: Cursos escolares completos realizados.

Tipo de variable: Cualitativa nominal

Indicador: 1. No acudid a la escuela, 2. Primaria, 3. Secundaria, 4.Preparatoria,
5.Licenciatura, 6.Posgrado

Religion

Definicion conceptual: Conjunto de creencias religiosas, de normas de
comportamiento y de ceremonias de oracién o sacrificio que son propias de un
determinado grupo humano y con las que el hombre reconoce una relacion con la
divinidad (un dios o] varios dioses).

Definicion  operacional: presencia 0 ausencia de creencia religiosa.

Tipo de variable: Cualitativa nominal

Indicador: 0.sin creencia religiosa, 1.con creencia religiosa
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Actividad laboral

Definicion conceptual: Se refiere a la labor de las personas, o a su trabajo o
actividad legal remunerada.

Perteneciente o relativo al trabajo, en su aspecto econdmico, juridico y social.

Definicion operacional: realiza o no una actividad remunerada.

Tipo de variable: Cualitativa nominal

Indicador: 0.No realiza actividad remunerada, 1. Realiza actividad remunerada
Adherencia terapéutica

Definiciéon conceptual: se ha considerado como adherencia optima a la toma de
pildoras en los horarios establecidos en al menos un 95% de las veces.
Definicion operacional: adherencia o no adherencia, de acuerdo al cuestionario
SMAQ, que corresponde a un cuestionario dicotomico en el cual cualquier
respuesta en el sentido de no adherencia se considerara como no adherente.

Tipo de variable: Cualitativa nominal.

Indicador: 0. No adherencia, 1. Adherencia
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Tiempo de diagnostico de VIH

Definicion conceptual:. tiempo transcurrido desde diagnostico confirmatorio de
infeccion por virus de inmunodeficiencia.

Definiciéon operacional: Se evaluara mediante interrogatorio directo o revision de

expediente clinico.

Tipo de variable: Cualitativa ordinal.

Indicador: A partir del tiempo en meses, los resultados se estratificaran en tres
categorias, 1 menos de 1 afio de diagnostico, 2 de 1 a 5 afos de diagndstico, 3

mayor de 5 afnos de diagnaostico.

Satisfaccién con la funcionalidad familiar
Definicién conceptual.
Percepcion que tienen los miembros de la familia sobre el nivel de

funcionamiento de la unidad familiar de forma global.
Definicion operacional: satisfaccion que el paciente siente al recibir ayuda de su

familia ante algun problema o necesidad, este apartado sera medido con APGAR

familiar.

Tipo de variable: Cualitativa ordinal

Indicador: 0.Sin satisfaccion de funcionalidad familiar (Disfuncion leve 16-13
puntos -Disfuncion severa menos de 9 puntos), 1.con satisfaccion de funcionalidad

familiar (Sin disfuncion 17-20 puntos).
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SIDA
Definicion conceptual: Pacientes infectados por el VIH y un conteo absoluto de

células CD4 positivas < 200/ml.
Definicion operacional: conteo de CD4 <200/mL al momento del diagndéstico

inicial.
Tipo de variable: Cualitativa nominal.

Indicador: 0. No diagnostico de SIDA (>200/mL), 1.- Con diagnostico de SIDA
(<200/mL)

Carga viral plasmatica actual

Definicion conceptual: Numero de copias por mililitro, siendo indectable cuando
corresponde a un numero de copias menor a 50 por mililitro.
Definicién operacional: Carga viral indetectable se denomina a la presencia de< 50

copias/ml.

Tipo de variable: Cualitativa nominal.
Indicador: 0. Carga viral detectable (> 50 copias/ml), 1.Carga viral indetectable

(< 50 copias/ml)

Descripcion general del procedimiento

El presente protocolo se llevdé a cabo en el servicio de CLISIDA de Hospital
General Regional 1 (HGR 1), una vez que se conto con numero de registroy la
aprobacién del Comité Local de Etica e Investigacion en Salud. Los pacientes
fueron captados en la consulta externa del servicio de CLISIDA, se les hizo
entrega de un cuestionario autoadministrable que contenia las escalas EQ-5D-

3L, escala de Berger, APGAR familiar, escala de adherencia terapéutica
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con SMAQ modificado y se superviso su adecuado llenado por parte de Salas
Guzman Laura Monserrath Residente de tercer afio de la especialidad en
medicina familiar. Los pacientes tardaron un promedio de 15 minutos en llenar la
encuesta entregada. La variable de carga viral en algunas ocasiones al ser
desconocida por algunos pacientes, se obtuvo de expedientes correspondientes
al servicio de CLISIDA.

Posteriormente se recabaron las variables clinicas necesarias para el analisis
estadistico y fueron vaciadas en una hoja de datos de Excel de Microsoft Office
2016 para Windows.

