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RESUMEN

Esta investigacion tuvo como objetivo evaluar la calidad de vida de los
pacientes vih positivos que reciben atencién integral en la Clinica de
Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt. Para ello se utiliz6 la version
mexicana del cuestionario MOS-HIV, con la participaciéon de 200 pacientes, con
una edad promedio de 36.3 + 9.3, siendo el 55.5 % de ellos mujeres y el restante
44.5 % hombres; el 35.4% con un nivel de empobrecimiento extremo, un 53.6%
con nivel empobrecido y un 10.9 % de nivel medio; el 12 % sin estudios o
analfabetas, el 47.5 % de nivel primaria, el 34 % con estudios de secundaria a
diversificado y el 6.5 % con estudios universitarios. En relacion a las variables
clinicas, se observd que los pacientes, poseian un nivel promedio de células
CD4 de 380.2 £ 216.3 cel / pL; encontrandose que el valor minimo fue de 3 CD4
y el maximo de 1055; ademas fue mas frecuente observar pacientes que en su
ultimo conteo de CD4 tenian entre 200 - 499 cel / pL (el 50% de los pacientes); y
una carga viral indetectable (61 % de los pacientes). El estado clinico CDC de la
mayoria de los pacientes fue en alguna etapa de su vida el estado C (63.5%);
ellos iniciaron su seguimiento en la Clinica de Enfermedades Infecciosas con
menos de 50 CD en una cuarta parte del total de pacientes y los restantes tres
cuartos con 50 o mas CD4. Casi tres cuartas partes de los participantes del

estudio recibian en ese momento un esquema antirretroviral (ARV) de inicio.

La calidad de vida de los pacientes ambulatorios que reciben atenciéon
integral en la Clinica de Enfermedades Infecciosas es regularmente buena segin
los once dominios que forman parte del cuestionario MOS-HIV, esto se
demuestra en la salud general de los pacientes segtin sus valores de linfocitos
CD4, Carga viral y Estado Clinico segiin CDC. Las puntuaciones medianas al
cuestionario de calidad de vida MOS-HIV, en su versidn mexicana, estaban
comprendidas entre 75 a 100 puntos segtun el dominio evaluado; siendo los
dominios, percepcion general de salud, salud mental y vitalidad los dominios

con menores puntuaciones; y la funcién de rol, funcién social, el dolor, la



preocupacion por la salud, la calidad de vida y la transiciéon de salud, los

dominios con puntuaciones mas altas.

En la muestra, las puntuaciones medianas a los dominios, se evidencia
que estan mayormente disminuidas en las mujeres, en las personas que tienen
50 o mas afios, las personas analfabetas, los individuos cuya progresion
correspondié en alguna etapa de su evolucién al estado C, los individuos que
tomaban terapia antirretroviral de rescate y aquellos otros, que iniciaron la
atencion integral con menos de 50 CD4. Por otro lado, al realizar las pruebas
inferenciales de andlisis s6lo result6 estadisticamente significativos la asociacion
entre la funcién fisica y la edad; la funcién social y la carga viral; la salud

mental y la carga viral; y la vitalidad y los CD4 basales.

El cuestionario mostré una buena consistencia interna segun el valor de
alfa de cronbach mayor a 0.8, que indica que el instrumento es fiable, es decir

que este hace mediciones estables y consistentes sobre la calidad de vida.

Al finalizar el estudio, se recomienda utilizar este cuestionario, como una
herramienta adicional para evaluar la evoluciéon del paciente en funcién de
intervenciones globales a las que se ven sometidos en la Clinica de

Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt.

xi
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I. INTRODUCCION

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), evalta el impacto de la enfermedad y
el tratamiento en la vida del paciente. Va maés alld de establecer el grado de la presencia y
severidad de los sintomas de la enfermedad evaluada o los efectos adversos causados por el
tratamiento administrado. Investiga, ademas, como el paciente percibe y experimenta estas

manifestaciones a diario, y como le afectan en el desarrollo de su vida habitual (32).

Debido a que las variables médicas tradicionales de resultado, ya no son suficientes para
mostrar una visiéon apropiada del efecto de las intervenciones sanitarias, se plantea la utilizaciéon
de la CVRS, como medida del resultado de las intervenciones, los tratamientos y cuidados
médicos. Sobre todo en las enfermedades de curso crénico, cuya atencion consume hasta el 80%

de los recursos de los sistemas de salud a nivel global (2, 28).

El desarrollo de nuevos productos terapéuticos ha generado que algunas enfermedades
anteriormente consideradas fatales se hayan convertido en enfermedades crénicas, donde la
medicion de la CVRS del paciente ha tomado importancia, como medida de resultado de la
atencion médica. Tal es el caso de la infeccion por el virus de la inmunodeficiencia humana
(VIH) y su progresion a sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA), que origina deterioro
de las funciones fisicas, psiquicas y sociales de los pacientes, lo que determina un descenso en la

sensacion de bienestar (32, 9).

Es indispensable conocer el curso clinico a largo plazo de los sujetos en estudio, evaluando
no solo la cantidad de vida subsecuente a un evento, sino la calidad con que esta ocurre y las
variaciones a que se ve sometida. Los instrumentos que miden la CVRS, son cada vez mas
utilizados para conocer la forma en que el paciente percibe y reacciona a su enfermedad y al plan
de tratamiento, preferentemente del equipo multidisciplinario en salud (4). El MOS-HIV es uno
de los cuestionarios especificos mas utilizado en la evaluacién del impacto de las intervenciones
y de los tratamientos en pacientes VIH. Se ha demostrado su validez, fiabilidad y sensibilidad al

cambio, este ha sido traducido en idioma y cultura al espafiol (32)
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Esta investigacion tuvo como objetivo fundamental evaluar la calidad de vida de los
pacientes que asisten a la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt, mediante

el uso del instrumento especifico MOS-HIV.



II. MARCO CONCEPTUAL

A. Antecedentes del problema

El trabajo realizado a gran escala en Canada por Lalonde en 1974, lo llevé a formular un
modelo teérico de salud ptblica que atn es tomado como marco de referencia. Segun este
modelo, el nivel de salud de una comunidad es el resultado de la interacciéon de variables
biolégicas, del medio ambiente, del sistema sanitario y del estilo de vida de las personas,
incluyendo la prevencion de conductas insanas. Esta concepciéon afiadié un componente
importante a la definiciéon de la OMS de 1948, proponiendo, desde entonces, que la salud
humana no se debe unicamente centrar en la lucha contra la naturaleza, sino en la

modificacién de la conducta y de variables socioculturales (30, 35).

Esta aproximacién mas holistica al cuidado de la salud, que busca no s6lo combatir la
enfermedad sino promover el bienestar; hizo posible el concepto de calidad de vida. Mientras
la prevalencia de enfermedades crénicas, en la mayoria de los paises, para las cuales no existe
una curacion total y donde el objetivo del tratamiento es atenuar o eliminar sintomas, evitar
complicaciones y mejorar el bienestar de los pacientes; las medidas clasicas de resultados en
medicina (mortalidad, morbilidad, expectativa de vida) se hacen insuficientes para evaluar la

calidad de los servicios de salud (37).

Hacia mediados de los afios 50, se incluy6 el concepto de calidad de vida en el area de la
medicina, luego se asumi6 en la psicologia. Inicialmente se referia al cuidado de la salud
personal, luego pasé a referirse a la preocupaciéon por la salud e higiene publicas.
Posteriormente, hizo alusion a los derechos humanos, laborales y ciudadanos; después, a la
capacidad de acceso a los bienes econémicos y, finalmente, se convirtié en la preocupacion

por la experiencia del sujeto de su vida social, de su actividad cotidiana y de su propia salud

(37).

Segan Patrick y Erickson (1993), la incorporacién de la mediciéon de la Calidad de Vida
Relacionada con la Salud (CVRS), se define como el nivel de bienestar derivado de la

evaluacion que la persona realiza de diversos dominios de su vida, considerando el impacto



4

que en éstos tiene su estado de salud. Incorpora la percepcion del paciente, como una
necesidad en la evaluacion de resultados en salud, debiendo para ello desarrollar los
instrumentos necesarios para que esa medida sea valida y confiable y aporte evidencia

empirica con base cientifica al proceso de toma de decisiones en salud (Testa, M., 1996) (30, 34).

En pacientes VIH/SIDA se suman factores psicosociales, sociodemograficos y psicolégicos
que pueden afectar la CVRS: el solo diagndstico de esta enfermedad puede tener
consecuencias que afectan el &mbito laboral, asi como limitaciones en las actividades sociales

y falta de autonomia (6).

A partir de la introduccion de terapia antirretroviral de gran actividad (TARGA), en 1996,
hubo un cambio en relacion a la historia natural de la enfermedad, convirtiéndose de un
sindrome letal a una enfermedad crénica, ya que los antirretrovirales permiten retrasar el
deterioro clinico del paciente asi como la replicaciéon viral (11). De esos afios datan los
primeros estudios que evaluaron la calidad de vida en pacientes VIH sida, por medio de la

utilizacion de cuestionarios genéricos o especificos.

Herman, y colaboradores, citado por Vinaccia (2005), desarrollaron en 1997, en el estado de
Wisconsin, una investigacion con el objetivo de identificar los predictores psicosociales de
satisfaccién general con la vida en 275 personas que padecian VIH sida. Segtn sus resultados
las variables predictivas asociadas a niveles elevados de satisfacciéon de vida general de las
personas VIH sida, fueron las relacionadas con un mejor bienestar fisico y funcional, un mejor
apoyo social, un uso adecuado de estrategias de afrontamiento adaptativas y que de parte de

la comunidad fueran menos rechazados y estigmatizados socialmente (37).

Sudrez y colaboradores, estudiaron entre 1996 y 1997 la situacion clinica, la prevalencia de
alteraciones psicoldgicas (ansiedad y depresion), la calidad de vida y el impacto sobre estas
variables de la introducciéon de nuevos farmacos antirretrovirales en pacientes VIH
avanzados.  Se realizaron dos entrevistas clinicas con un intervalo de 12 meses
introduciéndose tras la primera un cambio de estrategia de tratamiento antirretroviral. Para la
valoracién la calidad de vida se utilizé un instrumento genérico, el MOS SF-36. Los autores

encontraron un importante deterioro fisico al inicio del estudio, una elevada prevalencia de
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ansiedad (76,9%) y depresion (86,6%). La calidad de vida, se vio comprometida severamente

con afectacion de la mayoria de las dimensiones del SF-36 conservandose la funcién social.

Con ello concluyeron que la infeccién VIH avanzada conlleva una alta carga sintomaética

con una elevada prevalencia de trastornos de la esfera psicolégica y deterioro de la calidad de

vida (32).

El trabajo de investigacion desarrollado en Inglaterra en pacientes con sida, por Hunt
(1998) y citado por Schwartzmann (2003), indic6 la presencia de prioridades muy diferentes
en relacién a salud de las que se incluyen habitualmente en los cuestionarios. Por ejemplo, se
sefial6 la necesidad de amar y ser amado, la capacidad de disfrutar una broma, vivir libre de
discriminacién, poder hacer arreglos financieros, emocionales y espirituales en relacion a la
propia muerte, tener suficiente dinero para satisfacer sus necesidades, disfrutar de la musica,

la naturaleza, entre otros (30).

En 2002, Regan present6 los resultados de una investigacion efectuada en 1999, que tenia
como proposito determinar si habia diferencias entre las mediciones de la calidad de vida
relacionada con la salud, en relacién al género en pacientes VIH, utilizando el instrumento
MOS-HIV. Se tomé una muestra de 292 pacientes hombres y mujeres, y en relacién a la
variable género no hubo diferencia estadisticamente significativa para las puntuaciones

promedio al cuestionario (15).

Un ensayo clinico realizado por Niewkerk y colaboradores (2000) comparé el impacto de la
calidad de vida del tratamiento ritonavir/saquinavir contra otro con ritonavir/saquinavir y
estavudina en pacientes naive sintomaticos y asintomaticos infectados por el VIH. El estudio,
randomizado y multicéntrico, utilizé el cuestionario especifico MOS-HIV. Se encontré que
ambos tratamientos fueron equivalentes en mejorar la calidad de vida de los pacientes, sin
embargo, los pacientes sintoméaticos experimentaron mayor beneficio en su bienestar global.
Los investigadores reconocieron la importancia de evaluar la calidad de vida en los ensayos

clinicos (20).



Un estudio observacional realizado en 2002, por dos Santos, en pacientes ambulatorios
brasilefios, que tenia como objetivo evaluar la calidad de vida de tales pacientes; incluy6 a 365
hombres y mujeres de 18 afios o mas quienes consultaron y fueron atendidos por diversos
procesos infecciosos. Para esta investigacion se evaluaron variables sociodemograficas, datos
clinicos, historia reciente de uso de drogas intravenosas y calidad de vida utilizando un
cuestionario genérico de Evaluacion de Calidad de Vida de la OMS (conocido por sus siglas
en inglés como WHOQOL-bref). Los punteos a los cuatro dominios (fisicos, psicolégicos,
relaciones sociales y ambiente) fueron muy similares. Sin embargo las variables de color de
piel mostraron diferencia significativa y se identific6 que las personas de piel oscura
presentaban bajas puntuaciones. Ademads, las mujeres presentaron menores valores para los
dominios psicolégico y de ambiente. En personas que presentaron conteos de CD4 menores a
200 células/pL tuvieron los méas bajos punteos en el dominio fisico. Los autores concluyeron
que la interaccién de ciertas variables asociadas a discriminacién y el padecimiento de la

infecciéon por VIH se asocia significativamente a menores punteos para el cuestionario de

calidad de vida (18).

El estudio de Akincigil y colaboradores, citado por Vinaccia (2005), realizado en Estados
Unidos en 2003, buscé obtener un perfil nacional del nivel socioeconémico en adultos jovenes
y mayores que padecen VIH sida, para evaluar luego las variaciones en el apoyo social y la
calidad de vida a través de la edad y subgrupos socioeconémicos, controlando los indicadores
de progresion de enfermedad. Los resultados del estudio indicaron que los adultos mayores
son en su mayoria homosexuales masculinos de etnia caucdsica con mejores seguros de salud,
empleados y con altos ingresos laborales con comparacién con los adultos jovenes. Los
afroamericanos adultos mayores tuvieron niveles mas bajos en relaciéon al funcionamiento

fisico y apoyo emocional en comparacién con los adultos jovenes (37).

Phaladze y colaboradores desarrollaron en 2005 una investigacién para conocer la
percepcion de la calidad de vida en personas infectadas con el VIH sida, en cuatro paises de
Africa sub-Sahariana, en una muestra de 753 personas infectadas con VIH sida, se encontr6
que las personas con niveles de satisfaccion de vida més altos eran aquellos con niveles
educativos mas bajos, que tenian menos preocupaciones econdémicas y financieras, que no

tenian un diagnéstico clinico de VIH sida u otras condiciones de comorbilidad, que tenian
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baja sintomatologia y menos preocupaciones de salud. Ninguno de estos participantes

tomaba medicacion antirretroviral en el momento del estudio (24).

