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PREFACIO

Como parte del pénsum de la carrera de Quimica Farmacéutica, tuve
la oportunidad de realizar las practicas Hospitalarias en la Clinica de
Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt en la Ciudad de
Guatemala. Durante ese tiempo aprendi la importancia de la adherencia en
los pacientes en especial en enfermedades como el VHI, Virus de

Inmunodeficiencia Humana.

Observando las dificultades que se presentan para la medicién de la
adherencia en estos pacientes. Se determind junto con la Dra. Brooke Ramay
gue es necesario una herramienta que permita medir la adherencia de los
nifos. Se conoce de un instrumento de medicién tipo cuestionario para
adultos por lo que se planteé un método similar, pero adaptado para nifios.
Para lograr los objetivos de esta investigacion recibi el apoyo y colaboracion
del personal de la Clinica para la parte de Atencion Farmacéutica fue la
Licenciada Greisy Sanchez; su aporte a la investigacion fue vital para saber
la mejor técnica para impartir el cuestionario con el fin de su implementacién
en la Clinica. Ademas, se cont6 con la asesoria del Dr. Julio Werner, quien
siendo uno de los doctores que tratan y controlan a los nifios ayudo a analizar

la efectividad del método y toda informacién recabada.

Presento este trabajo, el cual espero sea de utilidad para la Clinica
para poder mejorar la deteccion de fallos en la adherencia y reducir asi, el

cambio de lineas de tratamiento.

Adicionalmente, agradezco al Hospital Roosevelt por la oportunidad
gue me brindd y todo el apoyo recibido. En especial, agradezco el apoyo de
Mis asesores y Co asesores ya que sin su guia el estudio e investigacion no
pudo haberse llevado a cabo; a mi familia por el apoyo incondicional ante la

eleccion de mi carrera y por ser siempre una guia de respeto, amor y justicia.



Dedico este trabajo a Dios por ser mi centro y bendecirme durante todo el

camino de mi vida.
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RESUMEN

Se desarroll6 un estudio observacional transversal, en el cual se
compard la medicion de la adherencia al tratamiento antirretroviral por
medio de un cuestionario contra el método de conteo de medicamento,
utilizado actualmente en el area, a un total de 136 pacientes pediatricos que
acuden a la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt

durante el mes de noviembre y diciembre 2014.

La comparacion se desarrollé por medio de la relacién obtenida entre
la adherencia por los diferentes métodos y la carga viral. Determinando que
el método con mejor correlacion con la carga viral; o que permite identificar
Si un paciente es propenso a tener la carga viral elevada, es el método de
medicidn con un instrumento de auto-reporte en formato de cuestionario con
un valor de correlacibn de -0.428 (p<0.01). Segun este método la
adherencia de los pacientes en la Clinica es de 90.80+0.76% con una
desviacion estandar (DE) de 4.51; en donde solo el 28% de los pacientes
son considerados adherentes (adherencia arriba del 95%). Mientras que la
adherencia medida de los mismos pacientes por el método de conteo de
medicamento fue de 98.64+0.47% (DE 2.66). Demostrando asi que las
mediciones son distintas. Ademas, se relaciono cada factor encuestado con
la adherencia del paciente. Identificando que los factores tales como edad,
sexo, etnia y conocimiento de diagndstico no afectan significativamente el

resultado de adherencia.

El factor, la relacién con la presentaciéon del medicamento afecta al
resultado de la adherencia tanto por la adherencia medida por el
instrumento (p=0.016) como por el método de conteo de medicamento
(p=0.012). Se observo una mayor adherencia en los pacientes que toman
jarabes que en aquellos pacientes a los que se les dispensa capsulas o

XixX



tabletas. Sin embargo, el valor de la carga viral demostré tener un mejor

resultado cuando es un tratamiento de capsulas y tabletas.

La persona que responde el instrumento o que llega a la cita, como
acompafante cuando aplica, es una variable que afecta resultado de la
adherencia. Los nifios institucionalizados, obtienen una adherencia mayor
tanto con el instrumento (p=0.019) como con el método de conteo de
medicamento (p=0.006). Asi mismo hay una diferencia significativa en quien
administra el medicamento con la adherencia del instrumento (p=0.021).
Cuando son dos los responsables, existe una mejor adherencia que cuando

es una Unica persona. Lo cual se respalda con la carga viral.

Los pacientes tuvieron una media de 8 afios de edad, distribuidos por
género equitativamente, 50% hombres y 50% mujeres. El 32.4 % de los
pacientes presentd una carga viral elevada. El restante 67.6% tenia su
carga viral controlada. A pesar de que, los pacientes no son adherentes

logran mantener su carga viral controlada.

El instrumento no muestra poseer una consistencia interna aceptable,
de acuerdo con la prueba de Alfa de Cronbach. Es decir, las respuestas no
son consistentes entre si. Si un paciente es adherente, todas las respuestas
dadas para el instrumento reflejarian que es adherente. Sin embargo; ese
no fue el caso, ya que existieron preguntas en donde el paciente escogio la
respuesta de no adherencia. Por lo tanto, los pacientes no fueron
congruentes con sus respuestas. Los pacientes conocen las respuestas que
deberian de dar para evitar que les llamen la atencién. Este temor es un

sesgo para el cuestionario.

Aun asi, en base a los resultados del estudio, se propone el uso del
instrumento adaptado para las necesidades de la Clinica de Enfermedades

Infecciosas en el area de pediatria como método de medicion de la
XX



adherencia, en conjunto con el método que ya esté establecido actualmente
en el servicio, conteo de medicamento y/o medicion de volumenes. No
puede ser utilizado por separado ya que el cuestionario proporciona
informacion sobre el tratamiento en casa y su percepciéon por el paciente. Se
podrd obtener una mejor aproximacion el estado de adherencia del
paciente, mezclando ambos métodos. Entonces se puede proporcionar un
valor de adherencia mas cercano a la realidad e identificar las causas
personales por las que el paciente no ingiere su medicamento
adecuadamente, el cual es de las conclusiones mas importantes del

cuestionario.
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I. INTRODUCCION

El Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) es una epidemia de gran
impacto mundial y para el Sistema de Salud en Guatemala. Debido a su alta
mortalidad y morbilidad se han establecido clinicas de atencion integral en
donde se prestan servicios destinados a controlar la expansion del virus.
Una de ellas, la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt
atiende a un gran numero de pacientes, hasta marzo de 2014 se atendieron
297 niflos con tratamiento antirretroviral, ademas de proporcionar atencion a
nifos expuestos al VIH. En el 2013 se inici0 terapia antirretroviral a 11
nifios. (Carrasco, 2004) (Garcia, 2013)

Uno de los factores primordiales para garantizar el éxito de la terapia
antirretroviral es tener una buena adherencia. La adherencia se refiere a
todas las actividades que involucra la toma de los medicamentos a la hora 'y
dosis asignada. Asi como mantener una dieta adecuada y uso de alarmas
como recordatorio. En otras palabras, tener responsabilidad con el
tratamiento. (Alfonso, 2004)

La medicion de la adherencia en los pacientes es importante para
proporcionar informacion respecto el pronostico de la terapia. Es decir, si el
paciente ingiere su medicamento como le fue prescrito, su condicion de vida
mejora. Al tener una adherencia arriba del 95% el resultado de la carga viral
debe estar abajo del limite de deteccion, es decir, menor a 20 copias de
células de virus/ml. Entonces, un resultado menor del 95% alerta que el
tratamiento puede fallar y tomar medidas para corregirla; como charlas
motivacionales o técnicas de adhesion. Esto es con el fin de evitar la falla
del tratamiento y preservar la salud del paciente. (Alfonso, 2004)

El presente estudio pretende comparar el método actual de medicion
de adherencia por conteo de medicamento, versus un instrumento de

adherencia auto dirigido para pacientes con VIH. La efectividad de un
1



método de medicion de adherencia debe tener correlacion con los
resultados de la carga viral. El propésito fundamental es proporcionar un
instrumento mas eficaz o complementario para determinar la adherencia en
pacientes pediatricos tratados en la Clinica de Enfermedades Infecciosas en

el Hospital Roosevelt, evitando con ello el fallo virologico.



. MARCO CONCEPTUAL

A. ANTECEDENTES

El estudio y determinacion de la adherencia ha permitido la reduccion
de mortalidad y morbilidad de las personas que padecen VIH. Existen
diversos modelos de instrumentos y métodos para determinar el nivel de
adherencia y los factores por los que el paciente es un mal adherente
(Biressaw, et al., 2013).

La medicién de la adherencia es compleja dado que es vulnerable a
manipulacion y sesgo en los resultados por parte del paciente. Cabe
mencionar que los métodos de carga viral o niveles plasmaticos de los
medicamentos son los mas objetivos. Sin embargo, existe un sesgo cuando
el paciente posee infecciones oportunistas o si la eliminacion del

medicamento es anormal (Sahay, 2013).

La medicién de la adherencia en nifios es mas complicada que en
adultos. Esto debido a las diferentes barreras que dependen de la
ensefianza que el encargado le brinde al nifio y la aceptacion del mismo con
su condicion. Entre las barreras o factores que afectan la adherencia se
encuentran las creencias, educacion, estructura familiar, estrés por parte del
encargado, entre otros. (Scanlon & Vreeman, 20013). En nifios, la
adherencia aparenta mejorar al tener conocimiento sobre su estado de VIH
(Sahay, 2013).

En diversos estudios se ha encontrado que las encuestas tipo
instrumento sobre el nivel de adherencia no son fiables tanto en adultos
como en adolescentes y nifios. Un estudio aleatorio realizado en Etiopia
compard la adherencia de adultos por medio de un instrumento dirigido
contra el recuento de tabletas en casa, sin previo aviso. Los resultados

fueron adherencias del 93.3% para el instrumento y de 34.8% para el
3



recuento de tabletas (Biressaw, Abegaz, Abebe, Taye, & Belay, 2013). En
otro estudio realizado en Tanzania, el 98% de la muestra obtuvo un
resultado de adherencia por arriba del 95%, esto por el método de
instrumento. Mientras que el obtenido por niveles plasméaticos de Nevirapina
fue de 85% (Mghamba, Minzi, Massawe, & Sasi, 2013). En ambos estudios
los niveles de adherencia medidos por el cuestionario dirigido son mayores

que por otros métodos.

En un estudio realizado en Colombia se midi6 la adherencia por medio
de un instrumento tipo cuestionario dirigido a 5 niflas y 1 nifio. Se observo
qgue la adherencia fue de 80-100%. (Navia, Sandra, & Hernandez, 2009).
Este estudio mostrd que la adherencia en nifios es relativamente mejor que

en adultos (Navia, Sandra, & Hernandez, 2009).

La medicién de la adherencia por el método de instrumento es un buen
instrumento para obtener un estimado cercano al real. Es por ello, que el
elemento sorpresa ayuda a corroborar la adherencia. Para mayor fiabilidad,
se recomienda el uso de dos métodos como minimo. Los estudios sobre la
medicion de adherencia por medio de instrumentos son de fiabilidad limitada
por la falta de validacion de la medicién de adherencia y la variacion de la
técnica por region y pais (Scanlon & Vreeman, 20013).