Los pacientes captados con alto estigma, alteracién en la calidad de vida y
disfuncion familiar seran contactados y canalizados al servicio de psicologia para
ofrecer terapia que les ayude a trabajar sobre situacion actual de estigmatizacion
e insatisfaccion con funcionalidad familiar. De igual manera seria adecuado crear
estrategias médicas e institucionales para aquellos pacientes con mala adherencia

terapéutica que favorezcan el consumo de sus medicamentos.
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Plan de analisis estadistico

El plan de analisis estadistico se llevo a cabo en el programa SPSS V 25. Se
calcularon frecuencias y porcentajes en las variables cualitativas nominales y
ordinales (Estigma social, calidad de vida, adherencia terapéutica, grupo de edad,
sexo, satisfaccion con la funcionalidad familiar). Para las variables cuantitativas se
calculo mediana con rango intercuartilar. Los resultados fueron resumidos en
tablas de frecuencias y medianas. Para conocer si existia 0 no asociacion entre
calidad de vida y las variables citas se calculo X2, considerando estadisticamente
significativo un valor de p<0.05.

Se realizé un modelo de regresién lineal para conocer el impacto de los factores

de riesgo asociados a afeccién en la calidad de vida.
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Aspectos éticos

Antes de la ejecucion de protocolo, se sometio a la evaluacion del Comité local de
Investigacion en Salud para obtener su autorizacion y siendo obtenido el numero
de registro, se llevdo a cabo una evaluacion independiente, lo cual garantizé la
calidad metodolégica de este estudio, ya que involucré la evaluacion de datos
personales, de salud fisica y psicolégica de seres humanos.
Esta propuesta de investigacion responde a una necesidad social de la poblacién
derechohabiente que ha visto un incremento en la incidencia de VIH/SIDA.
Este proyecto fue elaborado siguiendo los principios éticos para las
investigaciones médicas en seres humanos tales como el respeto por el individuo
y la beneficencia; dichos principios se encuentran plasmados en la Declaracion de
Helsinki promulgada por la Asociacion Médica Mundial, en Helsinki-Finlandia, en
junio de 1964 y enmendado por la 64 asamblea médica mundial Fortaleza, Brasil,
octubre de 2013. Asi como también se tomd en consideracion salvaguardar en
todo momento los principios éticos del Informe Belmont sobre “Principios y Guias
éticos para la proteccion de los sujetos humanos de investigacién” de 1978, tales
como el principio de respeto a las personas, protegiendo la autonomia de todas
las personas y tratandolas con cortesia, respeto y teniendo en cuenta el
consentimiento informado; principio de beneficencia para maximizar los beneficios
de esta investigacion mientras se minimizaron los riesgos para los pacientes
estudiados. En este estudio al ser transversal analitico fueron garantizados los
principios de beneficencia y justicia asegurandonos de que no existiera
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discriminacion y asi como se ejercio igualdad de oportunidades para participar en
este estudio a cada paciente que cumplié con los criterios de inclusién. En apego
al principio de confidencialidad los unicos que tuvieron acceso a la base de datos,
informacion recolectada de los expedientes médicos asi como las encuestas
llenadas por la poblacion estudiada fueron los investigadores del proyecto, de
igual manera estos resultados fuero y seran resguardados por los mismos.
También fue considerada la normatividad nacional vigente en la Ley General de
Salud en sus articulo 100 ya que se adapta a los principios cientificos y éticos que
justifican la investigacion médica, al Reglamento de la Ley General de Salud en
Materia de Prestacion de Servicios de Atencion Médica en articulo 17 fraccion VI
realizando investigacion con ética profesional, al Reglamento de la Ley General de
Salud en Materia de Investigacion para la Salud en su articulo 17 Fraccion I
donde se clasifico el presente estudio como de riesgo minimo, pudiendo haber
presentado durante el estudio desagrado, enojo, tristeza o incomodidad por
algunas preguntas que evaluaron el estigma social y satisfaccion con la
funcionalidad familiar. Este proyecto fue ajustado a los lineamientos de la NOM-
012-SSA3-2012 que establece los criterios para la ejecucion de proyectos de
investigacion para la salud en seres humanos. Por ultimo se baso en la
normatividad institucional vigente en el Reglamento de Prestaciones Médicas del
Instituto Mexicano del Seguro Social Capitulo Il De la Investigacion en Salud.

Los beneficios pueden ser directos ya que los pacientes captados con afeccion
en la calidad de vida y presencia de alto estigma global, disfuncion familiar, mala
adherencia terapéutica seran localizados y se les extendera una invitacion para

ser enviados a psicologia y trabajo social para canalizarse a grupos de ayuda.
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Recursos, financiamiento y factibilidad

Recursos humanos

i Residente de medicina familiar
i Investigador principal
i Investigador secundario

Recursos materiales

Laptop

Impresora

Fotocopiadora

Grapas metalicas

Hojas de papel tamano carta
Boligrafos tinta azul punto medio
Marca textos

Conexion a internet

EEEEREEREEREE

Financiamiento

El presente trabajo no recibié dinero derivado de alguna convocatoria o industria.

El protocolo fue costeado por el investigador principal.