En la investigacion realizada por Mannheimer y colaboradores en 2005, de tipo
longitudinal prospectiva se evaluaron los cambios en la calidad de vida a través del tiempo en
individuos VIH positivos que recibian antirretrovirales, y si tales cambios estaban
relacionados a la adherencia a los medicamentos. Se investigaron 1050 participantes
utilizando el cuestionario SF-12. Se encontré una media de puntuaciones entre 45.4 y 42.9 al
cuestionario de calidad de vida. Los participantes que reportaron adherencia de 100% a los

antirretrovirales presentaron un aumento significativo en las puntuaciones a la evaluacion de

la calidad de vida (14).

Crook, y colaboradores, en 2005, examinaron, en Canadd, el impacto de las variables
sociodemograficas, la calidad de vida, el apoyo social sobre la utilizacién del servicio de salud
en personas que viven con VIH sida. Se encontré que la mayoria de las personas que acudian
a los servicios sanitarios vivian solas y que su salud en general era més deteriorada, pero el
hecho de acudir con mayor frecuencia a la atencién médica lograba que los niveles de
depresién y de salud funcional fueran equivalentes a las personas que utilizaban poco los
servicios de salud y tenian mayor apoyo social, aunque esto implicaba considerablemente mas

gastos para los servicios de sala de urgencias y terapias complementarias (7).

Otro estudio, realizado en Croacia, en 2006, por Kovacevic y colaboradores, tenia como
objetivo examinar la calidad de vida relacionada a la salud en pacientes croatas infectados por
el VIH, y evaluar el impacto de las variables sociodemograficas y aquellas relacionadas con la
enfermedad. Para la evaluacion de la calidad de vida se utiliz6 el cuestionario de la OMS para
pacientes VIH. Los resultados de la investigacion demostraron que las personas que se veian
a si mismos como personas sanas, tenian mejores punteos en todos los dominios evaluados
por el cuestionario. Los sujetos que tenian una relacion mostraron mejores punteos en el
dominio de las relaciones sociales; mientras que los sujetos con mayor nivel académico tenian
punteos significativamente mas altos en los dominios independencia y medio ambiente. Las

personas mads jovenes presentaron mayores punteos en el dominio psicolégico. Estos
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resultados hicieron a los autores sugerir la necesidad de mayor acceso de los pacientes a

servicios que provean un soporte psicosocial, médico y legal (13).

Rai y colaboradores desarrollaron en el afio 2008 una investigacién con el objetivo de
comparar las mediciones de la calidad de vida en pacientes VIH positivos durante los tres
estados clinicos establecidos por CDC; para este estudio, un namero total de 90 sujetos fueron
enrolados. El instrumento utilizado fue uno especifico de la OMS para el VIH. Como
resultado se observé que los pacientes en etapa sida tenian valores menores estadisticamente
significativos en los seis dominios evaluados: fisico, psicolégico, nivel de independencia,
relaciones sociales, ambiente y creencias personales, religiosas y espirituales. También se
establecié una relacién inversa entre la calidad de vida en los diferentes estados de la

infeccion por VIH (26).

Una investigaciéon efectuada en Iran por Nojomi y colaboradores, en 2008, buscaba
determinar la calidad de vida relacionada a la salud en pacientes que viven con VIH sida y
que habian sido referidos al Centro de Consulta de Enfermedades del Comportamiento de
Tehran, Iran. Utilizando un muestreo por conveniencia en 139 pacientes, se evalu¢ la calidad
de vida con un instrumento genérico de la OMS, recolectando, ademads, algunas variables
demograéficas y clinicas. Al finalizar el estudio se observé que las variables género, estatus
marital, nivel de educacién, recuento de CD4, y estado clinico de la enfermedad, tenian un
efecto significativo sobre la calidad de vida en los pacientes. En el andlisis multivariado, el

predictor méas importante de la calidad de vida fue el estado clinico de la enfermedad (21).

Dos estudios que utilizaron el instrumento especifico para evaluar la calidad de vida en
pacientes VIH de la OMS, uno realizado por Mweemba y colaboradores (2008), realizado en
mujeres y hombres de Zambia y otro por Riiiitel y colaboradores (2008) en Estonia
encontraron mayores diferencias sobre la calidad de vida en asociacién a variables
socioecondmicas, incluyendo ingresos, desempleo, educacién y tipo de profesion. Ambos
estudios fueron considerados exploratorios, por no haber antecedentes de los mismos en los

paises donde fueron realizados (19, 27).
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Vinaccia y colaboradores realizaron en 2008, una investigaciéon en Medellin, Colombia, con
el objeto de evaluar la relaciéon entre la calidad de vida relacionada con la salud y el apoyo
social funcional en 50 pacientes de ambos géneros con diagnéstico de VIH. Se utilizaron los
cuestionarios MOS-SF-30 que mide calidad de vida y el DUKE-UNK que evalta apoyo social
funcional. Los resultados evidenciaron una calidad de vida favorable en todas las subescalas
del MOS.SF.30 con excepciéon de la subescala de Malestar respecto a la salud. De otro lado se

encontraron niveles altos de apoyo social. (38).

Sobre los estudios anteriormente mencionados se puede concluir que tanto en paises en
desarrollo como en los paises desarrollados, la interaccion de variables que afectan
negativamente el bienestar en general de las personas, se asocian en forma indirecta con la
calidad de vida relacionada a la salud. Estos estudios han utilizado en su mayoria los
cuestionarios especificos MOS-HIV y el WHOQoL (cuestionario de calidad de vida de la
OMS) asi como el cuestionario inespecifico sobre Calidad de Vida de la OMS, solos o con otros
instrumentos que miden aspectos psicoloégicos, de apoyo social, etc. Ademds se han
relacionado variables sociodemograficas y clinicas con las puntuaciones a los cuestionarios
sobre calidad de vida: en estas evaluaciones se ha encontrado, en general, que pacientes que
presentan sintomas o hallazgos clinicos de progresiéon de la infecciéon (enfermedades
oportunistas, sintomas de deterioro inmunoldgico, altas cargas virales, bajos niveles de
linfocitos T CD4) presentaban una menor calidad de vida segun los cuestionarios. En estos
estudios se ha podido observar la multidimensionalidad de las medidas de calidad de vida y
su utilidad en la evaluacion del bienestar del paciente en un contexto de atencién

multidisciplinaria.

En Guatemala se han realizado dos estudios sobre calidad de vida en pacientes VIH sida:

Yuman, en 2000, evalu6 en su estudio de tesis, de tipo transversal descriptivo, a 232
pacientes utilizando el instrumento genérico de calidad de vida de la OMS. Como resultado
se obtuvo que los pacientes presentaban en general una calidad de vida regular, mayormente
afectada en los dominios fisico, social y nivel de independencia. Ademads, se valoraron las
creencias religiosas de los pacientes, como positivas, asociadas a mayores niveles de calidad

de vida (41).
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La investigacion de Zamora, en 2006, evalu6 la calidad de vida en pacientes VIH que
asisten a un grupo de apoyo (Gente Positiva) haciendo una comparacion de esta variable con
pacientes VIH positivos que no asistian a un grupo de apoyo. La muestra total fue de 10
pacientes por grupo. El instrumento utilizado fue el llamado Autoconcepto Forma 5 (AF5).
El autor concluy6 que hubo diferencias estadisticamente significativas especialmente en las
areas académico-laboral, social y fisica, estando favorecidos los pacientes que asisten a los

grupos de apoyo (42).

A continuacion se citan diversos estudios en las que se validaron versiones en espafol del

cuestionario MOS-HIV:

Sanchez y colaboradores validaron en Espafia, en 2002, el cuestionario MOS. Una vez
traducido, el instrumento fue revisado por expertos para la validez de contenido y
apariencia. La validez de constructo y criterio se llevé a cabo al aplicar por dos ocasiones, con
15 dias de intervalo, el instrumento a 80 personas con diferentes estados de salud. Durante el
estudio pudo certificarse la traduccién y se aprobaron los criterios de validez de contenido y
apariencia. Los pacientes con SIDA y los hospitalizados quedaron categorizados con mala
calidad de vida, y fueron discriminados de los pacientes ambulatorios y sus familiares, los
cuales quedaron clasificados con buena calidad de vida; lo anterior demostré la validez de

constructo y criterio del instrumento. La correlacion de Pearson fue de 0.91 y la consistencia

de 0.81-0.88 (28).

También se ha realizado una validaciéon con pacientes mexicanos. En el estudio de Pena de
Le6n y colaboradores (2007), un comité de expertos realizé una sintesis de dos traducciones
al castellano del cuestionario MOS-VIH, cuya factibilidad se valoré midiendo tiempos de
respuesta y nimeros de items no resueltos en un grupo de 32 personas. Se aplico el
cuestionario a un grupo de pacientes infectados por el virus de la inmunodeficiencia humana
(VIH+) y un grupo de referencia. Se evaluaron la consistencia interna (coeficiente a de
Cronbach), la validez discriminante (curvas de eficacia diagnostica —curvas ROC—
derivadas de las puntuaciones de los dos grupos) y la validez convergente (coeficiente de
correlacion de Spearman entre la puntuacién del grupo de pacientes VIH+ en una lista de

sintomas, la carga viral y el recuento de linfocitos T CD4+). Los investigadores informaron al
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concluir el estudio que en las 11 dimensiones evaluadas, el coeficiente a de Cronbach fue
mayor de 0,75. Las puntuaciones medias obtenidas por los dos grupos fueron distintas en
nueve dimensiones y los intervalos de confianza del 95% de las 4reas bajo las curvas ROC no
incluyeron el valor 0,5 en ocho dimensiones. El valor absoluto del coeficiente de correlaciéon
de Spearman fue menor de 0,3 respecto del namero de linfocitos T CD4+ y de la carga viral, y

mayor de 0,3 entre cada dimensién y respecto de las puntuaciones en la lista de sintomas (23).

Puede concluirse en ambos estudios que la escala MOS-HIV esté4 validada para su uso en

investigacion, en sus versiones traducidas en idioma y cultura.

B. Justificaciones

Segun Bayes (1994), citado por Vinaccia (2005), evaluar la calidad de vida del paciente
cronico es importante porque permite conocer el impacto de la enfermedad o del tratamiento
(incluyendo los efectos adversos), conocer mejor al enfermo, su evolucién y su adaptacion a la
enfermedad; evaluar de manera adecuada las terapias paliativas; eliminar resultados nulos de
determinados ensayos clinicos; ampliar los conocimientos sobre el desarrollo de la
enfermedad; ayudar en la toma de decisiones médicas; potenciar la comunicacién médico-

paciente; y facilitar la rehabilitaciéon de los pacientes (37).

En el caso de los pacientes VIH - SIDA, el uso de las terapias antirretrovirales o TARGA,
cada vez mdés potentes y eficaces, ha producido una marcada disminucién en las tasas de
hospitalizacién, morbilidad y mortalidad. Sin embargo, son incapaces de eliminar el virus del
organismo, de elevado costo y no estdn exentos de efectos secundarios. Asimismo, se ha
conseguido un mejor manejo de las complicaciones relacionadas con la infeccién. Este hecho
dio como resultado un aumento de la supervivencia de los pacientes incluso en las etapas mas
avanzadas de la enfermedad. En este periodo toman importancia aspectos como la prevencion
y el manejo integral del paciente en el que se valoran aspectos nutricionales, de la esfera
psicoldgica, social y de calidad de vida. Se persigue un mayor y mas duradero control de la
replicacion viral intentando evitar la aparicion de resistencias hecho que ya se ha puesto de

manifiesto en algunos estudios (32, 10, 3, 29).
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La crisis multidimensional que el SIDA, ha provocado en la sociedad junto con el
importante impacto sobre la condicion fisica de quien lo padece, favorece la apariciéon de
respuestas de ansiedad y depresion de forma sistemdtica. El término de calidad de vida
representa el efecto funcional de una enfermedad y su terapéutica consecuente tal como es
percibida por el individuo y cuya influencia se extiende en tres ambitos: la funcién fisica,
funcién social y emocional. Se ha puesto de manifiesto una repercusién negativa sobre la
calidad de vida en el paciente con infeccion VIH, mayor cuanto mas avanzada estd la
enfermedad. Ademas, existe una clara relacién entre el bienestar psicolégico y la salud
percibida por el paciente presentando también un importante efecto negativo otras variables
como el estado nutricional, la adiccién a drogas via parenteral como préctica de riesgo, sexo
femenino, la accesibilidad a los sistemas sanitarios y el nivel socioeconémico. Por otro lado, la

adherencia 6ptima se ha relacionado con mejoras en la calidad de vida (4, 25).

Debido a que el seguimiento farmacoterapéutico es una estrategia para mejorar y lograr el
mayor beneficio de la farmacoterapia, persigue como resultado mejorar la calidad de vida del
paciente, se le presenta al farmacéutico la oportunidad de evaluar, como parte de sus
funciones profesionales habituales, la calidad de vida relacionada a la salud, para contribuir
en un contexto multidisciplinario a la formulacién de decisiones clinicas; pudiendo influir
positivamente en los resultados de la salud. Existe muy poca experiencia en la evaluacion
formal de la CVRS, por los farmacéuticos; existiendo barreras conceptuales, metodolégicas, de
actitud y de préctica, para que los farmacéuticos adopten este rol; sin embargo se ha
demostrado que los farmacéuticos muestran mucho interés en utilizar instrumentos para

evaluar CVRS (33).

Por lo expuesto se planted la necesidad de efectuar un estudio para evaluar la calidad de
vida de las personas que padecen VIH sida y que asisten a la Clinica de Enfermedades
Infecciosas del Hospital Roosevelt, el estudio se llevo a cabo por medio del cuestionario MOS-
HIV en su version en espafiol. Los resultados obtenidos aportaron una mediciéon de la
efectividad de las intervenciones realizadas por el personal multidisciplinario y

particularmente de la forma como son percibidas por el paciente. Ademas, la evidencia de
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que los farmacéuticos pueden influir positivamente en los resultados de la salud contribuira a

expandir el rol de la profesion en el cuidado de la salud del paciente.

C. Planteamiento del problema

En Guatemala no se ha realizado un estudio en el cual se evaltian los factores presentes en
pacientes VIH sida, para los cuales se haya establecido asociacién con niveles promedio bajos

de calidad de vida relacionadas a la salud, por lo cual s e plantea el siguiente problema:

(Cual es la calidad de vida de los pacientes VIH sida que asisten a la Clinica de

Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt?

D. Alcance y limitantes del problema

1. Alcance. En esta investigacion se trabajé tinicamente con pacientes ambulatorios, se
excluyeron a pacientes hospitalizados. En Guatemala, gran porcentaje de pacientes de
reciente diagnostico, presentan un estado clinico deteriorado propio del sindrome de
inmunodeficiencia adquirida (sida), pues ciertas caracteristicas socioculturales asi como las
que estan relacionadas con el Sistema de Salud que se enfoca en aspectos curativos y no en
los preventivos, hacen que las personas infectadas por el virus alcancen una progresion de la
enfermedad, por no tener una comprensiéon y conocimiento de la misma. Por ello se
excluyeron a pacientes hospitalizados para contar con una muestra mas homogénea. El
estudio incluy6é pacientes que tenian por lo menos seis meses de asistir regularmente a la
Clinica, esperando que estos se hubiesen familiarizado con la atencién que reciben en la
Clinica y que hayan adquirido gracias a ella suficientes conocimientos para entender su
enfermedad. Dado que se traté de un estudio transversal, no se pudo determinar, sino con la
realizacion de otro estudio en las mismas condiciones, si hay un aumento de la calidad de

vida en funcién de la implementacién de determinadas intervenciones.
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2. Limites. Las conclusiones del estudio podrian generalizarse mas razonablemente a
pacientes VIH positivos, que reciben atencién integral, y no para aquellos que crénicamente
desconocen su estado de portadores. Ademads como se traté de un estudio exploratorio, los
factores que se estudiaron en relacién a la calidad de vida deberfan evaluarse con disefios de
investigacion que presenten mayor control de las variables en estudio; por ejemplo: si se
encuentra que en este estudio hay diferencia entre los valores promedio de la calidad de vida
en pacientes que reciben antirretrovirales y pacientes que no los reciben, deberia realizarse un
estudio con mayor restricciéon en el disefio de muestreo y de investigacién para que se
minimice el efecto de posibles variables de confusién y se trabaje con una muestra mas

representativa en tamafio y calidad.