Existen pocos estudios relacionados con la adherencia pediatrica en
Guatemala. Sin embargo, se pueden mencionar algunos realizados en la
Clinica de Enfermedades Infecciosas. En uno de estos se demuestra que en
una muestra de 67 pacientes pediatricos el 92.5% es adherente. Por lo que
se deduce que los nifios son adherentes a su tratamiento, siempre y
cuando, su encargado o padre les apoye. Ya que, el encargado o padre es
quien vela por la administracion del medicamento. Este mismo estudio
recomienda el uso de un instrumento de “Auto reporte” para dar soporte a la

medicion de la adherencia (Pocon, 2008).



En otro estudio llamado Disefio de Metodologia para Monitoreo de
Adherencia en Pacientes con Tratamiento de Rescate que viven con el
Virus de Inmunodeficiencia Humana que acuden a la Clinica de
Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt por medio de un Estudio
Prospectivo Sobre la Determinacion de la relacién entre Fallo Virolégico y
Adherencia se muestran los factores que pueden afectar la adherencia en
los adultos. Algunos factores importantes son el estado de animo vy
escolaridad. Entre mejor animo y mejor educacion, el paciente es mas
adherente. Segun el estudio la técnica de alarma de reloj se relacion6 con
una mala adherencia. (Arreola, 2012), sin embargo, la muestra empleada no
fue representativa de la poblacion. Otros estudios muestran que la alarma
es utilizada y recomendada para mejorar la adherencia al tratamiento (CRC,
2009) (Garcia, 2013).

B. JUSTIFICACION

La adherencia al tratamiento antirretroviral es un punto critico para la
reduccion de la mortalidad y morbilidad en los nifios infectados con VIH, asi
como la educacion sobre la infeccion. Diversos estudios han determinado
gue una adherencia arriba del 95% es ideal para evitar los fallos virolégicos
y mortalidad. La adherencia alta, es necesaria para reducir los problemas
que se presentan en terapias de largo plazo. (Haberer & Mellins, 2009)
(Biressaw, Abegaz, Abebe, Taye, & Belay, 2013)

En el &rea de pediatria de la Clinica de Enfermedades Infecciosas se
emplea un método indirecto de recuento de tabletas y medicion de
volimenes para la determinacion de la adherencia. Por lo que se mantiene
un récord de la medicina entregada a los pacientes y la que ellos traen de
regreso, (medicina sobrante) el dia de su cita. Los datos de adherencia
permiten conocer el éxito que podria tener el tratamiento. Se ha observado
que el resultado de adherencia reportada por el recuento de medicamento

no siempre se correlaciona al resultado de la carga viral. En



aproximadamente el 20% de los casos (53 pacientes) la adherencia
reportada es de 100% y su carga viral no esta a niveles indetectables o
bajos, menor de 20 copias/ml de virus. En otras ocasiones, se observa que
la medicina que debe traer el paciente no concuerda con la informacién en

la hoja de farmacia; es decir, lo que se esperaba regresara.

Esto podria sugerir una mala adherencia que puede provocar un fallo
virologico en un futuro. Por otro lado, no ingerir el medicamento a la hora
establecida es un factor que puede provocar que el virus se vuelva
resistente a los medicamentos; otro factor a considerar es la variacion en la
medicion de los jarabes, esta variacibn puede generar una estimacion
incorrecta de la adherencia o alertar respecto a que el paciente no esta
tomando la dosis adecuada (CRC, 2009).

Por todo lo anteriormente descrito, la mejora en el reporte del valor de
adherencia podria prevenir un fallo terapéutico, reducir la morbilidad y evitar
la necesidad de un cambio de esquema de tratamiento. La mejora se puede
lograr con el uso de un instrumento auto dirigido como complemento o como
anico instrumento para la medicion de la adherencia; puede proporcionar un
resultado en los casos en que los pacientes olvidan llevar su medicamento o
los frascos a su cita. Como resultado se espera mejorar principalmente la
relacion de la carga viral y adherencia. La mejora se logra con una mejor
medicion de la adherencia. Demostrar que en conjunto con el método de
conteo de medicamento o solo, el instrumento es un método que puede
determinar el valor de la adherencia con una mayor correlacién a la carga

viral.

C. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En el area de pediatria de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del
Hospital Roosevelt se reportan porcentajes de adherencia que no se

correlacionan con la carga viral determinada en los pacientes. La



adherencia al tratamiento se estima en un 20% que corresponderia a una
carga viral alta'. La carga viral de estos nifios esta sobre 20 copias de
ADN viral/ ml. Aunque es poco, pero ya es un indicio de que el virus no
estd controlado. Por lo que, en estos casos el conteo de tabletas o la
medicion de volimenes como unico método de medicion de adherencia es
limitada.
Por lo tanto:
¢ Existe diferencia en la adherencia al medicamento entre los métodos
de conteo y de instrumento dirigido en pacientes pediatricos con VIH que

asisten a la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt?

D. ALCANCES Y LIMITES

1. Alcance. En esta investigacién se incluyeron a los pacientes
ambulatorios pediatricos que asisten a la Clinica de Enfermedades
Infecciosas del Hospital Roosevelt. Por lo que los resultados son aplicables
a todo paciente pediatrico que se encuentre en tratamiento en alguna

institucion con atencion integral similar a la estudiada.

2. Limites. Las condiciones del estudio pueden generalizarse a
pacientes pediatricos diagnosticados con VIH, que sean tratados en una
UAI? o en clinicas privadas similares. Debido a que se trata de un estudio
transversal exploratorio, los factores de adherencia deberan de ser
investigados en ambientes mas controlados. Entre estos, el muestreo que
sea de tipo aleatorio. Por ser un estudio transversal se mide

simultaneamente la adherencia y la carga viral en un momento dado.

V/alor estimado obtenido del Area de Pediatria en la Clinica de Enfermedades Infecciosas.

2 Unidad de asistencia integral



. MARCO TEORICO

A. VIH

1. Generalidades. La infeccion del Virus de Inmunodeficiencia
Humana (VIH) es la presencia de un retrovirus que ataca y debilita al
Sistema Inmunologico. Un virus es un agente que infecta a otros
organismos con el fin de lograr multiplicarse. Mientras el virus va infectando
mas células inmunoldgicas, la persona se vuelve progresivamente en
inmuno deficiente. Por lo que el sistema inmunologico pierde su funcién; la
cual es, defender y vigilar el cuerpo de enfermedades, infecciones y cuerpos
extraios. Debido a la baja funcionalidad del Sistema Inmune, las
infecciones oportunistas aprovechan para infectar el cuerpo (OMS, 2013).

La medicion del funcionamiento del Sistema Inmunoldgico para la
deteccion del VIH se logra por el conteo de células linfocitos CD4. Cuando
estas células son relativamente bajas se diagnostica con VIH. La fase
avanzada de la infeccion es denominada Sindrome de Inmunodeficiencia
Adquirida (SIDA). Se diagnostica este nivel al aparecer enfermedades como

canceres e infecciones graves (OMS, 2013).

Los sintomas presentes durante la infeccion del VIH pueden variar
dependiendo del nivel o estadio en el que se encuentre el paciente. Es
posible que en los primeros meses sea asintomatico, sin sintomas ni
molestias, hasta ya muy avanzada la infeccion. Lo primero que suelen
presentar es gripe con fiebre, cefalea, dolor de garganta, inflamacién de los

ganglios linfaticos, pérdida de peso, diarrea o tos (OMS, 2013).

2. El retrovirus del VIH y su vida biolégica. El VIH es un retrovirus
perteneciente al género lentivirus de la familia Retroviridae. Estos se
lograron identificar por la presencia de la enzima transcriptasa reversa. Se
ha descubierto que existen dos cepas de VIH: VIH-1 y VIH-2. En general,

ambas poseen caracteristicas de los lentivirus. La principal diferencia radica
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en el tiempo en que se manifiesta la enfermedad. El VIH-2 tiende a
presentar sintomas mucho tiempo después en comparacién con el VIH-1.
Ambas poseen diversas proteinas que son de ayuda para entrar a las
células del hospedero (Levy, 1993).

3. CD4+. Anteriormente se menciona que la medicion del
funcionamiento del Sistema Inmunolégico es por medio del conteo o
recuento de células CD4, esto se debe a que el retrovirus ataca
especificamente a estas células. Las CD4, son un tipo de linfocito. Algunos

linfocitos son glébulos blancos (Grossman, 2009).

Entre la clasificacién de las CD4 estan las células By T. Las células B
son las que maduran en la médula 6sea; en cambio, las células T maduran
en la glandula Timo. Las células B son las encargadas de producir
anticuerpos para destruir las células anormales, cancer, y microorganismos
infecciosos tales como el virus. En el caso de las células T estan
subdivididas en (InfoRed SIDA, 2013):

e Colaboradoras (CD4): ayudan a atacar infecciones.

e Supresoras (T8 o CD8): impiden que el sistema inmunoldgico
ataque al tejido sano.

e Asesinas: reconocen y matan a las células dafiadas o enfermas.
(InfoRed SIDA, 2013) (Grossman, 2009)

Las células T CD4 entonces, son las encargadas de avisar a las
células del cuerpo que deben de atacar a un organismo invasor, virus. Estas
son las que el VIH ataca. En la superficie del linfocito se encuentran una
serie de receptores entre ellos el receptor CD4.

4. Ciclo de infeccién. El retrovirus del VIH se une a la célula por
medio del receptor CD4 en el linfocito T CD4. Para poder entrar en la célula
del humano debe unirse a un co-receptores como CCR5 o0 CXCR4. A esta

etapa se le conoce como enlazamiento. Finalizado el enlace la siguiente



etapa es la entrada del virus. Esta ingresa por medio de una fusion con la
capa externa de la célula. Ya adentro, libera el material genético que es en
este caso ARN (InfoSida, 2005) (Carrasco, 2004).

El material genético del retrovirus consta de dos cadenas de ARN
simples positivas. El VIH posee una enzima llamada transcriptasa inversa.
Esta enzima transforma las dos cadenas de ARN en una doble cadena de
ADN. (InfoSida, 2005)El ADN del virus permanece en el citoplasma. La
forma de ADN que lograra entrar al nicleo sera la que se encuentre circular
no cerrado con enlaces covalentes o que puede formarse en ADN de doble
cadena lineal. (Carrasco, 2004) Entonces, no necesita una division celular
para poder ingresar al nucleo, en los cromosomas (Hunt, 2009).

La siguiente etapa es la integracion. EI ADN viral tanto circular como
linear queda libre. EI ADN viral lineal es el que puede ingresar a los
cromosomas del ADN de la célula por medio de la proteina Integrasa. (Hunt,
2009) Ya integrado la célula se convierte en un pro-virus. El pro-virus puede
permanecer inactivo por afios. A esta etapa de inactividad, pero presencia
del ADN viral en el ADN del organismo, se le conoce como latencia
(InfoSida, 2005).

Para activar el pro-virus e iniciar su replicacion es necesaria la
transcripcion del ARN viral por medio de la polimerasa Il presente en la
célula del organismo. Transcribe el ADN en una versién corta de ARN
llamada ARN mensajero (ARNm). El ARNm sirve como patrén para crear el
virus. Enseguida se producen las proteinas encargadas de encapsular al
virus, por ultimo, el resto de proteinas. Asi finalmente armar el virus con
cada una de sus partes en el citoplasma, fase llamada ensamblaje
(Carrasco, 2004) (InfoSida, 2005).