Factibilidad

Se contd con los recursos necesarios (humanos, materiales y financieros) datos

disponibles, tiempo disponible, por lo cual fue viable la realizacion del estudio.
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Cronograma de actividades (Gantt)

ANO 2018

ANO 2019

Actividad

MES

08

09

10

11

12

Ajustes al protocolo y aprobacion
del CE

Evaluacion pacientes y
recoleccion datos

Codificacion, captura y limpieza
base datos

Redaccion manuscrito
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Resultados

Tabla 1 Caracteristicas generales de la poblacién estudiada

n=300

Sexo ?
Hombre
Mujer

Edad afios ®
Escolaridad *

Escolaridad basica y media superior
Licenciatura y posgrado

Estado civil

Soltero

Casado

Union libre

Divorciado

Viudo

Religion®

Con creencia religiosa
Sin creencia religiosa

Actividad laboral®

Con actividad laboral

Sin actividad laboral
Diagnostico inicial ®

SIDA como diagnostico inicial
Sin SIDA en diagnostico inicial
Carga viral actual ®

Detectable

Inde @ Frecuenciay porcentaje

b. Mediana y rango intercuartilar

Enlatabla1 se

293 (97.6)
7 (2.3)
41 (33, 49.7)

55 (18.3)
245 (81.6)

203 (67.7)
35 (11.7)
49 (16.3)
8 (2.7)
5 (1.7)

210 (70)
90 (30)

261 (87)

39 (13)

86 (28.7)

214 (71.3)

58 (19.3)

L ... sstudiada,
| se incluyé a un total de 300 pacientes, de los cuales 293 (97.6 %) fueron_hombres,
con una mediana de edad de 41 anos (33, 49.7). La escolaridad mas frecuente fue
| para el grupo de_licenciatura-posgrado con un total de 245 pacientes (81.6%), 261
(87%) realizan alguna actividad laboral remunerada, 210 (70%) cuentan con una
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creencia religiosa. Al analizar la variable de estado civil encontramos que 203
(67.7%) son solteros, 86 (28.7%) de los pacientes tuvieron un diagnostico inicial
de SIDAy 242 (80.7%) se encuentran actualmente con carga viral indetectable.

Tabla 2 Caracteristicas generales de acuerdo a la infecciéon por VIH

n=300
Adherencia terapéutica
Con adherencia terapéutica 152 (50.7)
Sin adherencia terapéutica 148 (49.3)
Afeccion de la calidad de vida
Con afeccion 138 (46)
Sin afeccion 162 (54)
Puntaje de la satisfaccion con la 18 (15, 20)
funcionalidad familiar °
Con satisfaccion en funcionalidad familiar 199 (66.3)
Sin satisfaccion en funcionalidad familiar 101 (33.7)

67.5 (55, 79)

Puntaje total de estigma global *
Alto estigma global 27 (9)
Sin alto estigma global 273 (91)

Datos presentados en frecuencia y porcentaje
Mediana y rango intercuartilar (b)

En la tabla 2 se describen las caracteristicas generales relacionadas con la
infeccion por VIH, 152 (50.7%) tienen adherencia terapéutica adecuada y 162
(54%) no presentan afeccion en la calidad de vida. Respecto a funcionalidad
familiar se encontrandose un puntaje de 18 (15, 20) como mediana en APGAR
familiar, 199 (66.3%) se encuentran satisfechos con la funcionalidad familiar. En
la escala de Berger se reporto una mediana de 67.5 (55, 79) puntos, 27 (9%)
de los pacientes presentaron un alto estigma global.

Tabla 3 Caracteristicas generales de la poblacién de acuerdo al grado de
estigma
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Estigma global Sin Estigma global Valor de P

alto alto

n=27 n=273
Edad (afios) ? 42 (35, 50) 40 (33, 49) 0.593
Afeccion de calidad de vida ®
Con afeccion 19 (70.4) 119 (43.6) 0.008
Sin afeccién 8 (29.6) 154 (56.4)
Adherencia terapéutica ° |
Con mala adherencia 14 (51.9) 134 (49.1) 0.784
Adherencia terapéutica adecuada 13 (48.1) 139 (50.9)
Carga viral actual ®
Detectable 7 (25.9) 51 (18.7) 0.363
Indetectable 20 (74.1) 222 (81.3)
Diagnostico inicial
SIDA al momento del diagnéstico 9(33.3) 77 (28.2) 0.574
Sin SIDA al momento del diagnodstico 18 (66.7) 196 (71.8)
Satisfaccioén con la funcionalidad
familiar ®
Sin satisfaccion 14 (51.9) 87 (31.9) 0.036
Con satisfaccion 13 (48.1) 186 (68.1)
Religion ®
Sin creencia religiosa 9(33.3) 81 (29.7) 0.692
Con creencia religiosa 18 (66.7) 192 (70.3)
Actividad laboral ®
Sin actividad laboral remunerada 6 (22.2) 33(12.1) 0.13
Con actividad laboral remunerada 21 (77.8) 240 (87.9)
Puntaje de satisfaccion en 15 (12, 20) 19 (15, 20) 0.055
funcionalidad familiar ®