Ademas hay otros cuestionarios que presentan mayor cantidad de dominios de
evaluacién, que por lo tanto, ofrecen una visiéon mas completa de la calidad de vida de los
pacientes, pero estos no han sido aun validados en poblaciones similares a la del presente

estudio.



III. MARCO TEORICO

A. Calidad de vida

1. Definicion de salud de la OMS. Con base en lo estipulado de la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS), de 1984 se define la salud como: “Un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de enfermedad o dolencia.”
Dentro del contexto de la promocién de la salud, la salud ha sido considerada no como un
estado abstracto, sino como un medio para llegar a un fin, como un recurso que permite a las
personas llevar una vida individual, social y econémicamente productiva. La salud es un
recurso para la vida diaria, no el objetivo de la vida. Se trata de un concepto positivo que

acenttia los recursos sociales y personales, asi como las aptitudes fisicas (22).

En la definicién aceptada por la OMS se destacan determinados requisitos para la salud,
que incluyen la paz, adecuados recursos econémicos y alimenticios, vivienda, un ecosistema
estable y un uso sostenible de los recursos. El reconocimiento de estos requisitos pone de
manifiesto la estrecha relacién que existe entre las condiciones sociales y econdmicas, el
entorno fisico, los estilos de vida individuales y la salud. Estos vinculos constituyen la clave
para una comprensiéon holistica de la salud que es primordial en la definicién de la
promocion de la salud. Una vision integral de la salud supone que todos los sistemas y
estructuras que rigen las condiciones sociales y econdmicas, al igual que el entorno fisico,
deben tener en cuenta las implicaciones y el impacto de sus actividades en la salud y el

bienestar individual y colectivo (8).

a. Calidad de vida segin OMS. El grupo WHOQOL, en 199 durante el Foro
Mundial de la Salud acepto la siguiente definicion “La calidad de vida se define como la
percepcion del individuo sobre su posiciéon en la vida dentro del contexto cultural y el
sistema de valores en el que vive y con respecto a sus metas, expectativas, normas y
preocupaciones. Es un concepto extenso y complejo que engloba la salud fisica, el estado
psicolégico, el nivel de independencia, las relaciones sociales, las creencias personales y la

relacién con las caracteristicas sobresalientes del entorno” (11).

15



16

b. Calidad de vida relacionada a la salud (CVRS). Segtin Urzaa (2010), el
concepto de calidad de vida relaciona a la salud, desde su incorporacién como una medida
del estado de salud de las personas, ha sido uno de los conceptos que en el campo de la salud
maés se ha utilizado de manera indistinta al de calidad de vida, siendo muy pocos los autores
que hacen una distincién con el término calidad de vida general (CV). Frecuentemente la
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es usada indistintamente como estado de

salud, estado funcional, calidad de vida o evaluacién de necesidades (34).

Para algunos autores, la CVRS es frecuentemente identificada como una parte de la calidad
de vida general, mientras que otros sugieren que su uso es a menudo intercambiable con el
de CV, asumiendo asi que ambos constructos estarian evaluando similares dimensiones.
Pese a esta discrepancia, la gran mayoria de los autores sugieren que la CV, debe ser
diferenciada de la CVRS debido a que el término es utilizado en el campo de la medicina en
su interés por evaluar la calidad de los cambios como resultado de intervenciones médicas,
porque debe limitarse a la experiencia que el paciente, tiene de su enfermedad, porque
caracterizan la experiencia del paciente resultado de los cuidados médicos o para establecer el
impacto de la enfermedad en la vida diaria, es decir, es una medicion de salud desde la

perspectiva de los pacientes (2, 30, 34, 8).

Otros investigadores sugieren que la CVRS, deberia enfocarse en caracteristicas tales como
ingreso, libertad y calidad del medioambiente ya que estos indicadores estdn fuera de la
esfera de lo que se entiende por resultados médicos, podrian ser vinculados con mayor
facilidad a estos que otros indicadores propuestos por las ciencias sociales tales como la

felicidad, la satisfaccién con la vida o el bienestar subjetivo.

Sin embargo, Badia (2004) explica que aunque existen varias definiciones de CVRS la mas
extendida es la de Shumaker: “la evaluacion subjetiva de la influencia del estado de salud y el
nivel de funcién fisica, psicoldgica y social sobre la posibilidad de alcanzar los objetivos de la

vida” (2).
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En el Cuadro 1. Se resumen algunas definiciones operativas importantes sobre calidad de

vida, segtin diversos autores.

Cuadro 1. Propuesta para la definicion de la calidad de vida

Autor (es)

Definicion

Echteld, van
Elderen, van der
Kamp

Resultado cognitivo y afectivo del afrontamiento a
estresores y disturbios percibidos contra los objetivos de la
vida, tales como la enfermedad especifica y elementos
generales; experiencias satisfaccion con la vida y efectos
positivos y la ausencia de efectos negativos.

Awad

Percepcion del sujeto de los resultados de la interacciéon
entre la severidad de los sintomas psicoticos, efectos
colaterales de la medicacion y mnivel de desarrollo
psicosocial.

Burke

Evaluacion subjetiva del paciente de los dominios de su
vida que son percibidos como importantes durante un
tiempo particular.

Schipper

Efectos funcionales de una enfermedad y su consecuencia
en la terapia.

Schipper, Clinch &
Powell

Efectos funcionales de una enfermedad y su terapia sobre
un paciente, percibido por el mismo paciente.

Bowling

Efectos fisicos, mentales y sociales de una enfermedad en la
vida diaria y el impacto de estos efectos en los niveles de
bienestar subjetivo , satisfaccion y autoestima.

Shumaker &
Naughton

Evaluacién subjetiva de la influencia del estado de salud
actual, el cuidado de la salud y las actividades promotoras
de salud, en la habilidad para alcanzar y mantener un nivel
de funcionamiento general que permita seguir las metas
valoradas de vida y esto se refleje en su bienestar general.

Patrick & Erickson

Valor otorgado a la duracién de vida y su modificacion por
impedimentos,  estado  funcional,  percepcion vy
oportunidades que son influenciadas por la enfermedad,
dafio, tratamiento o las politicas.

Wu

Aspectos de la salud que pueden ser directamente
vivenciados y reportados por los pacientes.

O Boyle

Expresion de un modelo conceptual que intenta representar
la perspectiva del paciente en términos cuantificables, la
cual depende de su experiencia pasada, su estilo de vida
presente, sus esperanzas y ambiciones para el futuro.

Fuente: Urzaa, (2010: 359)
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Schwartzmann (2003), describe las razones para utilizar las mediciones de la CRVS:

e La toma de decisiones en el sector salud deberia tener en cuenta la percepcién de los
usuarios, apoyada en una profunda evidencia empirica de base cientifica, que
considere, ademas de los indicadores clasicos cuantitativos (mortalidad, morbilidad,
expectativa de vida) y los costos, los indicadores cualitativos que expresan el impacto
sobre la calidad de vida y la satisfaccién del paciente.

e Se deberia ademads analizar el proceso de atencion a la salud tanto en lo que hace a la
evaluacién de la excelencia técnica (decisiones terapéuticas, utilizacion de tecnologias
de diagnostico y tratamiento con fundamento sélido) asi como la evaluacion de la
excelencia interpersonal, basada en un manejo cientifico, ético y humano de la relacién
médico-paciente.

e El estudio de los factores que determinan la percepcién del paciente en los diversos
momentos de la vida y de la enfermedad, es decir el proceso de adaptaciéon a la
enfermedad crénica, permitiria reconocer los mecanismos que inciden negativamente
en la CVRS del paciente y encarar intervenciones psicosociales que promuevan el
mayor bienestar posible.

e Las decisiones exclusivas con base en costos, que se vienen dando en muchos paises,
donde la medicina pasa a ser una mercancia, son éticamente inaceptables y desde los
profesionales de la salud deberia insistirse en la necesidad de tomar en cuenta los otros

elementos planteados (30).

c. Aspectos metodolégicos de la medicién de la calidad de vida. Segun
Velarde-Jurado (2002), debido a que la calidad de vida se basa en mediciones blandas con
una carga variable de subjetividad, se requiere de métodos de evaluacién validos,
reproducibles y confiables. Actualmente se cuenta con métodos objetivos que mediante
cuestionarios generan escalas e indices que permiten medir las dimensiones que conforman el
estado de salud. Los instrumentos para medir calidad de vida deben verse como
herramientas adicionales del clinico en la evaluacion integral del paciente, y en la conduccién

de ensayos clinicos (36).
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Los instrumentos para medir calidad de vida se clasifican en instrumentos genéricos y

especificos. Los primeros son ttiles para comparar diferentes poblaciones y padecimientos,

pero tienen el riesgo de ser poco sensibles a los cambios clinicos, por lo cual su finalidad es

meramente descriptiva. Los instrumentos especificos se basan en las caracteristicas especiales

de un determinado padecimiento, sobre todo para evaluar cambios fisicos y efectos del

tratamiento a través del tiempo. Estos proporcionan mayor capacidad de discriminacién y

prediccién, y son particularmente ttiles para ensayos clinicos (16).

Mc Dowell (2006) explica las propiedades de medicién con las que los instrumentos deben

cumplir:

Validez: Expresa el grado en que una escala mide aquello para lo que esta
destinada. Un determinado instrumento de medida de la CVRS sera valido
segiin la capacidad que posea para medir realmente la CVRS del individuo.
Fiabilidad: Es sinénimo de precision o estabilidad.

Sensibilidad al cambio: Es la capacidad del instrumento de detectar cambios en
la salud de los pacientes, cuando mejora o empeora su CVRS después de un
tratamiento o intervencién sanitaria. La forma mas frecuente de probar la
sensibilidad al cambio de un instrumento de medida, es la comparacion de las
puntuaciones del instrumento pre y post-tratamiento. La determinacion de la
sensibilidad al cambio de un instrumento tiene un importante papel en la
determinacién del tamafio muestral necesario para demostrar los cambios
debidos al tratamiento en un ensayo clinico. Cuanto mayor sea la sensibilidad al

cambio del instrumento menor serd el tamafo muestral necesario para el estudio

(16).

d. Cuestionarios para evaluar la CRVS en personas que viven con VIH sida.

Colautti efectu6 en 2006, una revision bibliografica de los cuestionarios utilizados para la

evaluacion de la CRVS, en pacientes con VIH sida, las consideraciones mas importantes sobre

la evaluacion critica de los mismos se presenta a continuacion:
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Los cuestionarios LASA y MOS SF-36, pueden ser los més practicos dentro de las
herramientas disponibles en el trabajo clinico diario; en primer lugar por su brevedad y en
segundo término porque ambos ya han sido utilizados con éxito en la poblacién VIH/SIDA.
El MOS SF-36 elaborado por el Medical Outcomes Study (MOS) inicialmente de 36 items (SF-
36, SF: Short Form) tiene actualmente diferentes alternativas: 12 items (SF 12) y 20 items (SF-
20) 12. Considerando que 36 son suficientes para medir la CRVS, sin ser tan extenso para
dispersar o aburrir al paciente ni tan breve que no permita obtener la informacién buscada.
Tiene diferentes modos de administracién: autoadministrado, por encuesta personal o
telefénica o por medio de computadora. El SF-36 comenz6 a utilizarse en 1988 y por lo tanto

tiene un periodo suficiente de uso y validaciones sucesivas que sustentan su aplicacion.

Si se quiere obtener informacién sobre una serie més larga de dimensiones es preferible
utilizar un cuestionario mas largo, como el MOS-HIV. Este fue desarrollado para evaluar
aspectos del estado funcional y del bienestar del paciente. Originariamente se parti6 del MOS
SF-20, luego se agregaron items que miden CRVS en VIH/SIDA, que fueron combinados
para formar 35 items del instrumento especifico. Este tltimo demuestra buenas propiedades
psicométricas en poblaciones variadas y sensibilidad a cambios en los estados clinicos
(variaciones en valores de células CD4, presencia de efectos adversos y enfermedades
oportunistas). Las desventajas se relacionan con la falta de cobertura de algunos aspectos

importantes como: suefio, disfunciones sexuales, conducta alimenticia e imagen del cuerpo

6)-

El HOPES es realizable en la préctica clinica para la evaluacién de CVRS en pacientes
infectados por VIH/ SIDA, pero su extrema longitud (176 items) hace que no sea aplicado
con frecuencia. En el caso del HAT-QOL, un instrumento nuevo, se reconocen algunos
problemas psicométricos, ya que su consistencia interna no es 6ptima en 3 de las 9

dimensiones.

Finalmente se ha observado en estudios comparativos entre MQOL-HIV y el MOSHIV en
la investigacién clinica, que este ultimo tiene mayor confiabilidad, sensibilidad y mayor

adecuacion a las caracteristicas del VIH/ SIDA (6).



IV. MARCO METODOLOGICO

A. Objetivos

1. Objetivos generales

a. Evaluar la calidad de vida de personas que viven con VIH sida (PVVS) que asisten a
la consulta externa de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital
Roosevelt por medio de la versién en espafiol del cuestionario MOS-HIV.

b. Generar informaciéon valida con respecto al uso del la versiéon en espafiol del

cuestionario MOS-HIV para la medicion de calidad de vida en Guatemala.

2. Objetivos especificos

a. Describir las variables demograficas y clinico-epidemiolégicas de los pacientes en
estudio.

b. Determinar la mediana de la calidad de vida en los pacientes evaluados.

c. Evaluar si hay diferencias de las puntuaciones al cuestionario HIV de calidad de
vida en relacion a las variables sociodemograficas (género, edad, nivel
socioeconémico y nivel educativo) y clinicas (clasificacion del estado clinico-
inmunolégica, nivel de CD4, CD4 basales y carga viral) de los pacientes en estudio.

d. Evaluar si hay diferencia en la calidad de vida en relacion al estatus de terapia
antirretroviral (no recibe ARV, recibe esquemas de inicio de ARV, recibe esquemas

de rescate de ARV, esquemas de embarazo).

B. Hipotesis

Existen diferencias estadisticamente significativas para las puntuaciones (de 0 a 100) al
cuestionario MOS-HIV para la medicién de la calidad de vida en pacientes que asisten a la

Clinica de Enfermedades Infecciosas en relacién a las variables sociodemograficas y clinico-
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epidemioldgicas evaluadas concomitantemente (género, edad, nivel socioeconémico, nivel
académico; nivel de CD4, carga viral, clasificacion CDC del estado clinico, CD4 al inicio del

seguimiento del paciente y estatus antirretroviral).