Por ultimo, sucede la gemacion, el cual es el nuevo virus ya
ensamblado es liberado. Al liberarse utiliza la membrana de la célula del
hospedero para formar su propia membrana. Cuando la célula deja de



funcionar para su replicacion la destruye. Provocando la muerte de las
células CD4 (L6pez & Lopez, 2008).

B. VIAS DE TRANSMISION DEL VIH

El VIH puede ser transmitido de persona a persona. Una persona que
posee VIH lo transmite por medio de fluidos corporales por lo que se

transmite por tres vias:

1. Sexual. Es considerada como la forma m&s comun de transmision.
El semen, sangre (menstruacidon en las mujeres) y otras secreciones
vaginales poseen el virus. Los que poseen alto riesgo de contraer la
enfermedad son las relaciones de Hombre VIH positivo con otro hombre,
por medio del sexo anal. El epitelio anal es vulnerable y puede ser lastimado
facilmente, generando una herida. El semen con carga virica puede entrar al
torrente sanguineo del no infectado. Entre mayor tiempo pasa el semen en
el ano existe una mayor superficie de exposicion. Otra pareja de alto riesgo
de transmisién es la relaciébn entre Hombre VIH con mujer por el coito
normal o sexo anal. En este caso la mujer tiene la sensibilidad de los
organos genitales internos de la vagina y el ano. Igual que en el caso
anterior, poseen mayor exposicion con el virus por la permanencia del

semen en vagina o ano (Estébanez, 2005).

Existe una transmision sexual de bajo riesgo en mujer VIH positiva con
un hombre. Esto se debe a que los dérganos genitales masculinos estan
externos por lo que el tiempo de exposicion es menor. Los fluidos genitales
han demostrado tener menor carga viral. Lo mismo es en el caso de mujer
VIH positiva con mujer. Ya que su intercambio de fluidos es al momento de

compartir juguetes sexuales (Estébanez, 2005) (Levy, 1993).

El sexo oral puede ser otra via de transmision, aunque de menor

incidencia. Los factores de riesgo son lesiones en la mucosa oral, encias



sangrantes, presencia de infecciones de transmision sexual y eyaculacion
en la boca por parte del hombre (Estébanez, 2005) (Cohen & Eron, 2002).

La relacién de infectividad por contacto de acuerdo, a los casos
anteriores es el siguiente:
e Mujer VIH positiva con hombre: 0.0002-0.008.
e Hombre VIH positivo con mujer: 0.0008-0.009.
e Hombre VIH positivo con hombre: 0.0009-0.085 (Cohen & Eron,
2002)

2. Parenteral. En la via de transmision parenteral la mas comun es el
uso compartido de jeringas para la inyeccion de drogas ilegales y otros
utensilios. La sangre es uno de los fluidos corporales con mayor carga viral.
El uso de una jeringa, instrumento para tatuar o una cuchilla de afeitar

contaminados pueden llegar a infectar a otra persona (X-plain, 2011).

3. Perinatal o vertical. Esta es la via de transmision de una madre

infectada a su hijo. Existen tres momentos de la transmision.

a. Prenatal. Esta sucede por la placenta. La placenta se
encuentra unida a la circulacion de la madre por lo que el virus puede pasar
la barrera, ya que esta no se encuentra definida al principio ni al final del
periodo de embarazo. El 30% de los casos obtienen la transmision prenatal
durante los ultimos 2 meses de gestacion. Mientras que el 2% de los casos
se da la transmision antes de los ultimos dos meses, pero después de las

primeras 12 semanas (Cohen & Eron, 2002).

b. Intraparto o durante el parto. Sucede por la exposicion del
tracto digestivo del bebé con las secreciones cérvico-vaginales. La infeccion
se ve favorecida por las contracciones uterinas, permitiendo infusiones
maternales al feto. Este representa al 50% de los casos (Yubero &
Larafiaga, 2000).



c. Postnatal o por leche materna. EIl 18% de los casos obtiene
la infeccion por esta via. El VIH-1 ingresa por medio de la mucosa
gastrointestinal (Yubero & Larafiaga, 2000).

El método mas comun de transmision es durante el parto.

C. CLASIFICACION DE VIH

La clasificacion de las diferentes etapas en el VIH es importante para
determinar el tipo de terapia que el paciente necesita. La definicién de cada
nivel o etapa del VIH dependera de la edad. Hay dos clasificaciones, la
definida por CDC (Centers for Disease Control and Prevention) en 1993 y la
estipulada por la OMS (Organizaciéon Mundial de la Salud). La empleada en

Guatemala es la estipulada por la CDC.

1. Clasificacion por CDC. La Clasificacion para nifios segun CDC ha
clasificado cuatro categorias. La primera de ellas es la Categoria N,
corresponde a los nifios que son asintomaticos o que padecen solo una de
las enfermedades enlistadas como Categoria A. La Categoria A, By C
corresponden a Ligeramente sintomatico, moderadamente sintomatico y

Muy sintomatico respectivamente (Ver Anexo 1) (NAM publictions, 2008).

La clasificacion de acuerdo, a su porcentaje de CD4 en sangre se
divide en los grados 0, 1, 2, 3 y desconocido. El estadio 0 es cuando existe
una prueba indeterminada o negativo dentro de los 180 dias de un resultado
positivo. Incluso se considera en este estadio cuando dentro del algoritmo
de pruebas tiene un resultado negativo antes o después de una prueba de
anticuerpos o un resultado definitivo. Los estadios 1, 2 y 3 son
contemplados dependiendo de la cantidad de carga viral o porcentaje de
linfocitos totales en la sangre del nifio. Finalmente, se le clasifica como
desconocido cuando no se cuenta conteo de CD4+ o porcentaje de

linfocitos totales (Frieden, Jaffe, Cono, Richards, & lademarco, 2011).



Cuadro 1. Clasificacién del estadio basado en la edad especifica en el conteo de CD4+
y el porcentaje total de linfocitos®

Estadio Edad de la toma de CD4+
del <1 afio 1-5 afios > 6 afios
recuento
de
células Células/uL % Células/uL % Células/uL %
CD4
1 >1,500 234 >1,000 230 > 500 226
2 750-1,499 6-33 500-999 2-29 200-499 4-25
3 <750 26 <500 <22 <200 <14

D. TRATAMIENTO PARA VIH

El tratamiento para nifios sigue diferentes estandares y condiciones.
Las razones, son el bajo nivel de copias que se identifican por los diferentes
métodos de deteccion de VIH. Entonces, el tratamiento antirretroviral
(TARV) a temprana edad puede generar efectos secundarios para toda la
vida del paciente. La reduccion del tiempo en el que el paciente se
encuentra en tratamientos de primera linea, primera opcién de conjunto de
medicamentos a prescribir puede ser provocada por falta a la adherencia,
fallo virolégico, clinico o terapéutico. Cualquiera de estos obliga a cambiar al
siguiente esquema el cual pone en un riesgo alto al paciente (MINSAL,
2010).

Se empieza un tratamiento dependiendo de los sintomas y carga viral.
Cuando son menores de 12 meses se trata por la dificultad de identificacion
total de células CD4 y porque presentan una mayor progresion de la
enfermedad. Los nifios al nacer poseen parte de los anticuerpos de la

3 Cuadro obtenido en la revista CDC Morbidity and Mortality” con el titulo “RevisedSurveillance Case
Definitionfor HIV Infection- UnitedStates, 2014”. 63(3).



madre, por lo que las pruebas normales no indicaran su inicio y tampoco
representaran la carga viral del nifio. Las indicaciones de inicio se
encuentran en el Cuadro 2. Debe de ser tratado el nifio en cualquiera de las
condiciones presentes de criterio clinico, criterio inmunologico o criterio
virolégico (Niehues, 2012) (MINSAL, 2010).

Cuadro 2. Indicacién de inicio de Terapia Antirretroviral en nifios*

o Criterio o
Grupo de edad Criterio clinico . o Criterio virologico
inmunologico
< de 12 meses Cualquiera Cualquiera Cualquiera

<25% 0 <1000

1-3 afios BoC cel/uL .
>100,000 copias
3-5 afnos BoC <25% o0 <750
cel/uL
>6 afos BoC <500 CD4 >100,000 copias

Se debe de considerar si se inicia el tratamiento a nifios de 1-5 cuando
el criterio virolégico no aplica o es asintomatico. Los nifios pueden pasar
afos antes de presentar los primeros sintomas de la enfermedad (MSPAS,
2013).

La terapia de primera linea para los nifios es la siguiente (MSPAS,
2013):

En niflos menores de 3 aflos 0 menores de 10kg

e Zidovudina (AZT) o Abacavir (ABC) + Lamivudina (3TC)
+Lopinavir/ ritonavir(LPV/r)

e Didanosina (DDI) +3TC 0 AZT + (NVP o LPV/RTV)

e En situaciones de anemia o reaccién alérgica sustituir AZT o
ABC por Estavudina (D4T).

4 Fuente: Guia De Tratamiento Antirretroviral y de Infecciones Oportunistas en Guatemala. Programa
Nacional de ITS VIH Y SIDA. 2013



En niflos mayores de 3 afios o mayores de 10 kg:
e AZT o ABC+3TC+Efavirenz (EFV) o LPV/RTV
e DDI+3TC + (EFV 0 NVP)
e Alternativa de 3TC es AZT
e Alternativa de DDI es ABC
e DAT + 3TC +NVP o LPV
e Alternativa de D4T+ 3TC es Tenofovir (TDF) + Emtricitabina
(FTC)

Luego se debe de monitorear el desempefio del paciente con su
tratamiento. En esto se debe incluir que la carga viral llegue a niveles
indetectables o reducir = 1 log'® de la carga después de 4-6 meses de
tratamiento. El recuento de CD4 se debe mantener (Categoria Ay B) o
aumentar (Categoria C). Ademas, se debe mejorar el peso, el crecimiento,
el desarrollo neuro-psiquico y el control de las complicaciones de la
infeccion VIH(Niehues, 2012).

1. Tipos de fallos al tratamiento. En caso de no presentar estos
resultados se debe indicar qué tipo de fallo al tratamiento presentan los
nifios segun la siguiente lista (MINSAL, 2010) (MSPAS, 2013):

a. Fallo virolégico

1) Respuesta viral incompleta: No disminuyen la carga viral
luego de 6 meses de tratamiento.

2) Rebote viral: Sucede cuando de obtener un resultado de
carga viral indetectable, pasa a tener 1000 copias, cuando pasan de tener
una disminucién de 1.5-2 log y luego aumentan 0.5 en mas de dos afios o

aumento en 0.7 log en mas de 2 afos 5 veces.

b. Fallo inmunoldgico



1) Fallo inmunologico al no lograr un aumento en el

recuento de CD4 de mas del 15%

c. Fallo clinico

1) Deterioro en el crecimiento cerebral, baja funciéon cognitiva,
disfuncion motora (por lo menos 2 de estos)

2) Poco crecimiento y la aparicion de infecciones severas.