a. Medianay RIC, U Mann Whitney

b. Datos presentados en frecuencias y porcentajes, X2

En la Tabla 3 se muestran las caracteristicas generales de la poblacion respecto
al grado de estigma. El grupo de estigma alto se encuentra conformado por 27
pacientes con una mediana de edad de 42 (35, 50) anos y el grupo sin estigma
estd integrado por 273 participantes con una mediana de edad de 40 (33, 49)
afnos. Al evaluar la variable de calidad de vida encontramos que en el grupo de
pacientes con alto estigma global se mostro una afeccion de la calidad de vida en
19 (70.4%) de los pacientes, en comparacion a 119 (43.6%) del grupo de
pacientes sin alto estigma global, con un valor de p 0.008. La mala adherencia
terapéutica se presento en 14 (51.9%) de los pacientes con alto estigma global
en comparacién a 134 (49.1%) del grupo sin alto estigma global, con un valor de
p de 0.784. La carga viral fue detectable en 7 (25.9%) de los pacientes con alto
estigma global y 51 (18.7%) en el grupo de pacientes sin alto estigma global, con
un valor de p de 0.363. El diagnostico inicial de SIDA se presento en 9 (33.3%) de
los pacientes con alto estigma global y en 77 (28.2%) de los pacientes sin alto
estigma global, con una p de 0.574. Un total de 14 (51.9%) de los pacientes del
grupo con alto estigma global se mostraron insatisfechos con la funcionalidad
familiar en comparacion con 87 (31.9%) del grupo sin alto estigma global, con un
valor de p de 0.036. La mediana en el puntaje de APGAR familiar fue de 15
(12,20) en el grupo con alto estigma global y 19 (15,20) en el grupo sin alto
estigma global, con una p de 0.055.
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Respecto a religion en el grupo con alto estigma global 9 (33.3%) de los pacientes
refireron no tener una creencia religiosa en comparaciéon con 81 (29.7%) del
grupo sin alto estigma global, con un valor de p de 0.692. La ausencia de
actividad laboral remunerada se reporto en 6 (22.2 %) de los pacientes con alto
estigma global, comparado con 33 (12.1%) de los pacientes sin alto estigma
global, con un valor de p de 0.13.

Tabla 4 Factores de riesgo para mala calidad de vida. OR no ajustados

Con afeccién en Sin afeccién de la Valor de P OR
calidad de vida calidad de vida
n (%) n (%)
Estigma global alto
Estigma global alto 19 (13.8) 8 (4.9) 0.008 2.74 (1.12,6.72)
Sin estigma global alto 119 (86.2) 154 (95.1) Referencia
Adherencia terapéutica
Con mala adherencia terapéutica 78 (56.5) 70 (43.2) 0.022 1.75 (1.09, 2.8)
Adecuada adherencia 60 (43.5) 92 (56.8) Referencia
terapéutica
Carga vira actual
Detectable 30 (21.7) 28 (17.3) 0.330 0.82 (0.45, 1.49)
Indetectable 108 (78.3) 134 (82.7) Referencia
Diagnostico inicial
SIDA al momento del diagndstico 39 (28.3) 47 (29) 0.886 1.014
(0.597,1.724)
Sin SIDA al momento del 99 (71.7) 115 (71) Referencia
diagndstico

Satisfaccion de la
funcionalidad familiar

Sin satisfaccion en la 60 (43.5) 41 (25.3) 0.001 2.1(1.32, 3.6)
funcionalidad familiar

Con satisfaccion en 78 (56.5) 121 (74.7) Referencia
funcionalidad familiar

Los datos son presentados como frecuencias y porcentajes

Enlatabla 4 __ ____ __. . __ ___ __ __ .. oz .coe. __..__d de vida, se
muestran los OR no ajustados Dentro del grupo de pacientes con afeccion en la
calidad de vida 19 (13.8%) presentaron estigma global alto, comparado con
8(4.9%) de los pacientes sin afeccion en la calidad de vida, con un valor de p de
0.008 y un OR de 2.74 (1.12,6.72).Dentro del grupo de pacientes con afeccién en
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la calidad de vida 78 (56.5%) tuvieron una mala adherencia terapéutica en
comparacion con 70 (43.2%) de los pacientes sin afeccion en la calidad de vida,
presentando un valor de p de 0.022 y un OR de 1.75 (1.09, 2.8).Al momento del
estudio 30 (21. 7%) de los pacientes con afeccion en la calidad de vida
presentaron carga viral detectable, comparado con 28 (17.3%) de los pacientes sin
afeccién de la calidad de vida, con una p de 0.330 y un OR de 0.82 (0.45, 1.49).

El diagnostico inicial de SIDA se presento en 39 (28.3%)de los pacientes con
afeccidén en calidad de vida y en 47 (29%) de los pacientes sin afeccion de la
calidad de vida, con una p de 0.886 y un OR 1.014 (0.597,1.724).La insatisfaccion
con la funcionalidad familiar se presento en 60 (43.5%) de los pacientes con
afeccion en la calidad de vida, en comparacion con 41 (25.3%) de los pacientes
sin afeccion en la calidad de vida, con una p de 0.001 y un OR de 2.1 (1.32, 3.6).