C. Las variables

Se evalu6 la asociacion estadistica entre las variables de estudio puntuacion al Cuestionario
MOS-HIV (sobre calidad de vida que va de 0 a 100) vy las variables de estudio género, edad,
nivel socioeconémico, nivel académico; nivel de CD4, carga viral, clasificacion CDC del estado

clinico, CD4 al inicio del seguimiento del paciente y estatus antirretroviral.

La conceptualizacion de variables se muestra en el Anexo 1.

D. Poblacion y muestra

1. Universo de trabajo o poblacion meta. Todas las personas adultas que viven con VIH
sida, que asisten regularmente a la Consulta Externa de la Clinica de Enfermedades

Infecciosas, desde hace por lo menos seis meses.

2. Muestra. Doscientas personas que viven con VIH sida, que asistieron a la Consulta
Externa de la Clinica de Enfermedades Infecciosas y que cumplieron los criterios de

inclusién.

La muestra se subdividi6 en dos grupos: pacientes con menos de 50 CD4 basales y
pacientes con 50 o mas CD4 basales. A opinién de Mejia (2011)!, “la evolucién de los
pacientes que al inicio presentaban una enfermedad mas avanzada, tienen a largo plazo mas
complicaciones como lipodistrofia, fallos clinicos y virolégicos, mortalidad, nimero de
ingresos al hospital, que los que inician mas temprano”. De esta manera se esperaria que
ellos tuviesen diferentes percepciones de calidad de vida. La proporcién de pacientes con

menos de 50 CD4 es 35%, presentada por la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital

1 Mejia, Carlos, Infect6logo y Coordinador de la Clinica de Enfermedades Infecciosas
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Roosevelt en la cohorte de 2001-2005 en el International AIDS Society en Rio de Janeiro en

junio del 2005 (17).

Sin embargo se evalu6 tnicamente a 49 pacientes con menos de 50 CD4 basales y a los

restante 151, con 50 o mas CD4 basales.

a. Criterios de inclusion. Personas que viven con VIH sida, hombres y mujeres,
comprendidas entre las edades de 18 a 70 afios (65 corresponde al percentil 75 de la edades),
que asisten regularmente a la consulta externa de la Clinica de Enfermedades infecciosas

desde hace seis meses por lo menos y que reciben o no terapia antirretroviral.

b. Criterios de exclusiéon. Pacientes hospitalizados, pacientes que padecian
enfermedades psiquidtricas o trastornos psicolégicos que impidieron la comunicacién
efectiva con el personal de salud. Pacientes que expresaron su deseo de no participar en el

estudio. Pacientes que no completaran todas las preguntas del cuestionario.

c¢. Tamafio de muestra. El tamafio de muestra se calculé6 con base a la pregunta
principal: la media de las puntuaciones al cuestionario que evalida la calidad de vida en una
poblacién VIH positiva que tiene atencién integral. El cdlculo se realizé con el programa

EPIDAT 3.0 (Ver Anexo 2).

d. Disefio de muestreo. La seleccién de los individuos se realizé por conveniencia (no
probabilistico); se incluyeron en el estudio a todas las personas que cumplian con los criterios
de inclusiéon enumerados anteriormente y que estaban disponibles los dias que se realiz6 la

investigacion.

E. Procedimiento e instrumentos

El instrumento utilizado fue la version en espafiol del MOS-HIV, validada con pacientes

mexicanos por Pefia de Ledn y colaboradores.
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Contiene 35 preguntas que incluyen 11 dimensiones de salud: Percepcién General de la
Salud, Dolor, Funcién Fisica, Funcién de Rol, Funcién Social, Salud Mental, Energia/ Fatiga,
Preocupacién por la Propia salud, Funcion Cognitiva, Calidad de Vida y Transiciéon de Salud

(40, 22).

El MOS-HIV es uno de los cuestionarios especificos mas utilizado en la evaluacién del
impacto de las intervenciones y de los tratamientos en pacientes VIH. Se ha demostrado su
validez, fiabilidad y sensibilidad al cambio. El tiempo de administraciéon es de
aproximadamente 10 minutos y puede ser autoadministrado o administrado por el

investigador ya sea en persona o telefénicamente (40, 22).

Para esta investigacion la evaluacion fue realizada tnicamente por el investigador de la

siguiente forma:

e Los dias que se realiz6 la investigacion se trabajo de 8 a 12 de la mafana, que es el
lapso donde hubo mayor cantidad de pacientes y todos los profesionales estaban
presentes en la clinica.

e Elinvestigador reviso los expedientes de los pacientes citados y los dividi6é segtun CD4
basales. El investigador realizé cada dia un listado de pacientes clasificados segtn la
anterior distincion.

e Elinvestigador se acerco a los pacientes en la sala de espera y evalu6 si cumple con los
criterios de inclusion.

e Si el paciente cumplia con los criterios de inclusion, se le informé en forma general
sobre el proposito de la investigacion, asegurandole que la informacion requerida seria
utilizada confidencialmente a través de un consentimiento informado escrito que el
paciente firmo si deseaba participar.

e Si el paciente deseaba participar en el estudio, el investigador desarroll6 las preguntas
y si el paciente tenia dudas, el investigador las resolvi6 para poder continuar.

e De ser necesario el investigador tomoé el cédigo del paciente (asignado por la clinica

para su identificacién) y completé la informacién necesaria utilizando el historial
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clinico del paciente, que se encuentra en el archivo de la Clinica de Enfermedades

Infecciosas.

F. Disefio de investigacion

Tomando en cuenta que esta fue la primera investigacion en Guatemala en la que se utilizé
el instrumento MOS-HIV, en su versién en espafiol y se relacionaron los punteos obtenidos
por los participantes con las variables sociodemogréficas y clinico-epidemiolégicas, se plante6

como una investigacion exploratoria.

Al no realizar una manipulacién de variables se plante6 como una investigaciéon
observacional (no experimental), y de tipo transversal, ya que la evaluacion fue realizada una

Unica vez para cada paciente.

Dado que se evalu6 si habia diferencias estadisticamente significativas para una variable
respuesta (puntuaciones al cuestionario MOS-HIV) en funcién de variables las variables
sociodemogréficas y clinico-epidemiolégicas, se plante6 como una de tipo analitica. El
tamafio de los grupos de comparaciéon no fue definido a priori sino que se establecié después

de la recoleccion de los datos segtin los resultados obtenidos para las variables estudiadas.
G. Analisis estadistico

La descripcioén de las variables se realiz6 por medio de tablas y graficas.

En el caso de variables cuantitativas se calcularon medidas de tendencia central (medias y
medianas) y de dispersion (desviacion tipica y rango intercuartil). Para variables cualitativas
se calcularon frecuencias porcentuales.

Se evalu6 si las puntuaciones a los diferentes dominios del cuestionario seguian una

distribucioén de probabilidad normal por medio de una prueba de Kolmogorov-Smirnoff con

un nivel de confianza del 95% en SPSS 19.0.
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Para evaluar si hay diferencias estadisticamente significativas para las puntuaciones al
cuestionario MOS-HIV sobre calidad de vida, en funciéon de las variables evaluadas se
utilizaron las pruebas no paramétricas de Kruskall-Wallis (para tres o mds categorias
independientes) y de Mann-Whitney (para dos grupos independientes) con un nivel de
significancia de 5%. Las pruebas no paramétricas, a criterio de Siegel (1978), son mas
adecuadas en este caso, debido a que las mediciones que presentan una alta carga de
subjetividad como el caso de las puntuaciones a cuestionarios sobre calidad de vida no
deberian analizarse por métodos paramétricos, que regularmente requieren que se cumplan

una serie de supuestos propias de las escalas de medicion fuertes (31).

H. Evaluacion de la confiabilidad del instrumento

Sobre los instrumentos utilizados, se recomienda la validacion de los mismos cuando son
traducidos a otros idiomas. Dado que se utiliz6 el instrumento MOS HIV versién mexicana no
se realiz6 una traduccién de idioma ni de adaptacién cultural, tomando en cuenta que el
contexto de la presente investigacion es similar a aquel utilizado para la validaciéon de la

version mexicana.

Ademas se realizé una prueba Alfa de Cronbach, para cuantificar el nivel de fiabilidad de
una escala de medida para la magnitud inobservable construida a partir de las n variables
observadas (dimensiones), de manera que pueda comprobarse si las n variables realizan

mediciones estables y consistentes, con un elevado nivel de correlacién entre ellas.



V. MARCO OPERATIVO

A. Recabacién y tratamiento de los datos

La informacion del instrumento de recolecciéon de datos, provenia de dos fuentes: de la
entrevista directa con el paciente y del historial clinico del mismo. El paciente aport6 la
informacién solicitada en el cuestionario MOS-HIV, asi como su edad y nivel académico. En
el historial clinico se buscé la dltima lectura de CD4 y carga viral; estado clinico segun
clasificacion CDC, CD4 basales; nivel socioeconémico (segin estudio socioeconémico) y

estatus antirretroviral.

Los datos fueron descargados en una base de datos elaborada en Excel y en otra en SPSS.
Se realizaron tablas de resumen (edad, género, estado clinico segin CDC, nivel
socioecondmico, nivel académico y algunas concernientes a los dominios evaluados en el

Cuestionario MOS-HIV) en Excel.

Se elabor6 una grafica de boxplot para las, puntuaciones generales al cuestionario, en el

programa Minitab 14.

Las pruebas de significancia estadistica no paramétricas se realizaron en SPSS 19.

B. Recursos

1. Recursos humanos

a. Autora: Licda. Marcia Garrido, Quimica Farmacéutica.

b. Asesora: Licda. Mircea Romero MSc, Quimica Farmacéutica, Maestra en

Administracién Hospitalaria.

2. Recursos materiales

e Servicio de Internet
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e Reproduccion del instrumento de recoleccion de datos
e Boligrafos

e Hojas de papel

e Libreta de notas

e Tinta de impresora

. Equipo

¢ Computadora
e Fax

e Teléfono

e Impresora

e FEscaner.
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VI. RESULTADOS

A. Descripcién de la muestra estudiada

Al organizar y resumir los datos de la investigaciéon se observé que la muestra en estudio
estaba constituida casi equitativamente por hombres y mujeres; que tenian un promedio de
edad de 36.3 + 9.3 afios, que en su mayoria tenfan un nivel socioeconémico empobrecido y un

nivel educativo de apenas la ensefianza primaria.

Cuadro 2. Descripcién de las variables sociodemograficas de la muestra del estudio

(n=200)
Género
F 111 (55.5%)
M 89 (44.5%)

Edad promedio (n=198)*
36.3 £9.3 aios
Nivel socioeconémico (n=192)*

Pobreza extrema 68 (35.42%)
Pobreza 103 (53.65%)
Medio 21 (10.94%)

Nivel educativo
Analfabeto / sin estudios 24 (12.00%)

Primaria 95 (47.50%)
Basicos 35 (17.50%)
Diversificado 33 (16.50%)
Universitario 13 (6.50%)

Fuente: datos del estudio
*Estas muestras son mas pequefas pues no se recolectdé por diversas situaciones la informacién referente a

estas variables.

Se observo también que los pacientes, que pertenecian a diferentes estados clinicos,
poseian un nivel promedio de células CD4 de 380.2 + 216.3 cel / pL; encontrandose que el
valor minimo fue de 3 CD4 y el maximo de 1055; ademaés fue mas frecuente observar pacientes
que en su dltimo conteo de CD4 tenian entre 200 - 499 cel / pL (el 50% de los pacientes); y una
carga viral indetectable (61 % de los pacientes). El estado clinico CDC de la mayoria de los

pacientes fue en alguna etapa de su vida el estado C (63.5%); ellos iniciaron su seguimiento en
29
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la Clinica de Enfermedades Infecciosas con menos de 50 CD en una cuarta parte del total de
pacientes y los restantes tres cuartos con 50 o méds CD4. Casi tres cuartas partes de los

participantes del estudio recibian en ese momento un esquema antirretroviral (ARV) de inicio.

Cuadro 3. Descripcion de las variables clinicas de la muestra del estudio (n=200)

CD4 (n=170)*
Promedio: 380.2 £ 216.3 cel / pL

Menos de 200 Cel / puL

38 (29.35%)

200 -499 cel / puL

86 (50.59%)

500 6 mas cel / uL

46(27.06%)

Valor minimo 3cel/puL
Valor maximo 1055 cel / puL
Mediana 373.5cel /uL

Carga viral (n=121)*

Indetectable

74 (61.16%)

Detectables hasta 10,000 copias

27 (22.31%)

10,001 a 50,000 copias

7 (5.79%)

Mayor a 50,000 copias

13 (10.74%)

Estado clinico segiin CDC

A 51 (25.50%)
B 22 (11.00%)
C 127 (63.50%)
CD4 basales
Promedio: 223.1 + 236.3 cel / uL
Menor a 50 49 (24.50%)
50 6 mas 151 (75.50%)
Tratamiento farmacolégico
No ARV 17 (8.50%)

Esquema de rescate

15 (7.50%)

Esquema de embarazo

21 (10.50%)

Esquema de inicio

147 (73.50%)

Fuente: datos del estudio
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B. Puntuaciones al cuestionario MOS-HIV en la muestra estudiada

a. Puntuacién general. Para resumir las puntuaciones al cuestionario de calidad de
vida MOS-HIV se utilizé la mediana y la dispersiéon fue medida por medio del rango
intercuartil. Como puede observarse en el cuadro 4, al contrastar las distribuciones de
probabilidad de las variables respuesta por medio de la prueba de Kolmogorov-Smirnov
contra la distribucién normal, se observé que estas puntuaciones siguen una distribuciéon no
normal. Como sefala Glantz, (2006), cuando la poblacién no tiene una distribucién mas o

menos normal, resulta mas informativo describirla con la mediana y otros percentiles (12).

Cuadro 4. Prueba de Kolmogorov-Smirnov para contrastar las distribuciones de
probabilidad de las variables respuesta (dominios de calidad de vida evaluados

por el cuestionario MOS-HIV) con la distribucion normal (n=200)

Dominio Valor p

PGS (Percepciéon general de salud) 0.000
FF (Funcion fisica) 0.000
FR (Funcidn del rol) 0.000
FS (Funcion social) 0.000
FC (Funcion cognitiva) 0.000
D (Dolor) 0.000
SM (Salud mental) 0.000
E/F (Vitalidad) 0.000
PS (Preocupacion por la salud) 0.000
CV (Calidad de vida) 0.000
TS (Transicidn de salud) 0.000

Fuente: datos del estudio, anéalisis en SPSS 19.0 ®

A continuacion se presenta el resumen de los once dominios que evalta el cuestionario
MOS-HIV y puede observarse que en la muestra estudiada, los dominios que puntearon mas
bajo fueron en orden decreciente: salud mental, percepcién general de la salud y vitalidad.
Ademas se observa que el dominio de calidad de vida y transicién de salud mostré mayor
dispersion, es decir mayores diferencias con base a las puntuaciones obtenidas por los

pacientes.
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Cuadro 5. Puntuaciones generales en funcion de los diferentes dominios de

calidad de vida evaluados por el cuestionario MOS-HIV (n=200)

Mediana % rango
Dominio intercuartil
PGS (Percepcion general de salud) |[80.0+35.0
FF (Funcion fisica) 91.7+16.7
FR (Funcién del rol) 100.0£0.0
FS (Funcion social) 100.0£ 0.0
FC (Funcidn cognitiva) 97.5+£20.0
D (Dolor) 100.0£33.3
SM (Salud mental) 84.0+32.0
E/F (Vitalidad) 75.0+15.0
PS (Preocupacién por la salud) 100.0 £ 20.0
CV (Calidad de vida) 100.0 £ 50.0
TS (Transicidn de salud) 100.0 £ 50.0

Fuente: datos del estudio

En la Figura 1 se representa la dispersiéon media (dada por el rango intercuartil) y la

dispersién absoluta (dada por los valores minimo y maximo) de cada dominio.