En el caso de presentar alguno de los casos anteriores se debe cambiar
de esquema al de segunda linea (esquema de rescate). Previo al cambio de
esquema se debe de asegurar que la adherencia no sea un problema. En el
Cuadro 3 se describe el esquema de rescate segun el esquema de
fallo(MSPAS, 2013).

Cuadro 3. Esquema de rescate segun el esquema de fallo®

Esquema de Fallo Esquema de rescate
AZT+3TC+(LPV/RTV) ABC+DDI+LPV/RTV
ABC+3TC+NVP AZT+DDI+LPV/rtv

@)

TDF + DDI + LPV/RTV
ABC+3TC + LPV/RTV AZT+DDI+ EFV

o]

TDF + DDI + EFV
D4T+3TC+EFV o NVP ABC+DDI+LPV/rtv
D4T+3TC+ LPV/RTV ABC+DDI+ EFV

°> Fuente: Guia de Tratamiento Antirretroviral y de Infecciones Oportunistas en Guatemala. Programa
Nacional de ITS VIH Y SIDA. 2013



E. ADHERENCIA

La adherencia es que el paciente llegue a un convenio con el médico
sobre los medicamentos que debe de ingerir. Este convenio incluye la hora
gue debe consumirlos, las cantidades y los cuidados (interacciones con
otros medicamentos y comidas) que se deben de tener, asi como el asistir a
sus citas. (Alfonso, 2004) Debido a que es un pacto, la relacion médico-
paciente es vital. Por ello, el paciente debe de opinar y decidir como seguira
el régimen, de acuerdo a su estilo de vida. Entonces, la adherencia se
considera como el proceso de aceptacién del diagnéstico y cumplir su

tratamiento (Hernandez & Matos, 2008).

La importancia a la adherencia refuerza la efectividad del tratamiento.
El virus tiene la capacidad de reaccionar dependiendo del ambiente en el
gue se encuentre, en tal caso, muta para evitar morir en el cuerpo humano.
La mutacion sucede cuando el paciente no se toma su medicamento, no se
lo toma a las horas establecidas, esta infectado por una cepa resistente o
debido a la variabilidad genética del VIH que produce cepas resistentes aun
cuando no se ha puesto en contacto con algun antirretroviral. Por lo tanto,
una buena adherencia evita la resistencia viral al medicamento,
disminuyendo asi el contagio de virus resistentes en la comunidad,
mortalidad y morbilidad (Poco6n, 2008).

La adherencia es un factor que reduce el fallo terapéutico (ineficiencia
del tratamiento) que resulta en el aumento de la carga viral. Y que
contribuye a mantener un régimen de tratamiento sencillo. Ya que, un
tratamiento complejo compromete ain mas a la adherencia por recordar
ingerir medicamentos a diferentes horas (Hernandez & Matos, 2008) (CRC,
2009).

1. Factores que influencian la adherencia. Existen factores que

influencian el nivel de adherencia. Estos se dividen en:



a. Relacionados al paciente. Las principales caracteristicas del
paciente como edad, sexo, raza y nivel educativo influyen en la adherencia.
En el caso de la edad, se ha observado que la adherencia en nifios es mejor
gue en adultos ya que los primeros generalmente aceptan el tratamiento
que le den sus padres. Otras caracteristicas son los trastornos psicolégicos
como la ansiedad, estrés y depresion que pueden disminuir la adherencia si
no es tratada (Hernandez & Matos, 2008) (RVG+, 2008).

Las adicciones de tabaco, alcohol o drogas ilicitas se han visto
relacionados a la baja adherencia en adultos y adolescentes; afecta la
adherencia de los nifios por sus efectos en la responsabilidad del
encargado. Finalmente, las creencias religiosas de los pacientes o
encargados en relacion, a los medicamentos también dictaminan su baja
adherencia (Herndndez & Matos, 2008) (RVG+, 2008).

b. Relacionados con la enfermedad. La adherencia se ve
afectada por el grado de enfermedad que el paciente manifieste. Es decir,
asintomatico o sintomatico. Cuando es sintomatico y el medicamento les da
alivio, entonces, el paciente generalmente es buen adherente. Si es en caso
contrario, es decir, no observa o0 “siente” los beneficios sera un mal
adherencia (Hernandez & Matos, 2008) (RVG+, 2008).

c. Relacionados con esquemas de tratamiento. EIl tratamiento
para VIH es complejo. Y la adherencia se puede ver disminuida cuando se
presentan reacciones adversas o secundarias, con el uso de medicamentos
que estan contraindicados o por las especificaciones relacionadas con
alimentos que se deben de evitar (dieta). Por lo tanto, el consentimiento con
el esquema y recomendaciones sobre el tratamiento es importante. En los
nifios las principales dificultades con la adherencia son el tragar tabletas o el
sabor no agradable tanto de tabletas como jarabes. Al sentir que el ingerir
su medicamento es complicado se pueden volver rebeldes y negarse a
seguir con el tratamiento (Hernandez & Matos, 2008) (RVG+, 2008).



d. Médico-paciente. La confianza entre médico y paciente es
importante para poder aceptar la condicion de la enfermedad y sus
cuidados. El buen trato, respeto, seguridad entre profesionales de la salud y
el paciente es un aliado para asegurar la efectividad del tratamiento.
Ademas, la comunicacién debe ser abierta y honesta entre ambas partes.
Es por ello, que se recomienda en la medida que sea posible, dejar al
paciente ser un participante activo durante la seleccion del tratamiento para
que su estilo de vida no sea un inconveniente. (Hernandez & Matos, 2008)
(RVG+, 2008).

2. Estrategias de mejora. Luego de definir el nivel de adherencia se
deben utilizar las estrategias para subirla en caso de que sean bajas o
mantenerlas. Asi como los factores de adherencia pueden ser diferentes
para cada persona, es lo mismo en el caso de las estrategias de mejora.
Estas deben de ser usadas dependiendo de las condiciones y resultados de
la prueba en adherencia (RVG+, 2008).

Entre las estrategias principales son las de apoyo y ayuda. Se refieren
a la ayuda multidisciplinaria que se puede brindar. En este caso, la
comunicacién es de vital importancia para que la estrategia funcione. El
equipo debe ser conformado por: médicos, nutricionistas, quimicos
farmacéuticos, psicélogos y microbidlogos. Para que, por medio de charlas
informativas, presentaciones, trifoliares, u otros que le permita al paciente

estar informado y mejorar o mantener su adherencia (RVG+, 2008).

Las importancias en ingerir el medicamento a las horas adecuadas nos
permiten mantener un buen nivel de tratamiento. Para ello se recomienda el
practicar con algun suplemento alimenticio o incluso con un dulce, el
consumirlo a la hora que seria la indicada para el medicamento. Otra
estrategia es ajustar el tratamiento a sus actividades diarias. Asi como

actividades diarias que realice el paciente sin fallar, de igual manera tratarla



hora de ingerir el medicamento. Por ejemplo, relacionar la toma del
medicamento con la hora de desayunar, ir estudiar, entre otras. Otra opcion
es utilizar un pastillero y dividirlo con las dosis a ingerir durante el dia.
Ademas, se recomienda el uso de reloj o alarmas para cada dosis. Ahora en
los teléfonos se pueden ajustar diferentes alarmas por lo que una para
diferentes horas del dia no es complicacion. Las anteriores sugerencias
pueden servirles tanto al encargado como al nifio para que ambos puedan
recordar la toma del medicamento (Organizacion Mundial de la Salud,
2013).

En los casos que el medicamento tenga un mal sabor se recomienda
tomar luego de administrar el medicamento un jugo o incluso un premio
para motivarlos. En estas situaciones es mejor solicitar la ayuda de un
Profesional para que proporcione técnicas dependiendo del comportamiento
y personalidad del nifio (RVG+, 2008).

La familia o amigos son también importantes para mantener una
buena adherencia. Por eso es importante enfatizar el apoyo de los mismos
al paciente o su cuidador al momento de administrar el medicamento. Se
podria solicitar a diferentes amigos o familiares que le recuerden ingerir el
medicamento para cada dosis. Asi, el paciente tendria diferentes
recordatorios. Incluso se puede recurrir a unirse a un grupo de ayuda con
personas con la misma condicion. Este es la principal ayuda en los nifios.
Sentir el apoyo de sus papas y hermanos los pueden ayudar a sobrellevar la
enfermedad y mantener la adherencia alta (RVG+, 2008).

Hay pacientes que no les gusta que sean vistos tomando
medicamentos. A estos se les puede recomendar planificar desde la
mafana los momentos en los que necesitan su privacidad para ingerir el
TARV. En caso de no poder planificar, desde que estan en el area publica
divisar los bafios para alli poder ingerir su medicamento (Hernandez &
Matos, 2008) (RVG+, 2008).



Las estrategias de seguimiento son quiza una de las mas importantes.
Estas se encuentran bajo la responsabilidad de los médicos, enfermeras,
nutricionistas y psicélogos. El farmacéutico utiliza la atencion farmacéutica.
La atencidon farmacéutica debe incluir los procesos de presentar el TARV.
Enseguida, se debe proporcionar la informacion relacionada con el
medicamento (dosis, forma de ingerir, horario, las comidas que debe de
evitar, etc.). Luego medir la adherencia. Conocer los horarios, estilo de vida
y otros factores de mala adherencia para convertir al paciente en buen
adherente. Finalmente, dispensar el medicamento y proporcionar citas para
conocer el progreso del tratamiento (Hernandez & Matos, 2008). En los
nifios, durante la atencion farmacéutica se debe de dar soluciones para
evitar la confusion de medicamentos y que la dosis dada sea la correcta por
los padres. Una sugerencia util es el uso de jeringas marcadas para la
dosificacion y/o diferenciacion por color de tabletas o tapones para
identificacion del medicamento (MSPAS, 2013).

3. Métodos de medicion de adherencia. Los métodos se clasifican
en dos, directos e indirectos. Los directos se refieren a la cuantificacion
directa de los antirretrovirales (ARVs) o de la carga viral presente en la
sangre. Mientras que los indirectos se refiere principalmente al uso de
instrumentos y medicion de volumenes y/o conteo de tabletas. El uso de
estos métodos y la seleccion del mismo varian dependiendo del alcance
que se tenga, disposicion del personal; asi como también el aspecto

economico (Azocar, Pérez, Abaca, Coronado, & Lopez, 2009).

a. Métodos directos:

1) Concentracion plasmatica de ARVs. Es considerada una de las
mas objetivas. No obstante, sus resultados son variados. En ocasiones los
pacientes adherentes obtienen un resultado de baja concentracion
plasmatica y el no adherente de alta concentracion plasmatica. El resultado
se ve afectado por la capacidad del cuerpo del paciente para la eliminacion

del producto. Entre sus ventajas se encuentra que es un metodo que podria



tener un resultado mas real ya que indica la concentracién real del
medicamento en el cuerpo del paciente. Sin embargo, por ser caro no es
utiizado en hospitales. Su uso es Ilimitado a estudios de
investigacion(Mghamba, Minzi, Massawe, & Sasi, 2013).