Tabla 5 Factores de riesgo asociados a mala calidad de vida. Modelo de
regresion logistica ajustado

CI 95%

b OR"*
Estigma global alto 1.017 2.76 (1.13, 6.76)
Sin estigma global alto Referencia
Con mala adherencia 0.605 1.83 (1.14, 2.95)
terapéutica
Adherencia terapéutica Referencia
Sin satisfaccién en la 0.812 2.25 (1.36, 3.73)
funcionalidad familiar
Con satisfacciéon en Referencia
funcionalidad familiar
Edad (afios) 0.016 1.02 (1.00, 1.04)

0.026

0.013

0.002

0.116

En la tabla 5 se muestran los resultados del modelo de regresion logistica
ajustado para los factores asociados a mala calidad de vida, encontrando un valor
b de 1.017 para estigma global alto, un OR de 2.76 (1.13, 6.75) con una p
significativa de 0.026, respecto a mala adherencia terapéutica se muestra una b
de 0.605, OR de 1.83 (1.13, 2.95) con una p significativa de 0.013. Sin satisfaccion
en la funcionalidad familiar muestra una b de 0.812, un OR de 2.25 (1.36, 3.72) y
una p significativa de 0.002. Respecto a edad en afos presenta una b de 0.016,
OR de 1.01 (0.99, 1.03), p no significativa de 0.116.

llustracion 1 Forest plot. Factores de riesgo para mala calidad de vida.
Modelo de regresion logistica ajustado.
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Discusion

El objetivo general de este estudid fue determinar el nivel de calidad de vida y el
estigma de los pacientes con VIH, asi como los factores de riesgo para el
decremento en la calidad de vida de pacientes con diagndstico de VIH/SIDA.
Tomando en cuenta el informe sobre la salud publicado por la OMS, la infeccion
por VIH/SIDA es responsable del 6% de la carga mundial de morbilidad,
encontrandose dentro de las primeras 10 causas de pérdida de anos de vida
saludable (AVISA) en paises latinoamericanos.” Es bien sabido que el diagnostico
de VIH/SIDA, puede tener un impacto negativo en los individuos ya que ocasiona
un desequilibrio fisico, psicologico y social; afectando a la persona portadora del
virus y a la dinamica en su circulo social.

En el presente estudio se reportd el diagnostico de VIH mas frecuente en
poblacién masculina 293 (97.6%), predominando el estado civil de solteros 203
(67.7%), 148 (49.3%) tuvieron mala adherencia terapéutica, 101 (33.7%) tuvieron
insatisfaccion en la funcionalidad familiar, 138 (46%) reportaron afeccion en la
calidad de vida y 27 (9%) presentaron estigma global alto. Se evalud la asociacion
entre calidad y estigma global alto, encontrando mayor impacto en la calidad de
vida en aquellos pacientes con estigma global alto (p significativa de 0.026).

Al evaluar los factores de riesgo que impactan en el deterioro de la calidad de vida
mediante un modelo multivariado encontramos que estigma global permanece
como el principal factor de mayor riesgo (OR de 2.76, I1C 95% 1.13, 6.75) para
mostrar afeccidon de la misma, seguido por insatisfaccion con la funcionalidad
familiar (OR de 2.25, IC 95% 1.36, 3.72) y mala adherencia terapéutica (OR de
1.83, IC 95% 1.13, 2.95), la variable edad no mostrd ser una variable predictora.

El resultado de la asociacion entre calidad de vida y estigma global alto en
nuestro estudio es compatible con resultados de otros estudios, entre ellos el
realizado por Leone 2014 en el que se reporta una correlacion de -0.46 (p 0.01)
al evaluar el puntaje de estigma sentido con la calidad de vida, lo cual implica que
a mayor estigma menor es la calidad de vida.”™ Asi como por el realizado en

comunidades rurales del sur de EE.UU por Kelichmann S. 2019, en el cual se
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reporto una correlacion de calidad de vida con estigma promulgado con un valor
de — 0.38 (p <0.01) y para estigma internalizado de -0.18 (p>0.05).>""

Al analizar esta asociacion entre estigma y calidad de vida, puede ser explicada
por el constante estrés y miedo que presentan los pacientes por ser juzgados por
la sociedad, algunos de nuestros pacientes entrevistados expresaron que solo han
confiado su diagnostico a una sola persona por temor a ser despedidos del
trabajo, perder estatus social o ser relegados de la sociedad, ademas por temor a
ser discriminados en su circulo social, o por personal de salud al acudir para
recibir atencion médica o para orientacion del cuidado de su salud fisica, mental y
sexual. En la mayoria de los casos se desconocen alternativas para ejercer su
sexualidad sin riesgos, no se cuenta con platicas informativas para parejas cero
discordantes, inclusive a nivel institucional no se han creado grupos propios para
el apoyo psicosocial de esta poblacion.

Al analizar otros factores que impactan en la calidad de vida, la mala adherencia
terapéutica mostro una asociacion significativa con mala calidad de vida (OR de
1.83, IC 95% 1.13, 2.95), es apoyada por los resultados del estudio realizado por
Leone S 2014 el cual arrojo una correlacion de Pearson de 0.46. ™ Y contrasta
con los resultados del estudio realizado por Cabrera SG. 2018 en Uruguay el cual
reporto una correlacién no significativa entre adherencia terapéutica y calidad de
vida con un valor de p de 0.25. ¥ Dentro de la encuesta que aplicamos para
calificar la adherencia terapéutica la mayoria de los pacientes no adherentes a
TAAR afirmaron haber olvidado su toma en algun fin de semana, secundario a
salidas con amigos o familiares que desconocen su diagnéstico de VIH.