Figura 1. Puntuaciones en funcion de los diferentes dominios de calidad de vida

(n=200)
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Fuente: datos del estudio, elaboracién en Minitab 14.
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b. Puntuacion segan variables sociodemograficas. En esta seccion se representan las

puntuaciones medianas en funcién de las variables sociodemogréficas recolectadas

simultaneamente.
Cuadro 6. Puntuaciones medianas a los dominios segtin género
Género

Dominios | F M

PGS 75+35 85 +30

FF 83.3£25 100 +8.3

FR 100+ 0 100+ 0

FS 100+ 0 100+ 0

FC 95 + 25 100 + 15

D 88.91t44.4 |100+22.2

SM 80 + 36 92+28

E/F 75 +20 75+10

PS 100 + 25 100 + 10

cv 100 + 50 75 +50

TS 100 + 25 75 +50

Fuente: datos del estudio. Medida de dispersion: rango intercuartil.

En el cuadro anterior se observa que las mujeres obtuvieron en cinco dominios (PGS, FF,
FC, D y SM) puntuaciones medianas mas bajas que los hombres en la muestra del estudio; y

los hombres puntuaciones medianas més bajas que las mujeres en dos dominios (CV y TS).

En relacién a la edad, en la mayoria de los dominios se notaron menores puntuaciones en
los pacientes que tenian 50 o més afios, a excepciéon del dominio de calidad de vida y

transicion de salud.



Cuadro 7. Puntuaciones medianas a los dominios segtan edad (n=198)

Dominios 18 a 35 afios | 35 a 49 afos | 50 o mas afios
PGS 85+ 25 85+32.5 70 £ 35

FF 100 £ 8.3 91.67 £ 25 83.33+33.3
FR 100+ 0 100+ 0 100 + 50

FS 100+ 0 100+ 0 100 + 20

FC 100 + 15 100 + 25 90 + 25

D 100 £ 22.2 100 £ 33.3 66.7 +55.5
SM 92 +28 80 + 32 72128

E/F 75+ 10 75+ 15 70 £ 15

PS 100 £ 13.7 100 £ 20 90 + 25

cv 75 £ 50 100 + 50 100 + 50

TS 75+ 50 100 + 25 100 + 50
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Fuente: datos del estudio. Medida de dispersién: rango intercuartil.

Por otra parte la distribucion de las puntuaciones con base al nivel educativo y
socioecondmico no parece tener en la muestra una tendencia que favorezca a uno de los
grupos observados. Sin embargo si puede notarse en el cuadro correspondiente que las
personas analfabetas que integraron la muestra tienen en general puntuaciones mas

pequenas en todos los dominios evaluados.

Cuadro 8. Puntuaciones medianas a los dominios segtin nivel socioeconémico

(n=192)
Dominios Pobreza extrema | Pobreza Medio
PGS 75+ 40 8530 8020
FF 91.7+25 100 + 16.7 100+ 8.3
FR 100 + 50 100+ 0 100+ 0
FS 100+ 0 100+ 0 100+ 0
FC 95+ 25 100 +16.25 | 100+ 10
D 88.9+44.4 100 + 22.2 100+ 0
SM 84+ 32 8425 92 +28
E/F 75+ 15 75+ 15 75+10
PS 100 + 30 100 + 16.2 100+ 10
cv 100 + 50 75+ 50 100 + 50
TS 100 + 25 100 + 50 75 1 50

Fuente: datos del estudio. Medida de dispersion: rango intercuartil.



Cuadro 9. Puntuaciones medianas a los dominios segtin nivel educativo (n=192)

Dominios | Analfabeta Primaria Basicos Diversificado | Universitario
PGS 70+41.2 80+ 30 85+ 30 85+22.5 85120
FF 83.3+33.3 91.7+25 100 + 8.3 100 + 8.3 100 + 8.3
FR 100 £ 12.5 100+0 100+0 1000 1000
FS 1005 100+ 0 100+0 100+ 0 100+ 0
FC 90+22.5 100 + 25 95+ 15 100+ 15 100+ 10
D 66.7+47.2 100+33.3 |100+27.8 100 £ 22.2 1000
SM 74 + 30 80+ 32 92 + 28 92 +26 92+12
E/F 70+18.7 75+17.5 |80%10 75110 7520
PS 95+ 25 100 £ 20 100+ 17.5 100+ 125 100 £ 10
cv 100 + 50 100 + 50 75+50 100 + 50 100 + 50
TS 100 + 50 100 + 25 75+ 50 100 + 50 75+ 50

Fuente: datos del estudio. Medida de dispersion: rango intercuartil..

c. Puntuacidon segan variables clinicas. Al asociar las variables clinicas con las
puntuaciones medianas a los dominios evaluados, se observé que la distribucién de las
puntuaciones en relacién a los niveles de CD4 era variable y no se observaba una tendencia

clara.

Cuadro 10. Puntuaciones medianas a los dominios segan CD4 (n=170)

Menos de 200 200-350 |Masde 500
Dominios |Cel / pL cel / pL cel /uL
PGS 80+23.75 75120 85+37.5
FF 100 + 16.7 91.7+8.3 |95.8+25
FR 100+ 0 100+ 0 100 £ 50
FS 100+0 100+ 0 100+ 0
FC 100+ 10 97.5+10 92.5+28.7
D 100+ 0 100+22.2 (77.78+33.3
SM 92+23 78£16 90+ 38
E/F 77.5%+10 75+10 77.5+15
PS 100+ 10 100+ 10 97.5+36.2
cv 100 £ 50 75+50 75+50
TS 100 £ 50 100 + 50 75+50

Fuente: datos del estudio. Medida de dispersion: rango intercuartil.



Cuadro 11. Puntuaciones medianas a los dominios segtin carga viral (n=121)

Detectables

hasta 10,000 | 10,001 a 50,000
Dominios |Indetectable copias copias Mayor a 50,000 copias
PGS 85125 65+ 40 85+ 30 90+ 10
FF 100+ 8.3 100 £ 16.7 100+ 12.5 83.3+25
FR 100+ 0 100+ 0 100+ 0 100+ 0
FS 100+ 0 100+ 0 100 £ 10 100+ 0
FC 100 £ 10 951225 100+ 10 90 + 25
D 100+11.1 88.9+27.8 100 £+ 27.8 100+11.1
SM 92+24 80+ 32 76 £ 20 76 £ 36
E/F 77.5+£10 70+ 27.5 755 7510
PS 100+ 10 95+ 30 95+7.5 100 £ 20
cv 7550 7550 75+37.5 1000
TS 87.5+50 75125 7550 1000

Fuente: datos del estudio. Medida de dispersién: rango intercuartil.
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En el Cuadro 12 se puede observar que para los dominios PGS, FF, FC, SM, la mediana

de las puntuaciones disminuy6 a medida que aumentaba la progresién a las manifestaciones

que caracterizan el sindrome de inmunodeficiencia adquirida (estado C).

Cuadro 12. Puntuaciones medianas a los dominios segtin estado clinico CDC

(n=200)
Dominios |A B C
PGS 75+35 85+48.7 85+ 30
FF 83.3+29.2 91.7+23.0 |100 + 16.7
FR 100+ 0 100 £ 50 100+ 0
FS 100+ 0 100+ 0 100+ 0
FC 95+ 25 97.5+10 100 £ 15
D 88.9+44.4 88.9+33.3 |100+22.2
SM 8024 90 + 38 88 + 28
E/F 75+17.5 77.5+15 75+ 15
PS 100 £ 22.5 95+ 37.5 100 £12.5
cv 100 £ 50 75+ 50 75+50
TS 100 £ 25 100 £ 50 75+ 50

Fuente: datos del estudio. Medida de dispersién: rango intercuartil.
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Cuadro 13. Puntuaciones medianas a los dominios segtin estatus antirretroviral

(n=200)
Esquema Esquema
Esquema ARV de | ARV de ARV de
Dominios |rescate embarazadas | adultos No ARV
PGS 75 +27.5 82.5+40 85+ 26.2 80+ 20
FF 83.3+25 91.7+25 100 £ 16.7 100 + 8.3
FR 1000 100+ 0 100 +12.5 100+ 0
FS 100 £ 30 100+ 0 100 £ 20 100+ 0
FC 90+ 30 95+ 20 100 + 6.25 100 + 10
D 66.7 +44.4 100 £ 33.3 100 £ 25 100+ 0
SM 72 28 84 24 94 +21 92 + 28
E/F 70+ 25 75+10 8010 75110
PS 100 £17.5 100 £ 20 100 £12.5 100+ 10
cv 100 + 50 87.5+50 100 + 50 100 £ 50
TS 100 £ 50 100 £ 25 100 £ 50 75150

Fuente: datos del estudio. Medida de dispersién: rango intercuartil.

Cuadro 14. Puntuaciones medianas a los dominios segtin nivel de CD4 basal

iniciaron con 50 o mas CD4.

(n=200)

Dominios | Menor a 50 50 6 mas
PGS 7035 85+ 30

FF 83.3+33.3 100 + 16.7
FR 100+0 100+0

FS 100+0 100+0

FC 95+ 25 100 £ 15
D 88.9+44.4 100 +33.3
SM 80+24 88 + 30
E/F 75115 7515

PS 100 + 25 100 £+ 20
cv 100 £ 50 75+50

TS 100 + 25 100 + 50

Fuente: datos del estudio. Medida de dispersion: rango intercuartil.

En la muestra del estudio se observé las mejores puntuaciones al cuestionario en
pacientes que tenian esquemas antirretrovirales de inicio y las puntuaciones més bajas en
aquellos que tenian esquemas antirretrovirales de rescate. Por otra parte, en el Cuadro 13, se
observé que para los dominios PGS, FF, FC, D y SM las puntuaciones eran més bajas en
aquellos pacientes que empezaron a recibir atencién integral en la clinica con menos de 50

CD4 / pL. El dominio de calidad de vida result6 con menor puntuacién en los pacientes que
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C. Pruebas inferenciales

a. Variables sociodemograficas. Para evaluar si habian diferencias estadisticamente
significativas para las puntuaciones medianas al cuestionario se utilizaron pruebas de
hipétesis de dos colas, para muestras independientes. En el caso de contener dos grupos de
comparacion se realizaron las pruebas no paramétricas de Mann-Whitney U; en el caso de
contener tres o mas grupos de comparacién se realizaron las pruebas no paramétricas de

Kruskall-Wallis. Las evaluaciones se realizaron con un nivel de confianza del 95%.

Cuadro 15. Valores p de las pruebas no paramétricas realizadas para evaluar la
asociacion entre los dominios del cuestionario (variables respuesta) y las

variables sociodemogréfica.

Nivel Nivel

Género!| Edad? educativo? |socioeconémico?
Dominios | Valor p* | Valor p* | Valor p* Valor p*
PGS 0.740 0.347 0.835 0.614
FF 0.694 0.000 0.561 0.114
FR 0.297 0.129 0.214 0.596
FS 0.175 0.544 0.682 0.878
FC 0.928 0.213 0.291 0.587
D 0.617 0.056 0.114 0.883
SM 0.517 0.114 0.634 0.274
EF 0.810 0.725 0.512 0.354
PS 0.608 0.576 0.525 0.455
cv 0.345 0.342 0.149 0.187
TS 0.422 0.353 0.373 0.527

Fuente: datos del estudio. Analisis realizado en SPSS19.0 ®
Prueba de Mann-Whitney
2Prueba de Kruskall-Wallis
*Valor p para prueba de hipétesis de dos colas, IC = 95%

En el cuadro anterior s6lo se observé diferencia estadisticamente significativa para las

puntuaciones medianas al dominio de funcioén fisica en funcién de la edad (significancia =

0.05).
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Cuadro 16. Valores p de las pruebas no paramétricas realizadas para evaluar la

asociacion entre los dominios del cuestionario (variables respuesta) y las

variables clinicas.

Carga | Estado clinico CD4

CD4? viral? CDC? Estatus ARV? | Basales?

Valor Valor
Dominios | p* p* Valor p* Valor p* Valor p*
PGS 0.666 0.100 0.280 0.442 0.296
FF 0.686 0.429 0.150 0.185 0.608
FR 0.518 0.350 0.628 0.963 0.985
FS 0.503 0.009 0.766 0.790 0.944
FC 0.426 0.194 0.271 0.688 0.069
D 0.895 0.347 1.000 0.249 0.780
SM 0.934 0.023 0.836 0.280 0.136
E/F 0.257 0.576 0.609 0.307 0.016
PS 0.654 0.087 0.490 0.586 0.106
cv 0.766 0.760 0.234 0.758 0.435
TS 0.500 0.845 0.343 0.281 0.718

Fuente: datos del estudio. Anélisis realizado en SPSS 19.0 ®

1Prueba de Mann-Whitney.
2Prueba de Kruskall-Wallis.

*Valor p para prueba de hipétesis de dos colas, IC = 95%.

En el cuadro anterior

se observo diferencia estadisticamente significativa para las

puntuaciones medianas al dominio de funcién social y salud mental en funcién de la carga

viral. Asi mismo, se observé diferencia estadisticamente significativa para las puntuaciones

medianas al dominio de vitalidad

(E/F), en relacion al nivel de CD4 basales.



40

D. Consistencia interna del cuestionario

La prueba de Alfa de Cronbach utilizada para evaluar la consistencia interna del
cuestionario. El valor observado, mayor a 0.8 indica que el instrumento es fiable, es decir que
éste hace mediciones estables y consistentes. = Ademads, la prueba de significancia

correspondiente indica que si hubo una asociacién estadisticamente significativa.

Cuadro 17. Prueba Alfa de Cronbach (n=200)

Alfa de N de valor p
Cronbach elementos
0.883 11 0.000

Fuente: datos del estudio. Analisis realizado en SPSS 19.0 ®



VII. DISCUSION DE RESULTADOS

En este estudio, se observé que la mayoria de los participantes; tenfan un nivel
socioecondmico de pobreza a pobreza extrema, que ambas suman 89.1% y el 59.5% tenian un
nivel educativo bajo a un nivel de estudios primarios; estos pueden considerarse factores que
afectan negativamente el bienestar de los individuos en general. Todos los individuos reciben
atencion integral en la Clinica de Enfermedades Infecciosas desde 6 meses o mads, razén por la
cual los resultados de esta investigacion no pueden generalizarse a todos los individuos
guatemaltecos infectados por el virus de la inmunodeficiencia humana. Los participantes tenian

una edad promedio de 36.3 afios y la distribuciéon por género era casi equitativa.