2) Evolucion clinica. Es considerado como un método de
consecuencia del tipo de adherente que sea el paciente. Al presentar
enfermedades oportunistas o deterioro de la vida del paciente, el sujeto
generalmente es un mal adherente. En caso contrario, se le considera en un
paciente buen adherente. La principal desventaja es la presencia de
resistencia del virus, mala dieta, ingerir alcohol, alguna enfermedad
concomitante que deteriore el sistema inmune. Todas las anteriores pueden
afectar la vida del paciente provocando la disminucién de las defensas,
generando la aparicion de enfermedades definitorias del SIDA(Mghamba,
Minzi, Massawe, & Sasi, 2013).

Los métodos directos no son especificos como ya se describié. Por lo
que, generalmente no deben ser utilizados como Unico método de medicion
en adherencia. Estos se utilizan generalmente en investigaciones debido a
gue son costosos y no especificos. Sin embargo, son considerados
objetivos, ya que se basan en lo que se observa en el paciente, no lo que el
paciente reporta (CRC, 2009).

a. Métodos indirectos. Los otros métodos que utilizar para la
medicion en la adherencia son los métodos indirectos. Estos suelen ser
observacionales y subjetivos. En diversos estudios se ha demostrado que la
evaluacion de un meétodo indirecto con otro distinto no proporciona los
mismos resultados. (Biressaw, Abegaz, Abebe, Taye, & Belay, 2013) Los

métodos indirectos pueden ser:

1) Evaluacion por el médico. Es una de las técnicas mas
empleadas ya que es directamente la conversacion con el paciente. Debido

a su subjetividad, los resultados no son fiables y los pacientes mal



adherentes no reciben la atencion e intervencion necesaria (Nogueés, Sorli,
& Villar, 2007).

2) Sistemas de control electrénico. EI mas conocido de este
grupo es el sistema de control electronico de apertura en los envases
(MEMS Medication Event Management Systems). Consisten en tapas con
un sistema de conteo por cada vez que se abra la tapa de los
medicamentos. Es considerado un instrumento inefectivo, solo utilizado en
investigaciones, por su alto costo. Ademas, no asegura que las personas
verdaderamente ingirieron su medicamento, ya que podria ser que se abrid
la tapa y el paciente no ingiri6 su medicamento. Incluso, se considera una
intrusion a la vida privada y personal del paciente (Nogués, Sorli, & Villar,
2007).

3) Recuento de tabletas. Es uno de los mas utilizados en
hospitales y clinicas, debido a su bajo costo, objetividad y a que brinda un
resultado cuantitativo. Su uso requiere de personal disponible y de tiempo
para poder contar las tabletas de las dosis que devuelven. La principal
ventaja es que es un método que puede ser manipulado facilmente. Las
desventajas de su uso es la facilidad con que el paciente puede alterar los
resultados. El paciente podria tirar algunas tabletas previo a llegar a su cita.
Ademas, tiende a ser molesto para los pacientes, ya que deben cargar los
frascos de su medicamento. Es un método fiable, pero necesita de otro
método que lo apoye. La ecuacion empleada es la siguiente (Nogués, Sorli,
& Villar, 2007):

% deAdherencia

N deunidadesdispensadas(dosis) — N° deunidadesdevueltas(dosis) X 100
B N° deunidadesprescriptas (dosis)

4) Registros de dispensacion de los ARVs en las farmacias. Se
refiere a las veces que el paciente asiste a la farmacia a pedir su

medicamento. Este es uno de los métodos que han demostrado tener



correlacion con la carga viral en el paciente. Al igual que la anterior sus
limitaciones se deben a sesgos generados por el paciente, compartir su
medicamento con algun compafiero o amigo. ElI método proporciona
informacion sobre la cantidad de pacientes que van a las farmacias

mensualmente y los que no (Nogués, Sorli, & Villar, 2007).

5) Instrumentos/Cuestionarios. Es de los métodos mas
utilizados. Se basa en responder el instrumento y de acuerdo, a sus
respuestas proporcionar un nivel de adherencia. La ventaja es su sencillez.
Sin embargo, debido a dicha ventaja, sale la desventaja de ser altamente
subjetivo, con baja sensibilidad y resultados manipulables por el paciente.
Las respuestas proporcionadas por el paciente pueden no ser verdaderas.
Existe una diversidad de instrumentos utilizados en investigaciones, pero no
todos estan validados (RVG+, 2008).

Entre los instrumentos validados esta el SMAQ (Simplified Medication
Adherence Questionnarie). El cual, consiste en seis preguntas, fue validado
en Espana. (Ver anexo 2). Puede proporcionar un nivel de especificidad del
92% y sus resultados se correlacionan con la carga viral (Nogués, Sorli, &
Villar, 2007).

El Test de Morisky Green es generalmente empleado para poder
determinar si es necesario intervenir. Las preguntas que utiliza son las

siguientes:

* ¢ Olvida alguna vez tomar los medicamentos? Si No

» ;. Toma los medicamentos a las horas que le han indicado? Si
No

 Cuando se encuentra bien, ¢deja alguna vez de tomar la
medicacion?
Si No




 Si alguna vez la medicacion le sienta mal, ¢deja de tomarla? Si
No

Un paciente se considera adherente cuando responde: no (1), si (2),
No (3) y No (4).

Los métodos de medicidn de adherencia son diversos y no son
totalmente confiables. La baja sensibilidad y alta posibilidad de sesgo,
durante estudios de adherencia, demuestra que son necesarios dos
métodos. La finalidad es proporcionar un resultado lo mas cercano a la
realidad. Recordemos que sin importar el nivel de adherencia que el
paciente presente, la comunicacién sobre su tratamiento e informacion
acerca de cada medicamento es importante. Ya que una de las razones de
problemas con los medicamentos de tipo ARV es la resistencia, fallo
terapéutico y aumento en reacciones adversas. Lo cual, conlleva a una mala

adherencia (Scanlon & Vreeman, 20013).



V. MARCO METODOLOGICO

A. OBJETIVOS

1. Generales

a. Comparar dos métodos de adherencia al tratamiento, medicion
de volumenes o conteo de tabletas contra el método de instrumento, en
pacientes pediatricos infectados por el Virus de Inmunodeficiencia
Humana en tratamiento en la Clinica de Enfermedades Infecciosas del

Hospital Roosevelt.

2. Especificos

a. Determinar el porcentaje de adherencia al tratamiento
antirretroviral de los pacientes pediatricos de la Clinica Ambulatoria de
Enfermedades Infecciosas en el Hospital Roosevelt, a través del conteo
tabletas 0 medicion de volimenes y una encuesta de adherencia.

b. Evaluar la relacion existente entre la adherencia al tratamiento y
la carga viral, para cada paciente, para cada método (conteo de
medicamento e instrumento).

c. Determinar si la adherencia al tratamiento esta relacionada con

la edad del paciente pediatrico.

B. POBLACION Y MUESTRA

1. Poblacion. Pacientes pediéatricos infectados con el Virus de
Inmunodeficiencia Humana que asisten a clinicas de atencion integral para
su tratamiento médico. Los pacientes provienen de todos los departamentos
y areas de Guatemala. Por lo que los pacientes son de diferentes etnias.
Para poder ser atendidos el encargado de la aldea o algun traductor los

acompafa, siendo él quien traduce, cuando es necesario.
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2. Muestra. Pacientes pediatricos ambulatorios activos, con el Virus
de Inmunodeficiencia Humana que asisten a la Clinica de Enfermedades

Infecciosas en el Hospital Roosevelt y que reciben tratamiento antirretroviral.

a. Criterios de Inclusion

1) Edad entre 0 a 18 afios.

2) Diagnostico confirmado de infeccion por VIH por prueba de
anticuerpos, reacciéon en cadena de la polimerasa de ADN del VIH
(PCR).

3) Pacientes ambulatorios.

4) Pacientes con un minimo de 3 meses bajo tratamiento
antirretroviral en la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital
Roosevelt.

5) Pacientes sensibles a los farmacos del tratamiento,

comprobado con genotipo en los casos de fallo virologico.

b. Criterios de exclusién

1) Pacientes que abandonen la terapia antirretroviral
2) Pacientes bajo terapia con farmacos que tengan interaccion
con los antirretrovirales. (antifimicos, antifingicos)
3) Pacientes para quienes el médico tratante reporte efectos
adversos serios a la terapia antirretroviral.
4) Pacientes que lleguen a su cita sin un tutor legal que pueda

firmar el consentimiento informado.

c. Tamafio de muestra. La muestra se estimé en base al total de
pacientes pediatricos, diagnosticados con VIH/SIDA, tratandose en la
Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt (297

pacientes). La muestra estara estratificada por edad.



El tamafio de muestra fue calculado mediante el programa estadistico

“Epidat 3.1. La formula utilizada se describe a continuacion:

Zi—qatZ1-p

1 1+7r

n=

(Diaz & Fernandez, 2002)
En donde

a = Nivel de confianza
B= Potencia

r =Coeficiente de relacion

+3

El tamafio de la muestra se calculé con un poder estadistico de 90,

coeficiente bajo de correlacion a 0.25 y un nivel de confianza del 95%. (Ver

anexo 7). El cual da un valor de 134 pacientes. En el cuadro 4 se observa la

muestra por edades de acuerdo, al total de pacientes activos hasta marzo

del 2014.

Cuadro 4, Total de poblacién y tamafio requerido por muestra.

Edades Frecuencia %

Muestra

Oa3 45 15.15%
4a9 144 48.48%
10a14 77 25.93%
15a24 31 10.44%
Total 297 100.00%

20
65
35
14
134

d. Disefio de muestreo. Se seleccionaron a los pacientes que

llegaron a su consulta entre noviembre de 2014 y diciembre 2014, en el

horario de 8:00 AM a 1:00 PM hasta completar la cuota, para cada uno

de los rangos de edad, por lo que el muestreo fue por conveniencia.



C. PROCEDIMIENTO

El primer paso fue la realizacion de una revision bibliografia sobre el
tema de VIH y adherencia. Seguido de la elaboracion del protocolo de

investigacion y del instrumento a utilizar.

El instrumento a utilizar fue el instrumento modificado para pacientes
pediatricos del estudio Valoracion de la adhesién al tratamiento
antirretroviral en pacientes VIH+ escrita por Eduardo Remor (2001) y

validado en Peru.

El instrumento consiste en dos partes. La primera de cuatro preguntas
qgue se refieren a datos del responsable de dar el medicamento, quién
responde el instrumento y si el paciente conoce su diagndstico. Luego, la
segunda parte con un total de 20 preguntas para evaluar la adherencia al
tratamiento. Las respuestas a estas preguntas tienen un total de 89 puntos
como maximo y 17 puntos el minimo y los resultados se clasificardn en no
adherente (<70% o <69 puntos), adherencia insuficiente (70-80% o 70-
75puntos), buen adherente (90-95% o 76-82) y excelente adherente (95% o
85 puntos). La distribucion de los puntos se realiz6 considerando que la
puntacion mas alta es de 89, representando el 100%. La valoracion del

instrumento se encuentra en la seccién de anexos 5.

1. Validacion del instrumento. La validacion del instrumento
consisti6 en solicitar a algunos colaboradores de la clinica como
farmacéuticos, practicantes de farmacia del area de pediatria de la Clinica
de infecciosas que leyeran el instrumento, con el fin de observar que
comprendan lo que se esta preguntando. Luego a los primeros 20 pacientes
representando a todos los rangos de edad se procedi6 a pasarles el
instrumento para determinar si las respuestas que otorgan son las
esperadas y medir la comprension. Esta validacion se realizd previo a la

recoleccion definitiva de los datos y se evalud la consistencia interna del



instrumento por medio del célculo de alfa de Cronbach el cual dio como

resultado 0.587, no aceptable.