La insatisfaccion con la funcionalidad familiar también se encuentra dentro de los
factores relacionados con alteraciones en la calidad de vida. El apoyo familiar en
estos pacientes es un recurso importante para la resilencia ante la enfermedad,
sin embargo algunos pacientes no exteriorizan su diagnéstico ante la
incertidumbre de la reaccion que tendran sus familiares, inclusive algunos de los
pacientes encuestados expresaron que sélo han confiado su diagnostico a un
familiar o amigo cercano, otros de ellos mencionaron haber sido abandonados o

expulsados de su familia nuclear, motivo por el cual ahora viven solos o con un
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grupo de amigos. En nuestro estudio se encontré una asociacion significativa
entre insatisfaccion en la funcionalidad familiar y afeccién en la calidad de vida con
un OR 2.25 (IC 95% 1.36, 3.72), lo cual concuerda con los resultados del estudio
realizado por Xu Y 2016 en el cual se reportd una correlacion de 0.17 (p <0.05).
La edad dentro de nuestro grupo de pacientes no tuvo un impacto ya que la
poblacidn tiene una edad similar tanto en el grupo con afeccién en calidad de vida
como en el grupo que no mostro afecciones en calidad de vida, observandose una
mediana de edad de 41 afos con un rango intercuartil de 33 a 49.7. Dentro de
nuestro estudio el diagnostico inicial de SIDA tampoco mostro un impacto
significativo, lo cual no lo excluye como un factor de riesgo para afeccion en la
calidad de vida, esta variable pudo haber tenido impacto si se hubiese interrogado
la presencia de SIDA como diagnostico actual y considerando un espectro de

severidad en la enfermedad de los pacientes incluidos.

Limitaciones

El estudio cuenta con limitaciones tales como el haberse realizado en pacientes
de consulta externa del servicio de CLISIDA que ya tienen un tratamiento
establecido, motivo que explicaria que la mayoria de los pacientes se encuentren
estables y quiza con menor afeccidn de calidad de vida en comparacion a aquellos
que cuentan con un reciente diagnostico o aun no inician tratamiento médico.
Nuestra poblacién se encuentra en una de las colonias de la Ciudad de México
con mayor estrato socioecondmico asi como con escolaridad mas alta,
encontrando que 81.6 % de nuestros pacientes cuentan con licenciatura o
posgrado, lo cual no nos permite homogenizar los resultados para toda la
poblacion Mexicana, el estudio deberia incluir pacientes de todos los estratos
socioeconomicos y niveles educativos.

Dentro de nuestros materiales de evaluacion se utilizo APGAR de 20 reactivos el

cual evalua la satisfaccion con la funcionalidad familiar, lo cual no permitio la
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evaluacion de otras redes de apoyo extra familiares tales como apoyo de amigos o
instituciones.

La escala de Berger utilizada para evaluar el estigma global causo confusion
dentro de la mayoria de nuestra poblacién al contestar el reactivo numero 20 el
cual se interroga como “Nunca he sentido la necesidad de esconder que tengo el
VIH” encontrandose “casi nunca” dentro de las opciones para respuesta en
escala de Likert.

Por ultimo debemos mencionar que nuestros resultados solo explican el 10.7%
(coeficiente de determinacion) de la afeccidn de la calidad de vida, quedando
como tema abierto varias preguntas a responder, entre ellas: ;Cémo se comporta
la calidad de vida en pacientes con infeccion de VIH de diferentes estratos
socioecondmicos, en los distintos estadios de la enfermedad, asi como en
pacientes que cuentan con toxicomanias y otras comorbilidades (¢cual es la
comorbilidad que se asocia mas con infeccion de VIH?)?, ;Qué impacto tiene el
apoyo de redes extra familiares en la calidad de vida de nuestros pacientes?,
¢Cual es la asociacién entre afeccién en la calidad de vida y los distintos
esquemas de tratamiento?

Para futuros estudios seria conveniente estudiar otras variables no tomadas en el
presente, para ampliar el panorama ante la merma de la calidad de vida, asi como
crear centros de apoyo institucionales para nuestra poblacién con infeccion para
VIH, de esta manera se podria intervenir al paciente de manera oportuna ante el
diagnostico inicial de infeccion por VIH, tratando de disminuir su percepcién de
estigmatizacion asi como para orientarles en la prevencién para ejercer una

sexualidad sin riesgos.
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Conclusion

La presencia de alto estigma global muestra asociacién con afeccion en la calidad
de vida de pacientes con infeccion de VIH/SIDA, siendo este el factor de riesgo
con mayor impacto.

Otros predictores que también se encontraron como factores de riesgo para
afecciéon de la calidad de vida fueron insatisfaccion en la funcionalidad familiar y

mala adherencia terapéutica.
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Anexos

Anexo |. Consentimiento informado

[

\D)

Nomb. Z

Lugar y fecha:
Numero de registro:
Justificacion 'y
estudio:

objetivo  del

Procedimientos:

Posibles riesgos y molestias:

Posibles beneficios que recibira al
participar en el estudio:

Informacién sobre resultados y
alternativas de tratamiento:
Participacion o retiro:

Privacidad y confidencialidad:

Beneficio al termino del estudio:

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL.
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

IM$ CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION

IMPACTO DE ESTIGMA SOCIAL EN LA CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES PORTADORES DE INFECCION POR
VIH

HGR1 Marzo 2019

PENDIENTE

El objetivo de esta investigacion a la cual se me esta invitando, es estudiar como la infecciéon de VIH y la opinién de
otras personas sobre mi enfermedad, puede afectar mi vida diaria. A partir de los resultados de este estudio se
podran disefar estrategias que le ayuden a otros pacientes como yo, tener una mejor calidad de vida

Me estan invitando a participar en este estudio de manera voluntaria, si decido participar responderé un
cuestionario, para valorar si presento repercusion en mi vida, saber si estoy conforme con el apoyo que me da mi
familia, saber si se me olvidan mis medicamentos y saber si de alguna manera me afectan las opiniones que otras
personas pueden tener sobre mi enfermedad el contestar esta encuesta me tomara aproximadamente 20 minutos,

Durante este estudio puedo presentar desagrado o incomodidad por algunas preguntas, pero tendré la libertad de
acercarme a mi encuestador para resolver mis dudas hacia esas preguntas.