Respecto al estado clinico de los pacientes, se observé que el nivel promedio de la tltima
cuantificacion de CD4 era 380.2 + 216.3 cel / pL y la mayoria de los pacientes (50.59%) poseian
entre 200 y 499 CD4 / L, lo cual indica que los pacientes poseen un estado de inmunodepresiéon
moderado y al comparar estos resultados con la cantidad de CD4 basales (promedio 223.1 + 236.3
cel / pL), se observa una diferencia estadisticamente significativa para la prueba de T de dos
colas para muestras emparejadas (alfa = 0.05; valor p = 4.84949E-14), que sugiere que desde la
primera cuantificacién de CD4 hasta la dltima reportada el estado de inmunolégico de estos
pacientes ha evolucionado favorablemente gracias a todas las intervenciones que engloba la
atencion integral en la instituciéon mencionada anteriormente. Asimismo se demostré que el
61.6% de los participantes del estudio poseian una carga viral indetectable pero no se documenté
la carga viral basal. El mayor porcentaje de los pacientes podian clasificarse como estado clinico
C segun CDC (63.5%); sin embargo esta clasificacion se refiere al estado clinico de mayor
progresion que alcanzaron los pacientes en alguna etapa de su vida durante su atencién en la

clinica y no al estado actual.

Entre el 75% de los pacientes estaban recibiendo un esquema antirretroviral de inicio y

menos del 10 % de los pacientes recibian un tratamiento antirretroviral de rescate.

Como indican Vinaccia y Orozco (2005), las medidas clasicas de resultados en medicina se
hacen insuficientes para evaluar la calidad de vida en los servicios de salud, es por ello, que para

hablar de salud individual de los pacientes debe aludirse a la preocupacion por la experiencia del
41
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sujeto de su vida social, de su actividad cotidiana y de su propia salud; es decir, el nivel de
bienestar derivado de la evaluaciéon que la persona realiza de diversos dominios de su vida,
considerando el impacto que en éstos tiene su salud como indican Patrick y Ericsson (1993) (30,

37-34).

Las puntuaciones medianas al cuestionario de calidad de vida MOS-HIV, en su versiéon
mexicana, estaban comprendidas entre 75 a 100 puntos segiin el dominio evaluado; siendo los
dominios, percepcién general de salud, salud mental y vitalidad los dominios con menores
puntuaciones; y la funcién de rol, funcién social, el dolor, la preocupacion por la salud, la calidad
de vida y la transicién de salud, los dominios con puntuaciones mas altas. Estas puntuaciones
reflejan en general una calidad de vida buena que esta relacionada con una evolucién favorable
de la infeccién gracias la atencién integral que reciben los pacientes en la clinica, donde esté
garantizado el acceso a los antirretrovirales en todos los casos. En contraste, en el estudio de
Yuman, en el que se evalu6 la calidad de vida de pacientes VIH positivos que asistian a la Unidad
de Infectologia, en el afio 2000, previo a la creacion de la Clinica de Enfermedades Infecciosas, se
reportd en general una calidad de vida regular, mayormente afectada en los dominios fisico,
social y nivel de independencia. La autora utiliz6 un cuestionario genérico de la OMS. La
aparente mejora de la calidad de vida de los pacientes se puede atribuir, por tanto, a un mayor
acceso a los antirretrovirales, gracias a la ayuda de las instituciones, Unicef, Visién y sobre todo a
la mejora continua en la atencién integral brindada por la Clinica de Enfermedades Infecciosas
(41). Numerosos estudios han puesto en evidencia la mejora en la calidad de vida gracias a la
terapia antirretroviral, sobre todo en aquellos pacientes muy sintométicos, como lo demuestran
los estudios de Suarez y colaboradores (1997), y Niewkerk y colaboradores (2000) entre otros (32,
20).

La funcién social present6 puntuaciones altas y se mantiene de esa manera cuando a
criterio de Dos Santos (2002), el paciente no es expuesto a situaciones de discriminacion (18); de
hecho muchas de las personas que asisten a la Clinica de Enfermedades Infecciosas, refieren no
informar sobre su padecimiento a sus familiares por el miedo al rechazo y por otro lado, también

refirieron que desde que conocen su diagnodstico tienden a ser mds espirituales, y a unirse mas
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con su pareja e hijos. En el estudio de Suarez y colaboradores (1997), los pacientes estudiados

conservaron tnicamente la funcién social con puntuaciones altas (32).

Para el dominio de calidad de vida que cuestiona ;Cémo calificaria su calidad de vida en
las tltimas dos semanas?, se observé una mediana de cien puntos y una gran variabilidad
descrita por el rango intercuartil (RI = 50). Este dominio se refiere en general en cuestionar al
individuo sobre el bienestar que percibe en relacién a su salud, y sobre esto hay que recordar que
para este estudio se excluyeron a los pacientes hospitalizados, quienes podrian presentar niveles
de calidad de vida muy bajos, pues como sefiala Sudrez y colaboradores (1997), la infecciéon VIH
avanzada conlleva una alta carga sintomatica que implica deterioro de la calidad de vida. En
general, al preguntar a los pacientes sobre los servicios que brindan en la clinica de infecciosas
todos coinciden que la atencién es muy buena, y estan conscientes del costo de los medicamentos
y del gran beneficio que tienen al obtenerlos gratuitamente en la clinica (32). El hecho que se
obtuvieran puntuaciones medianas mas bajas para el dominio de percepcién general de la salud
quizé atienda a que la mayoria de los pacientes han experimentado alguna manifestacion propia
del sida (como se mencioné anteriormente el 63.5% de los pacientes han alcanzado una
progresion estadio C) y tienen conciencia que su estado de salud depende sensiblemente de un
equilibrio entre la prevencion y la atencion integral, y la exposicién a factores y conductas de
riesgo, pues debido a su inmunodepresiéon estan expuestos a padecer infecciones de diversas
etiologias. Asi mismo se explica que para el dominio transicién en salud se hayan obtenido
puntuaciones més altas pues los pacientes son capaces de percibir el cambio en su estado en
salud debido a la suma de las intervenciones realizadas por el personal de la Clinica de
Enfermedades Infecciosas. Segtin las personas entrevistadas, el temor a morir por su enfermedad,
la depresion, y el deseo de no seguir viviendo, se hacen menos a medida que pasa el tiempo y
que van comprendiendo mejor su padecimiento, y esto se manifiesta en paciente que tienen mas
de 3 afios de padecer esta enfermedad. En conclusion, los pacientes presentaron una calidad de
vida buena reflejada en las puntuaciones a los dominios del cuestionario, donde la funcién fisica
buena se debe a que las personas en general tienen un buen estado de salud y el cuestionario
puede detectarlo; sin embargo se ven afectadas la vitalidad y la salud mental, que a opinién de
Vinaccia y Orozco (2005), el bienestar psicolégico se relaciona con el temor, la ansiedad, la

depresién, la cognicion y la angustia que genera la enfermedad y el tratamiento (37).
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En Guatemala, se han realizado algunas investigaciones para evaluar la calidad de vida en
pacientes con otras afecciones de curso crénico como artritis reumatoide, insuficiencia renal
cronica y diabetes. En el estudio de Bran (2001), se evalué la calidad de vida de los pacientes
diabéticos tipo II en el Patronato de Pacientes Diabéticos de Guatemala, en 215 pacientes, por
medio del cuestionario SF-36. Los resultados demostraron que el 68% de los pacientes
estudiados, calificaron su calidad de vida como satisfactoria en las tres &reas evaluadas, y este
estudio demostré que no existen diferencias en cuanto a calidad de vida entre sexos masculino y
femenino, edad y el tiempo de padecer la enfermedad (5). Ademaés en el estudio de Artero (2009)
los pacientes con artritis reumatoide atendidos en el hospital Roosevelt presentaban
puntuaciones promedio al cuestionario SF36 que iban de 52.8 a 70 puntos. Estas puntuaciones
son menores quiza a que estos pacientes no reciben atencién integral como en el caso de la Clinica

de Enfermedades Infecciosas (1).

Cuando se analiz6 la relacion entre variables sociodemograficas y clinicas, y las
puntuaciones a los dominios se decidié hacer comparaciones por medio de medianas, ya que
sefiala Glantz (2006), cuando la variable respuesta no posee una distribucién normal deben
describirse los datos por medio de medianas y de una medida de dispersion como el rango
intercuartil (12). Esto qued6 demostrado al someter las puntuaciones por dominio a una prueba
de Kolmogorov Smirnoff, con un nivel de significancia del 5%, en el cual se evaluaba la hipotesis
nula que la distribucién de probabilidad de los datos estudiados fuese igual o similar a la
distribucién normal, y se observé que para ningtin dominio podia afirmarse lo anterior, pues el
valor p era menor a 0.05 (ver Cuadro 5). Luego para las pruebas inferenciales elegidas fueron las
no paramétricas, la de Mann-Whitney para dos grupos independientes y la de Kruskall-Wallis
para tres o mas grupos independientes, pues a criterio de Siegel (1978). Las pruebas no
paramétricas, son mds adecuadas, debido a que las mediciones que presentan una alta carga de
subjetividad como el caso de las puntuaciones a cuestionarios sobre calidad de vida no deberian
analizarse por métodos paramétricos, que regularmente requieren que se cumplan una serie de

supuestos propias de las escalas de medicion fuertes (31).

Al desarrollar las pruebas inferenciales de anélisis, resulté estadisticamente significativos

la asociacion entre la funcién fisica y la edad; la funcién social para la carga viral; la salud mental
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con respecto a la carga viral; y la vitalidad para los CD4 basales. Sin embargo en la muestra en
estudio se encontro lo siguiente: las mujeres obtuvieron en cinco dominios (PGS, FF, FC, D y SM)?
puntuaciones medianas mas bajas que los hombres en la muestra del estudio; y los hombres
puntuaciones medianas mas bajas que las mujeres en dos dominios (CV y TS). En el estudio de
Regan (2002), no se encontré diferencia estadisticamente significativa para las puntuaciones
promedio a un cuestionario de calidad de vida, mientras que en el estudio de Dos Santos (2002),
las mujeres presentaron menores valores para los dominios psicolégico y de ambiente; y en el
estudio de Nojomi y colaboradores (2008), la variable género si result6 estadisticamente
significativa en relaciéon a la calidad de vida (15, 18-21). Hay que agregar, sin embargo que
durante la realizacién de esta investigacion se noté que las mujeres indigenas son la poblacion
que menos participa en las entrevistas, se niegan a dar informacién, se sienten incémodas con los
datos que les pregunten, lo cual puede dar una estimacién distorsionada acerca de su calidad de
vida. En este estudio los valores de los dominios no presentaron diferencia estadisticamente
significativa en relacion al género, seguramente debido a que la atencién integral se proporciona

a los pacientes sin distincién de género.

En relacion a la edad, en la mayoria de los dominios se notaron menores puntuaciones en
los pacientes que tenian 50 o mas afios, a excepcion del dominio de calidad de vida y transicién
de salud. Kovacevic (2006), indica que en un estudio realizado las personas mds jévenes
presentaron mayores punteos al dominio psicolégico para un cuestionario de calidad de vida de
la OMS (13). En este estudio, como se indic6é anteriormente, la edad resulté estadisticamente
significativa en relacion a las puntuaciones medianas al dominio de funcién fisica, concluyéndose
que en la poblacion de la que se extrajo la muestra, las personas que tenian 50 afios 0 mas tienen

una funcidn fisica menos favorable.

La distribucién de las puntuaciones con base al nivel educativo y socioeconémico no
parece tener en la muestra una tendencia que favorezca a uno de los grupos observados. Sin
embargo si pudo notarse en el cuadro 9 que las personas analfabetas que integraron la muestra

tuvieron, en general, puntuaciones mas pequefias en todos los dominios evaluados. Kovacevic

2 PGS = Percepcion General de Salud, FF = Funcién Fisica, FR = Funcion de Rol, FS = Funcidn Social, FC = Funcioén Cognitiva,
D = Dolor, SM = Salud Mental, E/F = Energia/Fatiga (vitalidad), PS = Problemas de Salud, CV = Calidad de Viday TS =
Transicion de Salud
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(2006) encontré las personas que poseian un nivel académico mayor presentaban punteos
significativamente mads altos en los dominios independencia y medio ambiente en un cuestionario
de calidad de vida de la OMS (13); en contraste, Phaladze y colaboradores (2005), refiere en un
estudio realizado en cuatro paises de Africa Subsahariana, que las personas con niveles
educativos més bajos y que no tenian preocupaciones financieras presentaban valores més altos
de calidad de vida. Por su parte, Nojomi y colaboradores observaron que el nivel de educacién

tenia un efecto significativo sobre la calidad de vida de los pacientes (21).

Sobre las variables clinicas se encontro lo siguiente:

En el Cuadro 12 se puede observar que para los dominios PGS, FF, FC, SM, la mediana de
las puntuaciones disminuyé a medida que aumentaba la progresién a las manifestaciones que
caracterizan el sindrome de inmunodeficiencia adquirida (estado C). Sin embargo en la
poblacion de la que se extrajo la muestra no se puede afirmar que el estado clinico segun CDC
resulte estadisticamente significativo en relaciéon a cualquiera de los dominios del cuestionario, lo
cual implica que este no fue sensible al estado clinico de los pacientes, contrario a lo que afirman
Badia y Lara (2004) (2). Esto posiblemente se debi6 a que el estado clinico documentado fue el de
mayor progresion clinica de la enfermedad que tuvo el paciente en alguna etapa de su evolucién
y no se refiere al estado clinico actual. En diversos estudios como el de Paladze (2005), Rai y
colaboradores (2008), Nojomi y colaboradores (2008), entre otros, se encontraron diferencias
estadisticamente significativas para los valores promedio de diferentes dominios de calidad de

vida en funciéon del estado clinico del paciente (24, 26-21).

En cuanto a CD4 y carga viral no se aprecia una tendencia que sugiera que a menor carga
viral o mayores CD4 la calidad de vida aumente en el presente estudio. Sin embargo si
resultaron estadisticamente significativas las puntuaciones medianas de los dominios de funcién
social y salud mental en relacién a la carga viral. Los estudios de Dos Santos (2002) Nojomi y

colaboradores (2008) demostraron que el nivel de CD4 si influye sobre la calidad de vida (18, 21).

En la muestra del estudio se observé las mejores puntuaciones al cuestionario en pacientes

que tenian esquemas antirretrovirales de inicio y las puntuaciones mas bajas en aquellos que
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tenian esquemas antirretrovirales de rescate. Por otra parte, en el Cuadro 14, se observé que
para los dominios PGS, FF, FC, D y SM las puntuaciones eran mas bajas en aquellos pacientes que
empezaron a recibir atencién integral en la clinica con menos de 50 CD4 / pL. El dominio de
calidad de vida resulté con menor puntuacién en los pacientes que iniciaron con 50 o mas CDA4.
Es importante sefialar que el dominio de vitalidad present6 una diferencia estadisticamente
significativa en relacién a la vitalidad; segtin observaciones de los médicos que trabajan en la
Clinica de Enfermedades Infecciosas, las personas que inician la atencion integral con menos de

50 CD4 tienen regularmente peor calidad de vida.

Los resultados de las pruebas inferenciales no paramétricas demostraron que no hubo
diferencia estadisticamente significativa para variables como el conteo de CD4, carga viral y
estado clinico segin CDC, por lo que se deberia aumentar el tamafio de muestra para tener
mayor certeza de las conclusiones obtenidas, en este estudio se debe recordar que el método de
muestreo no fue aleatorio lo cual puede influir en la obtencién de informacién parcial del
fenémeno estudiado. Se debe tener presente que para el andlisis sobre la asociacién entre
variables las muestras se redujeron ya que, no se contaba con los registros correspondientes o no
cumplian con los criterios de inclusién, como es el caso de los CD4, que se tenian registro de esta
variable para 170 pacientes, y la carga viral en la que tnicamente se tenia registro reciente en 121
pacientes. Esta disminucion del tamafio de muestra obviamente tiene un impacto cuando se
evalda si la asociaciéon entre variables es estadisticamente significativa. También pudo haber
influido el método para calcular el tamafio de muestra en el hecho de no haber encontrado
diferencias significativas en funciéon de variables como CD4 basales, carga viral y CD para todos
los dominios, ya que el disefio de esta investigacion se realiz6 para determinar valores promedio
(0 medianas) a las puntuaciones de calidad de vida y no para encontrar diferencias de
puntuaciones de calidad de vida en grupos definidos a priori, con disefios de casos y controles,

cohortes o un estudio transversal con grupo control.