2. Reclutamiento. EI reclutamiento se llevo a cabo en la sala de
espera en lo que es atendido por las diferentes areas (nutricion, psicologia,
trabajo social y chequeo médico). El investigador se acerco a los pacientes
y les indicé la existencia del estudio de forma resumida se le pregunté al
tutor si acepta participar; en tal caso se les pidi0 leer el consentimiento
informado y si estaban de acuerdo firmarlo. En el caso del participante, se le
pidi6 que leyeran el asentimiento informado y si el acepta se firma para
poder iniciar con la encuesta. Si en caso el paciente no trae a su padre 0

encargado estos no fueron participes de la investigacion, fueron excluidos.

3. Llenado del instrumento. Elinstrumento se aplico verbalmente, es
decir, fue dirigido por la co-investigadora. Las respuestas proporcionadas
por los pacientes o encargados se registraron en papel. A cada instrumento
se le asigno6 un codigo, un numero correlativo desde C001 hasta C140 y se
clasificaron los resultados. Las entrevistas se realizaron dentro de la
consulta externa de pediatria del Hospital Roosevelt en la Clinica de
Infecciosas por lo que la co-investigadora utilizd bata. Fue supervisada por
el Licenciado en Farmacia de turno en la Clinica de pediatria de
Enfermedades Infecciosas y por la Co-Asesora de la Clinica de
Enfermedades Infecciosas. Ambos aseguraron que todo el proceso fue
llevado a cabo apropiadamente, siendo capaces de intervenir cuando fue

necesario.

Los datos se ingresaron a una base de datos custodiada por la
investigadora. Ninguno de los datos ingresados identificd a la persona.

4. Consideraciones éticas. Se les solicitd a los pacientes
interesados y a sus encargados firmar un asentimiento y consentimiento

informado, en éste se les informd sobre la investigacion y el manejo que se



dio a la informacion recolectada. (Anexo 3). En caso el participante no sabia
leer ni escribir en espafol, se solicitd a un testigo imparcial, no
perteneciente a la clinica ni al equipo investigador. A los nifios de 7-17 afios

se les solicito firmar un Asentimiento informado (Ver Anexo 4).

Los documentos, el instrumento y el asentimiento/consentimiento
informado, se almacend en gabinetes bajo llave en la oficina de la Dr.
Brooke Ramay que esté en las instalaciones de la Universidad del Valle de
Guatemala en el salén C-204. A los cuales, solamente tienen acceso los
investigadores y la co-investigadora. Los documentos seran guardados
durante 6 meses; hasta la publicacion de la tesis. Después de la publicacion
dichos documentos seran destruidos.

El tipo de estudio se clasifica como de riesgo minimo. En este tipo de
estudio se incluyen todos aquellos con técnicas observacionales en los que
no se intervienen o modifica fisiolégica, psicolégica o socialmente a los
sujetos de estudio. En este tipo de estudio se clasifican las respuestas a
encuestas, entrevistas, revision de historias clinicas, instrumentos u otros
documentos, con los cuales no se invade la intimidad de las personas
(USAC, 2009). La recoleccién de datos se inicié luego de que el comité de
ética de investigacion del Hospital Roosevelt y la Facultad de Ciencias y

Humanidades de la Universidad del Valle de Guatemala apruebe el estudio.

5. Riesgos y beneficios. El estudio se efectué con bajo riesgo para
los pacientes, debido a que solo se le solicita que respondan las preguntas
del instrumento. Estas preguntas no invaden la privacidad o intimidad del
participante. Podria resultar incomodo el responder las preguntas debido a
que es un estudio en una poblacion vulnerable, nifios y paciente de VIH, sin
embargo, los participantes tendran la libertad de no responder las preguntas
que no quieran. El estudio sera beneficioso para la poblacion ya que
aportara informacion importante para recomendar métodos que mejoren la
adherencia al tratamiento en nifios. Por lo anterior, es importante que los

pacientes comprendan el alcance de la investigacion.



D. DISENO DE INVESTIGACION

Debido a que es la primera vez que se mide la adherencia en
pacientes pediatricos mediante un instrumento auto dirigido en la Clinica de
Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt, se considera que es una
investigacion exploratoria. Asi mismo, se considera una investigacion
observacional y transversal analitico, se observaran los resultados
obtenidos en un Unico momento. Es considerado que es en grupo

autocontrol, porque la comparacion es con el mismo grupo.

E. ANALISIS ESTADISTICO

Las variables recolectadas fueron la adherencia por medio del
instrumento propuesto y recuento de tabletas reportadas por la farmacia.
Los resultados se analizaron utilizando el programa de Excel 2010 de
version 2010. Se resumio en tablas y graficas de frecuencias absolutas y
relativas. Las puntuaciones obtenidas en el instrumento se compararon
haciendo un resumen de cinco puntos (mediana, cuartil 1 y 3, maximo y
minimo) dentro de las categorias de variables independientes (por pregunta)
a través de gréaficas de Tukey. Se calcularon la mediana y los cuartiles 1y 3
para resumir los valores de los % de adherencia y las puntuaciones al
instrumento. Se analiz6 por medio de la prueba no paramétrica Kruskal
Wallis para determinar la existencia de diferencias significativas entre la

adherencia y las variables independientes.

Se evaluo la confiabilidad del instrumento a través de la consistencia
interna por medio de una prueba de Alfa de Cronbach con un nivel de

significancia del 5%.

Se determind el coeficiente de correlacion de Spearman entre el
porcentaje adherencia e instrumento, y el grado de adherencia y la carga
viral, con una grafica de dispersion y coeficiente de correlacién. Se incluyo

un coeficiente de correlacion intraclase para evaluar equivalencia entre



mediciones. Se realizé Kolmorov Smirnoff con 5% de error tipo alfa para
asegurar que las condiciones no paramétricas en la prueba de Spearman

sean las adecuadas.

Se realiz6 un analisis inferencial con contraste de T para los
coeficientes de correlacion poblacionales con un nivel de significancia del
5%. Todas las pruebas anteriores seran analizadas mediante el programa
de analisis SPSS 21(Statistica Package for the Social Sciences).



V. MARCO OPERATIVO

A. RECOPILACION Y TRATAMIENTO DE LOS DATOS

La recopilacién de datos consistié en responder una encuesta dirigida
a los pacientes, se obtuvo la adherencia reportada por farmacia y del
historial clinico (carga viral y porcentaje de CD4). Previo a la realizacion de
la encuesta se le administr6 al sujeto de investigacidon un asentimiento
informado (Ver Anexo 4) y al padre o tutor un consentimiento informado con
la informacioén completa acerca de la investigacion para puedan manifestar

si estan anuentes a participar en el estudio o no (Ver anexo 3).

B. RECURSOS

1. Recursos humanos

a. Autora: Gabriela Maria Arriaga De Paz

b. Asesora Universidad del Valle de Guatemala: Doctora Brooke
Ramay,

c. Asesor de Clinica de Enfermedades Infecciosas: Dr. Julio
Werner Juéarez Lorenzana

d. Co-asesor: Licda. Greisy Sanchez Montejo

e. Colaborador de estadistica: Lic. André Choco

2. Recursos materiales

Servicio de internet
Hojas de papel
Lapiceros

Tinta de impresora
Folder

® 2o T p
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3. Equipo

a. Computadora
b. Teléfono

c. Impresora

C. RECURSOS ECONOMICOS

Los recursos econdmicos seran proporcionados por la autora de esta

investigacion.
Los gastos que se realizaran son los siguientes

Hojas de papel, dos Q80.00
resmas

Impresiones (1120) Q560.00

Lapiceros (1 negro) Q3.00

Almohadilla (1) Q25.00

Total Q668 .00




VI. RESULTADOS

La muestra del estudio consisti0 en 136 pacientes pediatricos, con
edades comprendidas entre los 0 a 18 afos. La media de la edad fue de
8.18 = 0.744 con un nivel de confianza del 95%. Las edades estan
estratificadas de acuerdo con las especificaciones utilizadas por la Clinica
de Enfermedades Infecciosas en el area de pediatria. El 15.4%, de la
muestra, eran edades comprendidas entre los 3 y 9 afios. El 84.6% restante
poseian edades entre los 4 y 18 afios (Cuadro 5).

Cuadro 5. Distribucion de la edad y sexo de los pacientes pediatricos entrevistados en
la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt. (n=136)

Edad Sexo
_ ) Total por edad
Rangos Masculino Femenino )
) ) Porcentaje
Porcentaje Porcentaje

0 a 3 afos 42.9% 57.1% 15%
4 a9 afios 50.8% 49.2% 48%
10 a 14 afios 45.9% 54.1% 27%
15 a 18 afios 69.2% 30.8% 10%
Total 50% 50% 100%

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos

Cuadro 6. Distribucion de sexo de los pacientes pediatricos en la Clinica de
Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt (n=136).

Sexo Porcentaje Porcentaje acumulado
Masculino 50.0 50.0
Femenino 50.0 100.0

Total 100.0

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos
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Grafica 1. Relacion entre rangos de edad y géneros de los pacientes pediatricos
entrevistados (n=136)
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Fuente: Instrumento de recoleccion de datos

La madre biolégica es quién responde comunmente el cuestionario,
con un 50%, seguido del participante del estudio 12.2%, Otro pariente
(12.5%), Otro (10.3%), padre biolégico (8.8) y pariente adoptivo (2.2%). (Ver
Cuadro 7, Gréfica 2).

Cuadro 7. Persona que responde el cuestionario proporcionado a los pacientes
pediatricos de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt. (n=136)

Responde al instrumento Porcentaje Porcentaje
acumulado
Participante del estudio 16.2 16.2
Madre biolégica 50.0 66.2
Padre biolégico 8.8 75.0
Otro pariente 12.5 87.5
Pariente adoptivo 2.2 89.7
Otro 10.3 100.0
Total 100.0

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos



Grafica 2. Persona que responde el instrumento proporcionado a los pacientes
pediatricos de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt
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Fuente: Instrumento de recoleccion de datos

El 38.2% de los pacientes encuestados consideran que conocen su

diagnéstico.

Cuadro 8. Conocimiento del diagnéstico por parte de los pacientes pediatricos en la
Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt. (n=136).

Paciente conoce su diagnostico Porcentaje Porcentaje acumulado
Si 38.2 38.2

No 61.0 99.3
Informacién no disponible 7 100.0

Total 100.0

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos



Grafica 3. Conocimiento de diagnéstico por parte de los pacientes pediatricos en la
Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt. (n=136).
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Fuente: Instrumento de recoleccion de datos

El responsable de administrar el tratamiento al paciente/nifio, es solo
una persona en el 44.1% de las ocasiones, un 26.5% el cuidador principal y
un 25.7% de los casos el mismo patrticipante del estudio es el responsable
de su medicacion (ver Cuadro 9).

Cuadro 9. Responsable de administrar el medicamento al paciente de la Clinica de
Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt. (n=136).