Si participo en este estudio y en mis encuestas se observa que estoy cursando con algin problema, tendré la
posibilidad de ser enviado a psicologia o un grupo de ayuda para poder resolverlo.

Si quiero saber los resultados sobre mi encuesta, tengo a posibilidad de comunicarme con quien me aplicara la
encuesta, Salas Guzmén Laura Monserrath al correo electrénico: lausitalaulau@gmail.com

Soy libre de decidir si participo o no en este estudio y podre retirarme del mismo en el momento que lo desee sin
que esto afecte la atencion que recibo _del instituto ni de CLISIDA.-

La informacién que se obtenga de las encuestas que contestaré sera confidencial, el manejo de los resultados solo
se realizara y resguardara por parte de los investigadores, de ninguna manera se dara a conocer mi nombre ni mi
resultado a_personas ajenas a esta investigacion, a menos que yo lo autorice.

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a: Salas Guzman Laura Monserrath Residente de Tercer Afio de Medicina

Familiar.

Investigador Responsable:

Colaboradores:

José Luis Torres Rodriguez, Celular 5549484527, HGR No1, Médico especialista en urgencias médico

quirdrgicas, correo electronico: drtorresumg@hotmail.com, matricula 11586419

Salas Guzman Laura, Médico Residente de Medicina Familiar, tercer

lausitalaulau@gmail.com , matricula: 97371558.

afio, UMF No. 28, correo electronico:

Ivonne Anali Roy Garcia, Celular 55 22 70 47 60, UMF No. 28, Médico Familiar, Profesor Titular del Curso de
Especializacion en Medicina Familiar, correo electrénico: ivonne3316@gmail.com , matricula:
99377372.

Sandra Carlota Trevifio Pérez, Celular 5550682624, HGR No. 1, Médico internista adscrito a
CLISIDA, correo electronico: dratrevino@prodigy.net.mx matricula 9809465.

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comision de Etica de Investigacién de la CNIC del IMSS:
Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Bloque “B” de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP 06720. Teléfono (55) 56 27 69 00 extension
21230, Correo electrénico: comision.etica@imss.gob.mx

Salas Guzman Laura, Médico Residente de Medicina Familiar, tercer afio, UMF

Nombre y firma del sujeto

Testigo 1

No. 28, correo electrénico: lausitalaulau@gmail.com. matricula: 97371558.

Nombre y firma de quien obtiene el consentimiento

Testigo 2

Nombre, direccion, relacién y firma

Nombre, direccion, relacién y firma
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Anexo Il. Instrumento de recolecciéon de datos.

Encuesta para protocolo de estudio “IMPACTO DEL ESTIGMA EN LA CALIDAD DE VIDA EN
PACIENTES PORTADORES DE INFECCION POR VIH”

De antemano ofrezco un agradecimiento por su participacion en esta investigacion, si usted
presenta alguna duda al momento de responder la encuesta siéntase en la libertad de acercarse al
encuestador para que le ayude a resolverla. Instrucciones: lea cuidadosamente, marque con una x

0 complete la informacion solicitada

Sexo 1.Hombre 2.Mujer Edad afos

Estado civil 1. 2. 3.vive en 4.divorciado/a 5.viudo/a
Casado/a Soltero/a union libre

Religion 0.Sin 1.Con
creencia creencia
religiosa religiosa

Escolaridad 1.No 2.Primaria 3.Secundaria 4. 5.- 6.-
acudi a Preparatoria Licenciatura Posgrado
escuela

Realiza

alguna

actividad 0.-No 1.- Si

por la cual

reciba un

salario

Tiempo de 0.Menos 1. Mas de
diagnostico  de 12 12 meses
VIH meses
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Escala de Berger

Por favor lea con cuidado cada pregunta, y marque con una “X” la respuesta elegida, sélo puede elegir un respuesta por

pregunta.

ESCALA DE BERGER

Casi
nunca
1

Rara
vez
2

A veces

3

Casi
siempre

4

Decirle a alguien que tienes el VIH es muy arriesgado.

Las actitudes de la gente hacia el VIH me hacen sentir mal conmigo
mismo.

Me siento culpable por tener el VIH

Las personas seropositivas pierden su trabajo cuando sus jefes se
enteran que tienen el VIH.

Me esfuerzo por tener en secreto que tengo el VIH.

Siento que no soy tan bueno /a como el resto de la gente porque tengo
el VIH.

Me da vergiienza contarles a otras personas que tengo VIH.

Las personas con VIH son tratadas como marginadas.