Respecto a la prueba de Alfa de Cronbach utilizada para evaluar la consistencia interna del
cuestionario se obtuvo un valor, mayor a 0.8 que indica que el instrumento es fiable, es decir que

este hace mediciones estables y consistentes.



VIII. CONCLUSIONES

. La calidad de vida de los pacientes ambulatorios que reciben atencién integral en la
Clinica de Enfermedades Infecciosas es regularmente buena segtn los once dominios que
forman parte del cuestionario MOS-HIV, lo cual es acorde a la salud general de los
pacientes que se refleja en sus valores de linfocitos CD4, Carga viral y Estado Clinico
segin CDC.

. Las puntuaciones medianas al cuestionario de calidad de vida MOS-HIV, en su versiéon
mexicana, estaban comprendidas entre 75 a 100 puntos segtn el dominio evaluado; siendo
los dominios, percepciéon general de salud, salud mental y vitalidad los dominios con
menores puntuaciones; y la funcion de rol, funcién social, el dolor, la preocupacién por la
salud, la calidad de vida y la transicién de salud, los dominios con puntuaciones més altas.
. En la muestra, las puntuaciones medianas a los dominios se vieron mayormente
disminuidas en las mujeres, en las personas que tienen 50 o mas afios, las personas
analfabetas, los individuos cuya progresion correspondi6é en alguna etapa de su evolucién
al estado C, los individuos que tomaban terapia antirretroviral de rescate y aquellos otros,
que iniciaron la atencién integral con menos de 50 CD4.

. Las pruebas inferenciales de andlisis, resultaron estadisticamente significativos para la
asociacion entre: funcién fisica y la edad; funcion social y salud mental para la carga viral;
y la vitalidad con respecto a los CD4 basales.

. Se demostré que el instrumento de medicion, es fiable; ya que el valor de la prueba de alfa

de cronbach es mayor a 0.8.
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IX. RECOMENDACIONES

A. Incluirse la evaluacién de la calidad de vida, a través del cuestionario MOS HIV en la
visita inicial del paciente, cada afio y tres meses después que haya un cambio o inicio de
terapia ARV para monitorear la evolucién del mismo y detectar deficiencias segin cada
una de las intervenciones a las que esta expuesto el paciente en la Clinica de Enfermedades

Infecciosas.

B. Planificaciéon de estrategias que puedan mejorar, la calidad de vida de los pacientes, con

respecto a los dominios mas afectados en este estudio.

C. Validacion del cuestionario MOS-HIV ~ para la poblacion guatemalteca.
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XI.

Anexo 1. Operacionalizacién de las variables

Cuadro 18. Definicién conceptual y operacional delas variables del estudio

ANEXOS

cuestionario

Variable Tipo Escala Defincién conceptual Definicién operacional
Es el conjunto de caracteristicas bioldgicas que caracterizan a la El investigador al realizar el cuestionario identifica si el participant
. I . especie humana en hombres y mujeres; diferencias que se hacen N .
Género Cualitativa |Nominal .p . .y I X 9 es hombre o mujer:  -Masculino -
evidentes a través de los genitales externos o sistemas
reproductores del hombre y de la mujer. Feminino
Edad Cuantitativa |Razén Tiempo transcurrido a partir del nacimiento de un individuo. El participante refiere la cantidad de afios cumplidos
Suma del nivel educacional y ocupacional del principal sostén del |Revision del expediente clinico del paciente, particularmente el
Nivel socioeconémico |Cualitativa  |Ordinal
hogar y del patrimonio del hogar estudio socioecondmico: pobreza extrema, pobreza, media, alta
Respuesta del paciente sobre el Ultimo afio de estudio o titulo
Nivel académico Cualitativa |Ordinal [Grado académico obtenido por una persona académico que ostenta: ninguno, algun estudio, primaria completd
basicos, diversificado, universitario
. o , Cantidad de linfocitos TCD4 encontrados por cada microlitro de  |Cantidad numérica segun el tltimo recuento de CD4, encontrado
Nivel de CD4 Cuantitativa |Razén . . .
sangre en el expediente clinico del paciente
) o . Copias de ARN viral de VIH encontrados por cada microlitro de Cantidad numérica segun el dltimo recuento de carga viral,
Carga viral Cuantitativa [Razon R L. .
sangre encontrado en el expediente clinico del paciente
Estado clinico seguin Estado clinico del paciente VIH positivo en funcién de la presencia yClasificacion del médico tratante en funcién de sus sintomas: A
Cualitativa  |Ordinal (asintomatico), B (Sintomdtico), C (sintomdtico con evidencia de
CDC tipo de sintomas /enfermedades oportunistas progresion de la enfermedad)
Indicacién de antirretrovirales segun criterio de los médicos Segun expediente clinico, el paciente puede no estar recibiendo
Estatus antirretroviral |Cualitativa Nominal ARV's, estar recibiendo una terapia de ARV de inicio, o una de
tratantes rescate.
Percepcidn general de| o . . L Respuesta del paciente a la pregunta correspondiente del
Cualitativa Nominal |Autoidentificacion de la salud de una persona K .
la salud cuestionario MOS-HIV que va desde 1a 5
o . L, o Respuesta del paciente a la pregunta correspondiente del
Dolor Cualitativa Nominal |Percepcidn subjetiva de dolor . .
cuestionario MOS-HIV que va desde1a5
R L . Percepcion de un individuo de su estado fisico en relacién a la Respuesta del paciente a la pregunta correspondiente del
Funcion fisica Cualitativa Nominal i . . . . A
capacidad de realizar actividades fisicas en general cuestionario MOS-HIV que va desde 1a 5
., L . Percepcidn de un individuo sobre su capacidad para realizar Respuesta del paciente a la pregunta correspondiente del
Funcién del rol Cualitativa Nominal . . .
actividades laborales cuestionario MOS-HIV que va desde 1a 5
., X o . Percepcidn de un individuo sobre su desempefio y satisfaccion en |Respuesta del paciente a la pregunta correspondiente del
Funciodn social Cualitativa Nominal A . . .
relaciones sociales en general cuestionario MOS-HIV que va desde1a5
- . Percepcion de un individuo de su estado mental en relacién a su  |Respuesta del paciente a la pregunta correspondiente del
Salud mental Cualitativa Nominal , i . .
armonia y capacidad de concentrarse cuestionario MOS-HIV que va desde 1a 5
B . L . Percepcidn de un individuo de su estado fisico en relacién a cudntgdRespuesta del paciente a la pregunta correspondiente del
Energia/fatiga Cualitativa Nominal . . .
se fatiga cuestionario MOS-HIV que va desde 1a 5
Preocupacidn por la Respuesta del paciente a la pregunta correspondiente del
) P P Cualitativa Nominal |Valoracién que hace el individuo sobre estar o no saludable P . . P pres P
propia salud cuestionario MOS-HIV que va desde 1a 5
., . o . Capacidad de un individuo de poder retener informacién y adquiriRespuesta del paciente a la pregunta correspondiente del
Funcién cognitiva Cualitativa Nominal o . A
nuevos conocimientos cuestionario MOS-HIV que va desde 1a 5
) Respuesta del paciente a la pregunta correspondiente del
Calidad de vida Cualitativa Nominal |Percepcidn del individuo de su bienestar en general P . . P preg P
cuestionario MOS-HIV que va desde1a5
Percepcidn del individuo si alguna intervencién en salud a la Respuesta del paciente a la pregunta correspondiente del
Transicion de salud | Cualitativa Nominal
que ha estado expuesto Ultimamente ha sido o no benéfica cuestionario MOS-HIV que va desde 1a 5
Puntuacion al L . . o . . Se suman los valores de cada pregunta del cuestionario y el
Cuantitativa |Razén Suma de las puntuaciones individuales al cuestionario

resultado esta entre 0 y 100 puntos
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Anexo 2. Calculo del tamafo de muestra en Epidat 3.0

Tamafios de muestra y precisidén para estimacidn de una media poblacional
Tamafios de muestra y precision para estimacién de una media poblacional

Tamafio poblacional: 3500
Desviacion estandar esperada:  35.000
Nivel de confianza: 95.0%
Efecto de disefio: 1.0

Precision Tamafio de muestra

5.000 179

Explicacion: se asumi6 segun literatura consultada que la media de la calidad de vida estara entre
50 y 60 puntos segtin la puntuacioén al cuestionario MOS-HIV. La desviacion estdndar esperada
fue a priori de 35 esperando obtener grandes diferencias entre pacientes asintomaticos y
pacientes sintomaticos. La precision de 5 fue acorde a los valores que se esperan obtener de la

muestra.

El resultado fue de 179 pacientes pero se decidié incluir a 200 pacientes para aumentar la validez

de la investigacion.



Anexo 3. Instrumento de recoleccion de datos

Codigo del paciente: Género: Edad:
Nivel socioeconémico: Nivel educativo:
CD4: Carga viral: Estado clinico segin CDC:

Estatus antirretroviral:

CD4 basales:
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CUESTIONARIO MOS-HIV

INSTRUCCIONES PARA EL PACIENTE.
Por favor, responda a cada una de las siguientes preguntas
poniendo esta sefial “x” en la casilla correspondiente.

1. En general, usted dirfa que su salud es:
(marque una sola respuesta)

Excelente 1 I:l
Muy buena 2 |:|
Buena 3 I:l
Regular 4 |:|
Mala s [ |

2.;Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las

Gltimas dos semanas?

(marque una sola respuesta)

Ningun dolor 1 |:|
Muy poco 2 |:|
Poco 3 |:|
Moderado 4 |:|
Severo 5 |:|
Muy severo 6 |:|

3.Durante las dos Ultimas semanas, ¢hasta qué punto el

dolor le ha dificultado su trabajo habitual (incluye tanto el

trabajo fuera de casa como los quehaceres domeésticos)?

(marque una sola respuesta)

Nada 1 |:|
Un poco 2 |:|
Regular 3 |:|
Bastante 4 [ ]
Mucho 5 |:|

MOS - HIV Health Survey Pagina
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4.Las siguientes preguntas se refieren a actividades
que usted podria hacer en un dia normal. Su salud
actual ¢le dificulta hacer esas actividades? Si es asi,

(cuanto?
(marque una casilla en cada pregunta) Si, se me Si, se me NO, no se
dificulta dificultaun  me dificulta
mucho (1) poco (2) nada (3)
a. El tipo o cantidad de esfuerzos intensos que puede | | | | | |
hacer, como correr, levantar objetos pesados, o participar
en deportes muy fuertes. 1 2 3
b. El tipo o la cantidfad de esfuerzos moderados que | | | | | |
puede hacer como mover una mesa y cargar la bolsa del
mandado. 1 2 3
c. Subir una cuesta o varios pisos por la escalera. | | | | | |
1 2 3)
d. Agacharse o levantar algo. I I I I | I
1 2 3
e. Caminar una cuadra (unos 100 metros). | | | | | |
1 2 3
f. Comer o bafiarse o ir al bafio o vestirse. | | | | | |
1 2 3

5. Su salud, ¢le impide hacer su trabajo, tareas
domésticas o ir a la escuela?
(marque una sola respuesta)

si 1 [
No 2|:|

6.¢Hay algun tipo de trabajo, tarea doméstica o
deberes escolares que no haya podido hacer a causa
de su estado de salud?

(marque una sola respuesta)

si 1 1
No 2D

MOS - HIV Health Survey Pagina
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En cada una de las siguientes preguntas, sefiale, por favor, la casilla de la respuesta que se acerque mas a
como se ha sentido durante las dos Ultimas semanas.

_ o Muchas Algunas Sélo alguna
Siempre Casi siempre veces veces vez Nunca

1 2 3 4 5 6

7.Durante las Ultimas dos
semanas, ¢Cuantas veces
su salud le ha dificultado
sus actividades sociales
(como visitar a los amigos
0 parientes cercanos)?

8. Durante las dos Ultmas
semanas ¢, Cuantas
veces...

a. estuvo muy nervioso?

b. se sinti6 calmado y
tranquilo?

c. se sinti6 desanimado y
triste?

d. se sinti6 feliz?

e. se sinti6 tan decaido que
nada podia animarle?

MOS - HIV Health Survey Pégina
Copyright 1996 The Johns Hopkins University / Albert Wu, MD, MPH 3
All Rights Reserved



En cada una de las siguientes preguntas, sefiale, por favor, la casilla de la respuesta que se acerque mas a
cémo se ha sentido durante las dos Ulimas semanas.

Muchas Algunas  Sélo algunas
Siempre  Casi siempre veces veces veces Nunca
1 2 3 4 5 6

9.Durante las dlimas
dos semanas ¢ Cuantas
Veces...

a. se sinti6 lleno de vida?

b. se sinti6 agotado?

C. se sintié cansado?

d. tuvo fuerzas
suficientes para hacer lo I | I | I |
que queria hacer?

e. se sinti6 agobiado por
sus problemas de salud? I | I | I |

f. se sinti6 desanimado
por sus problemas de I | I | I |
salud

g. llegd a perder la
eperanza por sus I | I | I |
problemas de salud?

h. llegé a tener miedo

Lo oo oot
Lo oo oot
O oo oot

dado su estado de I | I | I |

salud?

MOS - HIV Health Survey Pagina
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Muchas Algunas  Sdlo algunas

Siempre  Casi siempre veces veces veces Nunca
1 2 & 4 5 6
10. En las ditimas dos
semanas, ¢Cuantas
veces...
a. Ha tenido usted
dificultad al analizar y
resolver problemas, por | | | | | | | | | | | |
ejemplo al hacer planes,
tomar decisiones o

aprender cosas nuevas?

b. Ha olvidado usted cosas

que habian pasado | | | | | | | | | | | |
recientemente, por ejemplo
el lugar donde habia
dejado las cosas o la fecha
en que tenia citas?

c. Ha tenido usted
dificultades para mantener
su atencion al hacer una I
tarea durante mucho
tiempo?

d. Ha tenido usted
dificultades a la hora de
concentrarse y pensar al |
hacer una tarea?

11. Por favor, diga si le parece cierta o falsa cada una de las siguientes frases.

Totalmente Muy No Totalmente
cierta cierta lo sé falsa
5

a. Estoy un poco enfermo.

b. Estoy tan sano como
cualquiera.

c. Mi salud es excelente.

d. Me encuentro mal

O d o O
O o o g
O o 0 O
O 0 O 0Ofss

Gltimamente.
MOS - HIV Health Survey Pagina
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Anexo 4. Modelo de consentimiento del paciente.