Responsable de medicamento Porcentaje Porcentaje
acumulado
Cuidador principal Unico responsable 44.1 44.1
Cuidador principal y otro individuo 26.5 70.6
Participante del estudio y el cuidador primario de 22.8 93.4
manera conjunta
Participante del estudio y otro individuo 2.9 96.3
Otro 3.7 100.0

Total 106.0




Fuente: Instrumento de recoleccion de datos

Grafica 4. Responsable de administrar el medicamento al paciente de la Clinica de
Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt. (n=136).
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Fuente: Instrumento de recoleccion de datos

El 69.1% de los pacientes tienen la presentacion de jarabe como
tratamiento. Debido a que en su mayoria son nifios menores de 12 afios. (Ver
Cuadro 10).

Cuadro 10. Presentacién de medicamentos en los pacientes pediatricos de la Clinica
de Enfermedades Infecciosas en el Hospital Roosevelt. (n=136).

Porcentaje Porcentaje acumulado
Tabletas o capsulas 33.1 33.1
Jarabe 36.0 69.1
Tabletas o capsulas y jarabes 30.9 100.0
Total 100.0

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos



El 77.9% de los pacientes se consideran ladinos y el 91% de todos los

pacientes hablan espafiol como primera lengua.

Cuadro 11. Etnia de los pacientes de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del
Hospital Roosevelt. (n=136).

Etnia Porcentaje Porcentaje acumulado
Ladino 77.9 77.9

Maya 11.0 89.0
Garifuna 7 89.7

Xinca 1.5 91.2

No sabe 8.8 100.0

Total 100.0

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos

Grafica 5. Etnia de los pacientes de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del
Hospital Roosevelt. (n=136).

Etnia

850

60—
@
‘T
L
f=
a
O 40
o
o

204

——————
0 T T T T T
Ladino Mava Garifuna Hinea Mo sabe
Etnia

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos



Cuadro 12. Idioma materno de los pacientes que respondieron al instrumento en la

Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt. (n=135)

Idioma Porcentaje Porcentaje acumulado
Espafiol 91.1 91.1

Quiché 3.7 94.8

Q’eqchi 7 95.6
Kaqchikel 3.7 99.3

Mam v 100.0

Total 100.0

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos

Gréfica 6. Idioma materno de los pacientes pediatricos de la Clinica de Enfermedades

Infecciosas del Hospital Roosevelt (n=135)
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Fuente: Instrumento de recoleccién de datos

El 86.8% de los pacientes reportaron que, durante los udltimos 3

meses, no habian faltado a su tratamiento y un 3.7% falto Gnicamente 1 dia.
(Ver Cuadro 13)



Cuadro 13. Dias de omision al tratamiento en los pacientes pediatricos de la Clinica de
Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt (n=136).

Dias Porcentaje Porcentaje acumulado
0 86.8 86.8
1 3.7 90.4
2 2.9 93.4
4 15 94.9
5 29 97.8
10 15 99.3
30 v 100.0
Total 100.0

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos

Cuadro 14. Estrategia utilizada como recordatorio de hora para ingerir o administrar el
medicamento en los pacientes pediatricos de la Clinica de Enfermedades Infecciosas
del Hospital Roosevelt. (n=109)

Porcentaje Porcentaje acumulado
Actividades 14.7 14.7
Alarmal/reloj 75.2 89.9
Horario 10.1 100.0
Total 100.0

Perdidos

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos

El 67.6% de los pacientes tienen una carga viral menor de 50
copias/ml. El 14% de los pacientes tiene una carga viral entre 51-1000

copias/ml y mayor a 1000 el 18.4%.



Cuadro 15. Frecuencia de la Carga viral en pacientes pediatricos de la Clinica de
Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt (n=136).

Carga viral Porcentaje Porcentaje acumulado
Menor de 50 copias/ml 67.6 67.6

51-1000 copias/ml 14.0 81.6

Mayor a 1000 18.4 100.0

Total 100.0

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos

Grafica 7. Frecuencia de la Carga viral en pacientes pediatricos de la Clinica de
Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt (n=136)
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Fuente: Instrumento de recoleccion de datos

La media del porcentaje de adherencia medida por el instrumento es
de 90.80+0.76% (DE 4.51). La mediana de los resultados por el instrumento

fue de 91.01. En el caso de la adherencia, segun el método utilizado



actualmente, se calculé una media de 98.64+0.47 (DE 2.66) (Ver Cuadro
16).

Cuadro 16. Media de la adherencia por conteo de medicamento y instrumento por edad
en los pacientes pediatricos de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital
Roosevelt.

Adherencia conteo de medicamento Adherencia instrumentos

Edad (n=130) (n=136)
Media 99.010 90.713751
N 20 21
0 a 3 afios o
Desviacion
N 2.5127 3.6429587
tipica.
Media 98.416 91.080380
N 62 65
4 a 9 anos
Desviacion
. 2.8927 4.3511087
tipica.
Media 98.627 91.466748
10a 14 N 36 37
afios Desviacion
] 2.7188 4.2658786
tipica.
Media 99.343 87.726880
15a18 N 12 13
afios Desviacion
) 1.0912 6.2636719
tipica.
Media 98.651 90.808328
N 130 136
Total o
Desviacion
N 2.6617 45112857
tipica.

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos

El 20.6% de los pacientes pediatricos obtuvieron una adherencia
mayor del 95%, mientras que el 79.4% restante resulto ser no adherente,
segun las adherencias obtenidas por el instrumento. Sin embargo, el 88.2%
de los pacientes obtuvieron una adherencia mayor al 95%, segun el método
de conteo de medicamento y medicion de voliumenes, y el 7.4% tienen una

adherencia menor al 95%.



Cuadro 17. Distribucién de los resultados de la adherencia obtenida por el instrumento
vs. Medicion de voliumenes y conteo de tabletas en adherentes y no adherentes en
pacientes pediatricos de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital

Roosevelt
Porcentaje Porcentaje acumulado
Adherente 20.6 20.6
Adherencia
) No adherente 79.4 100.0
instrumento
Total 100.0
. Adherente 88.2 88.2
Adherencia
) No adherente 7.4 95.6
farmacia ]
Perdidos 4.4 100.0
Total 100.0

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos

Grafica 8. Resumen de cinco puntos entre el resultado adherencia medido por el
instrumento y proporcionado por farmacia en pacientes pediatricos de la Clinica de
Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt (n=136)
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El resultado de la relacion de las variables independientes con la
adherencia mediante a la prueba de kruskal-Wallis a un nivel de 0.05
(p<0.05) (ver Cuadro 18). En este caso se tiene que, para la adherencia
medida por el instrumento, existe diferencia significativa por presentacion
del medicamento (p=0.016), quien responde el instrumento (p=0.019) y
quien administra el medicamento (p=0.021). No se encontro diferencia
significativa para conocimiento del diagnostico (p=0.280), etnia (p=0.789),
idioma (p=0.785) y sexo (p=0.141).

Mientras que, para la adherencia medida por el método de conteo de
medicamento, existe diferencia significativa entre la presentacion del
medicamento (p=0.012), quien responde el instrumento (p=0.006), y el
idioma (p=0.13). No se encontro una diferencia significativa de la adherencia
por el método de conteo de medicamento con conocimiento de diagndstico
(p=0.909), quien administra el medicamento (p=0-154), etnia (p=0.681) y
sexo (p=0-369).

Se realizé un resumen de 5 puntos (maximos, minimos, mediana,
cuartiles 3 y 5), con las variables independientes (edad, sexo, carga viral),
para comparar el resultado de adherencia, por cada método, asi como para
ver su efecto con las variables de quién responde el instrumento, quien es el
responsable del medicamento, la presentacion del medicamento, etnia e

idioma.



Cuadro 18. Distribucién de los valores calculados de Chi cuadrado (X?), significancia
estadistica y grados de libertad para las variables independientes segin la adherencia
dada por el instrumento y farmacia en los pacientes pediatricos de la Clinica de
Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt (n=136)

Chi- Sig.
cuadrado g Asintot.
Adherencia instrumento 4.814 3 0.186

Edad Adherencia conteo
_ 1.733 3 0.630
medicamento

Adherencia instrumento 8.224 2 0.016

presentacion del medicamento Adherencia conteo
_ 8.888 2 0.012
medicamento

Adherencia instrumento 13.483 5 .019

quien responde al instrumento Adherencia conteo
. 16.383 5 .006
medicamento

Adherencia instrumento 2.549 2 .280

Conocimiento del diagnéstico Adherencia conteo
. 190 2 .909
medicamento

_ o Adherencia instrumento 11.567 4 .021
Quien administra el _
) Adherencia conteo
medicamento _ 6.677 4 154
medicamento
Adherencia instrumento 1.693 4 .792
Etnia Adherencia conteo

. 2.300 4 .681
medicamento

Adherencia instrumento 1.729 4 .785

Idioma Adherencia conteo
. 12.702 4 .013
medicamento

Adherencia instrumento 2.171 1 141

Sexo Adherencia conteo
] .807 1 .369
medicamento

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos

Las graficas 9, 11, 13, 15, 17 y 19 muestran la relacion de la
adherencia, medida por el instrumento, respecto al sexo, quien responde al
instrumento, conocimiento del diagnéstico, quien administra el
medicamento, presentacion del medicamento e idioma, respectivamente.
Mientras que las graficas 10, 12,14, 16, 18 20 muestran la relacién de la
adherencia, segun el método de conteo de medicamento, respecto al sexo,

quien responde al instrumento, conocimiento del diagnéstico, quien



administra el medicamento, presentacion del medicamento e idioma,
respectivamente.
Gréfica 9.Resumen de cinco puntos entre el resultado de la adherencia medido por el

instrumento con el sexo en pacientes pediatricos de la Clinica de Enfermedades
Infecciosas del Hospital Roosevelt. (n=130)
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Grafica 10. Resumen de cinco puntos entre sexo con el resultado de la adherencia por
el método de conteo de medicamento en pacientes pediatricos de la Clinica de
Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt. (n=130)
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Grafica 11. Resumen de cinco puntos entre el resultado de la adherencia por el
instrumento y la persona que responde el instrumento en pacientes pediatricos de la
Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt. (n=130)
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Grafica 12. Resumen de cinco puntos entre el resultado de la adherencia por el método
de conteo de medicamento y la persona que responde el instrumento en pacientes
pediatricos de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt (n=130)
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Grafica 13. Resumen de cinco puntos entre el resultado de adherencia medido por el
instrumento y el conocimiento del diagnéstico en pacientes pediatricos de la Clinica
de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt (n=130).
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Gréfica 14. Resumen de cinco puntos entre el resultado de Adherencia por el método
de conteo de medicamento y el conocimiento de diagndstico en pacientes pediatricos
de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt. (n=130)
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Grafica 15. Resumen de cinco puntos entre el resultado de Adherencia medido por el
cuestionario y el responsable de administrar el medicamento en pacientes pediatricos
de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt. (n=136).
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Grafica 16. Resumen de cinco puntos entre el resultado de la Adherencia por el
método de conteo de medicamento y el responsable de administrar los medicamentos
en pacientes pediatricos de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital
Roosevelt. (n=130).
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Grafica 17. Resumen de cinco puntos entre el resultado de la Adherencia medida por el
cuestionario y la presentacion del medicamento en pacientes pediatricos de la Clinica
de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt (n=130)
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Grafica 18. Resumen de cinco puntos entre el resultado de la Adherencia medida por el
instrumento y la presentacion del medicamento en pacientes pediatricos de la Clinica
de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt (n=130)
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Grafica 19. Resumen de cinco puntos entre el resultado de la Adherencia medida por el
cuestionario e idioma en pacientes pediatricos de la Clinica de Enfermedades
Infecciosas del Hospital Roosevelt (n=130)
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Grafica 20. Resumen de cinco puntos entre el resultado de la Adherencia por el
método de conteo de medicamento e idioma en pacientes pediatricos de la Clinica de
Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt (n=130)
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La correlacion de la adherencia con la carga viral fue significativa,
dando como resultado un valor de -0.428 (p<0.001) para la adherencia
medida con el instrumento. Existe una correlacion entre la adherencia
medida por el método de conteo de medicamento y el instrumento, la cual
fue de 0.183 (p<0.05). Asi mismo, no se encontré correlacion entre la
adherencia por el método de conteo de medicamento y la carga viral ya que
fue de -0.084 (p=0.345). Entre las categorias de carga viral no se observa

ningun cambio, ya sea que la adherencia sea mayor o menor.