En muchos ambitos de mi vida nadie sabe que tengo VIH.

10.

Mucha gente cree que una persona con VIH es depresible.

1.

Me angustia transmitir a otras personas el VIH.

12.

Siento como si mi cuerpo estuviera sucio por tener VIH.

13.

Entenderia que alguien rechazara mi amistad porque tengo el VIH

14.

Tener el VIH es un castigo por algunos de mis comportamientos.

15.

Muchas personas son rechazadas cuando los demas se enteran que
tiene el VIH

16.

Tengo mucho cuidado a quien le digo que tengo el VIH

17.

Alguna gente que conozco se ha vuelto mas distante conmigo desde
que saben que tengo VIH

18.

Prefiero evitar tener relaciones sexuales porque temo transmitir el VIH a
la otra persona.

19.

La mayoria de la gente esta incomoda si tiene cerca a alguien con VIH

20.

Nunca he sentido la necesidad de esconder que tengo el VIH

21.

Me preocupa que la gente me juzgue si se enteran de que tengo el VIH
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22.

Me siento herido/a por la manera en que la gente reacciona cuando
sabe que tengo el VIH

23.

Me preocupa que la gente que sabe que tengo el VIH se lo cuente a
otros

24.

Me arrepiento de haberle dicho a algunas personas que tengo el VIH

25.

Personas cercanas a mi han dejado de llamarme después de saber que
tengo el VIH

26.

Hay gente que no me deja estar cerca de sus hijos después de saber
que tengo VIH

27.

La gente se aparta fisicamente de mi porque tengo el VIH

28.

He dejado de relacionarme con algunas personas debido a sus
reacciones

20.

He perdido buenos amigos/as por decirles que tengo el VIH

30.

Le he pedido a gente cercana a mi que guarde el secreto de que tengo
el VIH
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Instrumento EQ-5D-3L

Por favor elija y marque con una “X” del 1 al 3 el nUmero que representa su sentir en la
vida cotidiana.

Movilidad

—_

No tengo problemas para caminar

Tengo algunos problemas para caminar

WIN

Tengo que estar en la cama

Cuidado personal

No tengo problemas con el cuidado personal

N|—

Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme

No puedo lavarme ni vestirme 3

Actividades habituales (por ejemplo, trabajo, estudio, tareas domésticas,
actividades familiares o de ocio)

No tengo problemas para realizar mis actividades habituales

N|—

Tengo algunos problemas para realizar mis actividades habituales

No puedo realizar mis actividades habituales 3

Dolor o malestar

No tengo dolor ni malestar

N|—

Tengo moderado dolor o malestar

Tengo mucho dolor o malestar 3

Ansiedad/ depresién

No estoy ansioso ni deprimido

N|—

Estoy moderadamente ansioso o deprimido

Estoy muy ansioso o deprimido 3

Cuestionario SMAQ adaptado

Por favor seleccione la respuesta que mejor represente su consumo diario de medicamentos. Elija solo una
opcion para cada pregunta.

1.- ¢ Toma siempre la medicacion a la hora indicada?

a)si b) no

2.-¢ En caso de sentirse mal ha dejado de tomar la medicacion alguna vez?

a) si b) no

3.- En alguna ocasion ¢ se ha olvidado de tomar la medicacién?

a) si b)no

4.- ; Durante el fin de semana se ha olvidado de alguna toma de la medicacion?
a)si b)no

5.- ¢ En la Ultima semana cuantas veces no tomo alguna dosis?
6.- ¢ Desde la ultima visita cuantos dias completos no tomé la medicaciéon?
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Margarita
Texto escrito a máquina
Instrumento EQ-5D-3L


APGAR familiar

Por favor seleccione la respuesta que describa su sentir ante las siguientes situaciones.

0.Nunca

veces

1.Casi nunca 2.Algunas 3.Casi siempre

4.Siempre

¢ Me satisface la ayuda que recibo
de mi familia cuando tengo algun
problema y/o necesidad?

¢ Me satisface como en mi familia
hablamos y compartimos nuestros
problemas?

¢ Me satisface como mi familia
acepta y apoya mi deseo de
emprender nuevas actividades?

¢ Me satisface como mi familia
expresa afecto y responde a mis
emociones tales como rabia, tristeza,
amor?

¢ Me satisface como compartimos en
mi familia el tiempo para estar
juntos, los espacios de la casa y el
dinero?

Anexo lll. Interpretacion de puntajes

Escala de Berger

-Bajo estigma global una puntuacién < 57.66
-Alto estigma global una puntuacién >91.6

Instrumento EQ-5D-3L

-Sin problemas en calidad de vida (es decir un patron 11111

que indica sin problemas en las 5 categorias).

-Problemas en la calidad de vida (es decir, cualquier otro
patron de combinacién que incluye el numero 2 o 3 por

ejemplo 11213).

Cuestionario SMAQ adaptado

Cualquier respuesta en el sentido de no adherencia se

considerara como no adherente.

APGAR familiar

Con satisfaccion de funcionalidad familiar
- Normal: 17-20 puntos

Sin satisfaccion de funcionalidad familiar
- Disfuncién leve: 16-13 puntos.

- Disfuncién moderada: 12-10 puntos
- Disfuncién severa: menor o igual a 9
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