\_GUATEMALA

CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL PACIENTE PARA EL ESTUDIO “EVALUACION DE LA CALIDAD DE
VIDA DE PACIENTES QUE ASISTEN A LA CLINICA DE ENFERMEDADES INFECCIOSAS”

Yo, paciente regular de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt que me identifico con el
cadigo: L

Tengo entendido que el objetivo de este estudio es determinar cual es la calidad de vida de pacientes, que como en
mi caso poseen diagndstico reservado, razon por la cual asistimos a esta clinica en busca de atencion integral.

Si se me ha presentado una duda sobre el estudio, he tenido oportunidad de efectuar las preguntas
correspondientes al investigador y he recibido respuestas satisfactorias.

He recibido suficiente informacién en relacién con el estudio.
Entiendo que la participacién es voluntaria.

Entiendo que puedo abandonar el estudio, cuando lo desee, sin que tenga que dar explicaciones, sin que ello afecte
a MIS cuidados médicos.

También he sido informado de forma clara, precisa y suficiente que se podra revisar mi historial clinico archivado en
esta clinica para los fines del estudio y que estos datos serén tratados y custodiados con respeto a mi identidad.

Doy mi consentimiento para proporcionar informacién sobre mi salud en general y para la extraccion de
informacidon necesaria en la investigacion de la que se me ha informado a través de mi historial clinico y
para que sean utilizados, sin posibilidad de compartir o ceder éstas, en todo o en parte, a ningdn otro
investigador, grupo o centro distinto del responsable de esta investigacion o para cualquier otro fin.

Declaro que he leido y conozco el contenido del presente documento, comprendo los compromisos que asumo y los
acepto expresamente. Y, por ello, firmo este consentimiento informado de forma voluntaria para MANIFESTAR M
DESEO DE PARTICIPAR EN ESTE ESTUDIO DE INVESTIGACION SOBRE. Al firmar este consentimiento no
renuncio a ninguno de mis derechos. Recibiré una copia de este consentimiento para guardarlo y poder consultarlo
en el futuro.

Cadigo del paciente:

Firma:
Fecha:

Nombre del investigador:

Firma:

! Indicar el nimero de coédigo asignado por la clinica ubicandolo en el carné del paciente.
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Anexo 5. Glosario

Adherencia: La medida en la cual el paciente sigue la modalidad de tratamiento acordada o la
intervencion prescrita.

Calidad de vida relacionada a la salud (CVRS): la medida en que se modifica el valor asignado a
la duracién de la vida en funcién de la percepcion de limitaciones fisicas, psicolégicas, sociales y
de disminucién de oportunidades a causa de la enfermedad, sus secuelas, el tratamiento y/o las
politicas de salud.

Calidad de vida: Bienestar general de la poblacién. La calidad de vida es dificil de medir (sea
para un individuo, un grupo o una nacién) porque, ademas del bienestar material (véase nivel de
vida), incluye componentes intangibles como la calidad del medio ambiente, la seguridad
nacional, la seguridad personal y las libertades politicas y econémicas.

Carga viral: Cantidad de ARN del VIH en una muestra de sangre, notificada como el ntmero de
copias de ARN del VIH por mL de plasma sanguineo.

CD4: significa camulo de diferenciaciéon 4 y denomina a las células linfocitarias T que controlan
la respuesta del sistema inmunolégico a infecciones.

Ectopia: Posicion defectuosa. Los érganos que, por su crecimiento anémalo, no ocupan el lugar
que les corresponde se denominan ectopicos.

Efectos secundarios: Las medidas o los efectos de un medicamento (o vacuna) diferentes de los
efectos terapéuticos deseados. El término suele referirse a los efectos indeseables o negativos,
como dolor de cabeza, irritaciéon de la piel o lesion hepatica.

Eficacia: Capacidad de un tratamiento para producir un efecto deseado en condiciones ideales.

Farmacocinética: Interacciéon de un medicamento con el cuerpo en un periodo determinado. Los
procesos farmacocinéticos generales son absorcién, distribucién, metabolismo y excrecién. Suele
medirse con muestras de sangre y orina.

Farmacorresistencia: Se refiere a resistencia a los medicamentos. Capacidad de adaptaciéon que
tienen algunos microorganismos, tales como las bacterias, los virus y los parésitos, para
multiplicarse aun en presencia de medicamentos que suelen destruirlos.

Fiabilidad: Es sinénimo de precision o estabilidad.

Fracaso inmunolégico: Se dice que una persona infectada por el VIH sufre fracaso inmunolégico
si su recuento de linfocitos CD4 disminuye a un nivel inferior al recuento de referencia o no
sobrepasa de ese recuento en el primer afio del tratamiento contra ese virus. Las personas con
fracaso virolégico que no cambian a un régimen medicamentoso eficaz suelen pasar a un estado
de fracaso inmunolégico en unos 3 afios. El fracaso inmunolégico puede ir seguido de fracaso
clinico.
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Fracaso terapéutico: Término amplio que describe la falta de eficacia de un tratamiento para
controlar adecuadamente una enfermedad o infecciéon. En el tratamiento de la infecciéon por el
VIH puede haber fracaso virolégico, inmunolégico y clinico. Los factores contribuyentes al
fracaso terapéutico comprenden inobservancia del tratamiento, resistencia a los medicamentos y
toxicidad de los mismos.

Fracaso virolégico: Imposibilidad de reducir la carga viral o de mantener la supresion de la
misma con un tratamiento medicamentoso contra el VIH. El fracaso virolégico es el tipo mas
comun de fracaso terapéutico y puede ocasionar fracaso inmunolégico y clinico.

Glosario del VIH/SIDA: nucleésidos, los analogos de los nucle6tidos obran de la misma forma.
Los inhibidores de la transcriptasa inversa analogos de los nucle6tidos también reciben el nombre
abreviado de andlogos de los nucleétidos (o “nukes” en inglés popular).

HIV Overview of Problems-Evaluation System (HOPES): cuestionario que evalta de forma
general de las situaciones problematicas del VIH, utiliza los dominios fisico, psicosocial,
relacionado a la medicacion, sexualidad, pareja.

Inhibidores de la entrada: Tipo de medicamentos antirretrovirales que alteran la capacidad del
VIH de penetrar en la célula anfitriona a través de la superficie celular. Incluyen los inhibidores
de los receptores (CD4, CCR5 6 CXCR4) y los inhibidores de la fusién.

Inhibidores de la fusién: Clase de medicamentos contra el VIH que bloquean la fusién de la
envoltura externa del VIH con la membrana de la célula anfitriona, lo cual impide la infeccién de
la célula.

Inhibidores de la integrasa: Tipo de medicamento antirretroviral que impide que la proteina
integrasa del VIH introduzca la informacion genética del virus al ADN de la célula.

Inhibidores de la proteasa (PI, por sus siglas en inglés): Clase de medicamento contra el VIH
que evita la multiplicacién del virus al desactivar su proteasa, sin la cual no puede reproducirse,
conocido como Protease Inhibitor 6 PI en inglés.

Inhibidores de la transcriptasa inversa analogos de los nucledsidos (NRTI, por sus siglas en
inglés): Clase de medicamento contra el VIH conocido como Nucleoside Reverse Transcriptase
Inhibitors 6 NRTI en inglés. Los analogos de los nucledsidos son formas defectuosas de los
elementos constitutivos necesarios para la reproduccién del VIH. Cuando la enzima transcriptasa
inversa del VIH usa un analogo de los nucleésidos en lugar de un nucle6sido normal, cesa la
reproduccién del material genético. Los inhibidores de la transcriptasa inversa analogos de los
nucleésidos también reciben el nombre abreviado de analogos de los nucleésidos (0“nukes” en
inglés popular).

Inhibidores de la transcriptasa inversa analogos de los nucleétidos (NRTI, por sus siglas en
inglés): Clase de medicamento contra el VIH conocido como Nucleotide Reverse Transcriptase
Inhibitors 6 NRTI en inglés. Los analogos de los nucleétidos son formas defectuosas de los
elementos bésicos necesarios para la reproducciéon del VIH. Cuando la enzima transcriptasa
inversa del VIH usa un anédlogo de los nucleétidos en lugar de un nucleétido normal, cesa la
reproduccién del material genético del virus.
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Inhibidores de la transcriptasa inversa no analogos de los nucleésidos (NNRTI, por sus siglas
en inglés): Clase de medicamentos antirretrovirales que se fijan a la enzima de la transcriptasa
inversa del VIH-1, una proteina que necesita el VIH para reproducirse. Sin la transcriptasa
inversa funcional, se detiene la multiplicacién del VIH. Los inhibidores de la transcriptasa inversa
no andlogos de los nucleésidos (NNRTI) son eficaces s6lo contra el VIH-1, no contra el VIH-2.

Inmunidad: Proteccion o resistencia a las enfermedades.
Inmunocompetente: Que puede presentar una respuesta inmunitaria normal.
Inmunodeficiencia: Incapacidad de producir cantidades normales de anticuerpos

Inmunodeficiente: Que no puede presentar una respuesta inmunitaria normal debido al
deterioro del sistema inmunitario.

Inmunodepresion: Incapacidad del sistema inmunitario de funcionar normalmente. Puede ser
provocada por medicamentos (por ejemplo, la quimioterapia) o ser el resultado de ciertas
enfermedades (como la infeccion por el VIH).

Interacciéon medicamentosa: Efecto que puede ocurrir cuando se toma un medicamento con otro
o con determinados alimentos. Entre los posibles efectos cabe citar cambios en la absorciéon del
aparato digestivo, cambios en la velocidad de descomposiciéon del medicamento en el higado,
efectos secundarios nuevos o intensificacion de los habituales, o cambios en la actividad del
medicamento.

LASA: instrumento que mide el nivel de energia, actividad, diaria, calidad de vida general.

Linfocitos CD4: Conocidos también como linfocitos T auxiliadores. Tipo de glébulo blanco que
combate la infeccion y lleva el receptor CD4 en su superficie. Los linfocitos CD4 coordinan la
respuesta inmunitaria y envian sefiales a otras células del sistema inmunitario para que realicen
sus funciones especiales. El nimero de linfocitos CD4 en una muestra de sangre es un indicador
de la salud del sistema inmunitario. El VIH infecta y destruye los linfocitos CD4, lo que conduce
al debilitamiento del sistema inmunitario.

Morbilidad: Tasa de afeccion o enfermedad dentro de una poblacién determinada.

Mortalidad: La tasa de defuncién, medida como el nimero de muertes dentro de una poblacién
determinada. Se puede aplicar a la muerte por una enfermedad o afeccién particular.

MOS-HIV (Medical Outcome Study-HIV Health Survey): Instrumento para evaluar los
resultados de pacientes en ensayos clinicos y otros estudios de personas con VIH / SIDA

Naive: Persona que vive con el VIH/SIDA que no ha recibido previamente ARV.

Profilaxis: Tratamiento para evitar la aparicion de una enfermedad particular o prevenir
recidivas de los sintomas de una infeccién ya controlada.

Resistente al tratamiento: Se refiere a una enfermedad o afecciéon que empeora a pesar del
tratamiento.
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Retrovirus: Tipo de virus que guarda su informacién genética en una molécula de ARN
monocatenario, y luego construye una estructura de ADN bicatenario de sus genes, empleando
una enzima especial llamada transcriptasa inversa. La copia de ADN se incorpora luego al propio
material genético de la célula anfitriona. El VIH es un ejemplo de un retrovirus.

SF 36 (short form): Cuestionario de calidad de vida que mide las funciones fisicas, el rol
psicosocial, la salud general, la vitalidad, la funcién social, la salud mental, el dolor y el
funcionamiento emocional. Es utilizado en investigaciones médicas, de salud mental y, en
general, en investigaciones relacionadas con la salud. Ofrece una perspectiva general del estado
de salud de la persona con la ventaja de que es facil y rdpido de rellenar, a la vez que también es
sencillo de evaluar.

Sindrome de reconstitucién inmunitaria: Conocido también como enfermedad de
restablecimiento inmunitario o sindrome inflamatorio de restablecimiento inmunitario. Reaccion
inmunitaria que ocurre cuando mejora el sistema inmunitario de una persona con
inmunodeficiencia, como cuando una persona con la enfermedad causada por el VIH comienza el
tratamiento contra ese virus y presenta un aumento del recuento de linfocitos CD4.

Tratamiento antirretroviral de gran actividad (TARGA): Nombre dado a los regimenes
terapéuticos que suspenden radicalmente la multiplicacion del VIH y el empeoramiento de la
enfermedad por este virus. El tratamiento normal de este tipo combina tres o mas medicamentos
antirretrovirales.

Tratamiento antirretroviral: Tratamiento con medicamentos que inhibe la capacidad de los
retrovirus (como el VIH) para multiplicarse en el cuerpo. El recomendado para la infeccién por el
VIH se llama tratamiento antirretroviral de gran actividad (TARGA), en el que se emplea una
combinacién de medicamentos para atacar al VIH en diferentes puntos de su ciclo de vida.

Tratamiento bajo observacion directa: Conocido también como tratamiento directamente
observado. Estrategia de tratamiento en la cual un proveedor de atencién de salud u otro
observador vigila a un paciente para verificar que tome cada dosis de un medicamento. Esta
estrategia se sigue con enfermedades como la tuberculosis y la infecciéon por el VIH, en las que la
observancia es importante para mantener la eficacia del tratamiento y prevenir la aparicién de
farmacorresistencia. Conocido como Directly Observed Therapy ¢ DOT en inglés.

Tratamiento de sostén: Conocido también como profilaxis secundaria. Tratamiento que evita la
reaparicion de una infeccién que se ha mantenido bajo control.

Tratamiento de ultimo recurso: Conocido también como tratamiento de salvamento o
tratamiento de rescate. Régimen de tratamiento del VIH para las personas tratadas con muchos
medicamentos distintos contra el VIH en el pasado, con fracaso terapéutico por lo menos en dos
regimenes contra ese virus y que presentan marcada resistencia a los medicamentos.

Validez de aspecto: implemente indica, a primera vista, si el instrumento aparece valorando las
caracteristicas que quiere medir.

Validez de contenido: juzga si el instrumento tiene en cuenta a todos los contenidos o dominios
relevantes de lo que se va a medir, asegurando que posee suficientes items y dimensiones.
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Validez de criterio: se basa en el hallazgo de una correlaciéon entre el cuestionario y otro
considerado de referencia, por su uso y aceptaciéon, mientras que la validez de la construccion se
orienta hacia los atributos subyacentes o construccion.

Validez: Expresa el grado en que una medida mide aquello para lo que estd destinada. Un
determinado instrumento de medida de la CVRS sera valido segtin la capacidad que posea para
medir realmente la CVRS del individuo. Existen diferentes tipos de validez, y cada una de ellas
proporciona un valor afiadido para la validacién global del instrumento.

World Health Organization Quality of Life (WHOQOL): cuestionario para la evaluaciéon de la
calidad de vida de la Organizacién Mundial de la Salud que evalta los dominios salud fisica,
psicologia, nivel de independencia, relaciones sociales, medio ambiente,
espiritualidad/religién/ creencias personales.