Cuadro 19. Correlacion entre las mediciones de adherencia, instrumento y farmacia,
versus la carga viral en los pacientes pediatricos de la Clinica de Enfermedades
Infecciosas del Hospital Roosevelt (n=136)

Variables Rho Spearman Adherencia por el método de CVv
conteo de medicamento
Adherencia instrumento Coeficiente de .183" -.428"
correlacion
Valor p (prueba T .037 .000
bilateral)
N 130 136
Adherencia por el método de Coeficiente de No aplica -.084
conteo de medicamento correlacion
Valor p (prueba T No aplica .345
bilateral)
N No aplica 130

*, La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral)

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos



Grafica 21. Resumen de cinco puntos entre el resultado de adherencia medido por el
instrumento en relacion a cada nivel de la carga viral en pacientes pediatricos del
Hospital Roosevelt. (n=130)
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Grafica 22. Resumen de cinco puntos entre el resultado de adherencia por el método
de conteo de medicamento en relacién a cada nivel de la carga viral en pacientes
pediatricos del Hospital Roosevelt. (n=130)
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Cuadro 20. Coeficiente alfa de Cronbach para evaluar la consistencia interna del

instrumento

Alfa de Cronbach

0.587

Gréfica 23. Dispersion de la adherencia segun el instrumento vs. carga viral en los
pacientes pediatricos del Hospital Roosevelt. (n=136)
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Gréfica 24. Dispersién de la adherencia segin el conteo de medicamento vs. carga
viral en los pacientes pediatricos del Hospital Roosevelt. (n=136)
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Gréfica 25. Histograma de la distribucion de la carga viral
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Gréfica 26. Histograma de la distribucion de la adherencia por conteo de medicamento
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Segun la Grafica 23, vemos que la distribucion de la carga viral se

centra en indetectable o menor a 20 copias/ml.



Grafica 27. Histograma de la distribucion de la adherencia del instrumento
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Grafica 28. Resumen de cinco puntos entre la carga viral y el sexo en pacientes
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Carga Viral (copias/mL)

Grafica 29. Resumen de cinco puntos entre la carga viral y quién responde el
cuestionario en pacientes pediatricos del Hospital Roosevelt. (n=130)
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Carga Viral (copias/mL)

Grafica 30. Resumen de cinco puntos entre la carga viral y el responsable de
administrar el medicamento en pacientes pediatricos del Hospital Roosevelt. (n=130)
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Carga Viral (copias/imL)

Grafica 31. Resumen de cinco puntos entre la carga viral y la presentacion del

medicamento en pacientes pediatricos del Hospital Roosevelt. (n=130)
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Grafica 32. Resumen de cinco puntos entre la carga viral y la edad en pacientes
pediatricos del Hospital Roosevelt. (n=130)
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Grafica 33. Resumen de cinco puntos entre la carga viral y la edad en pacientes
pediatricos del Hospital Roosevelt. (n=130)
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VIl. DISCUSION DE RESULTADOS

No existe un método ideal para la medicion de la adherencia. Sin
embargo, estudios realizados indican que se deben utilizar por lo menos dos
meétodos indirectos para poder determinarla. (Scanlon & Vreeman, 20013).
El auto-reporte o instrumento dirigido es un método muy utilizado en los
paises en vias de desarrollo por su bajo costo, proporcionando informacion
tanto cuantitativa y cualitativa. Es cuantitativa por su capacidad de dar un
valor porcentual de adherencia y, ademas, proporciona informacion sobre la
percepcion del paciente o encargado hacia el tratamiento. Por ello, su
implementacion puede proporcionar mas informacién y mejoras en la

adhesion al tratamiento antirretroviral.

El estudio realizado evalud, de forma transversal y observacional, la
adherencia al tratamiento por medio de un instrumento en forma de auto-
reporte, cuestionario, contra la adherencia reportada por farmacia mediante
el método de conteo de tabletas y medicion de volumenes en pacientes
pediatricos de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital
Roosevelt. Se incluyd en el estudio a 136 pacientes, de los cuales el 50%
fueron mujeres y 50% hombres. (Ver Cuadro 6). Por lo tanto, el estudio,
muestra que no hay distincibn para mujeres y hombres para ser
diagnosticados o contagiados con VIH, asi mismo muestra una equidad de
género para las variables analizadas. En cada categoria por edad la
distribucion del género fue equitativa (ver Cuadro 1), A excepcion del rango
de 15 a 18 afios, quienes se entrevistaron a mas hombres, 69.2% (n=9) que
mujeres 30.8% (n=4) (Ver Cuadro 5 y Grafica 1).

La media de la edad fue de 8.18 = 0.744 con un nivel de confianza del
95%, por lo que en su mayoria son nifios que son dependientes de un
encargado. En el 50 % de la poblacion encuestada, fue la madre bioldgica la
que respondié al instrumento, lo que muestra que es la madre quien

generalmente se hace responsable del tratamiento y que acude junto con
67



sus hijos a sus citas (Ver Cuadro 7 y Grafica 2). Dado a que son nifios es la
madre o un responsable quien responde el cuestionario ya que el 63% de la
muestra son menores de 9 afos. Entonces, los pacientes no son los
responsables de ingerir su medicamento, dependen de la madre. La
adherencia que presente la madre deberia de ser igual o similar al del nifio.
Sin embargo, no se evaluo esa relacion entre las adherencias del nifio y la
madre. El 16.2% fue el participante del estudio, el nifio, quién respondio al
instrumento, mostrando su responsabilidad con el tratamiento. Estos nifios
en su mayoria fueron mayores de 7 afos. Este porcentaje es bajo ya que el
63% de los pacientes entrevistados eran menores de los 9 afios. Alrededor
de los 9 afios la Clinica inicia la explicacién paulatina de la enfermedad para
gue el paciente la pueda asimilar y tomar positivamente. Existio un caso en
que el paciente respondid el instrumento. Aparentemente él ya respondia
por si solo a su tratamiento, pero se evidencio la falta de responsable de su
tratamiento ya que no cumple con este, para evitar que su salud agrave es
un adulto el encargado de administrarle la medicina. La responsabilidad con
el medicamento es un proceso en el que implica la comprension total de su
enfermedad, los efectos que esta tiene al no ingerir el medicamento en el
horario correcto. Mas adelante se evidencia que el apoyo de un adulto
durante el tratamiento, un adulto responsable, beneficia el resultado de la

adherencia y, por consiguiente, la salud del paciente.

Algunas veces, la responsabilidad recae en los familiares. Por ello, el
12.5% de las encuestas fueron respondidas por otro pariente quien llevaba
al paciente a su cita. Cuando los familiares no pueden hacerse cargo del
nifio o no hay alguien responsable, los nifios son institucionalizados. Un
nifio institucionalizado es aquel que es llevado a una institucion como un
hogar, acopio o similar para que se encarguen de administrar su
medicamento. ElI 10.3% de la poblacion encuestada son nifios
institucionalizados (Ver Cuadro 7 y gréfica 2). En todos estos casos la
comprension del tratamiento por parte del adulto es indispensable para

mantener y mejorar la salud del paciente.



La mayoria de los pacientes entrevistados no eran conscientes de su
tratamiento (61%) (Ver Cuadro 8 y Grafica 3). Los pacientes menores de 9
afos no conocen su diagnéstico. Se inicia con la revelacion del diagndéstico
de manera progresiva, para que no se abrumen con su situacion. El 38.2%
si conocian su diagnodstico. Este porcentaje se refiere a la poblacion
después de los 7 afios. Esta variable no habla sobre la comprension de lo
gue significa estar diagnosticado con VIH, simplemente se limita a
identificar, si el paciente conoce el nombre de la enfermedad y que le han
explicado las bases del tratamiento. Por lo tanto, esta variable no se tomo

en cuenta para el resto de la investigacion.

El 44.1% de los casos el responsable de darle el medicamento al nifio
era una unica persona quien respondia al instrumento o quien llevaba al
nifio a sus citas. El 26.5%, el responsable eran dos personas, el cuidador
principal y otro. El 22.8%, el responsable era el participante del estudio con
apoyo del cuidador principal (Ver Cuadro 9 y Gréafica 4). Aunque en este
caso son dos personas, los nifios deben aprender a ser responsables de su
tratamiento; por lo que deben de practicar para ello. Entonces, la funcién del
cuidador es de apoyo para recordar el horario. Es necesario, el cuidador
para los casos en los que el nifio se le olvide tomar su medicina por estar
jugando. El saber quién es el que da el medicamento al nifio o quien es el
responsable permite saber si se lo toma bien o no. Si la persona no parece
ser responsable entonces de seguro el paciente no es adherente, no cumple
con el horario y posteriormente afecta su carga viral. Por ello, a las citas se
le pide que llegue siempre el responsable del medicamento para asegurar
que sepa como administrar el medicamento y evitar confusiones. La
categoria de otro se refiere a los nifilos que se encuentran en un hogar, es
decir que estan institucionalizados. La mayoria de estos hogares estan
capacitados para atender las necesidades basicas de un nifio con VIH.

La etnia predominante fue el ladino con el 77.9%, (Ver Cuadro Cuadro
1111 y Gréfica 5). Las otras etnias de los pacientes fueron Maya (11%),
Garifuna (0.7%) y Xinca (1.5%). Sin embargo, el idioma materno es el



espafiol con 91.1% (Ver Cuadro 12 y Grafica 6). Es mayor el idioma que la
etnia, a pesar de ser de diferente grupo étnico practican el espafiol, a
excepcion de un participante que venia de Belice, por lo que su idioma
materno no era el espafiol, sino el inglés. Afortunadamente algunos
profesionales del hospital también hablan inglés por lo que este idioma no
presenta dificultad. Conocer el idioma es importante para dar las
instrucciones sobre el medicamento. Las otras lenguas habladas fueron
Quiché (3.7%), Kaqchikel (3.7%) Q’eqchi (0.7%) y Mam (0.7%). Es esta
diversidad linguistica la que genera el problema. En los casos en donde el
paciente no habla espafiol, la clinica solicita que vengan junto con un
traductor para poder proporcionar correctamente la informacién. Mas
adelante se discute el efecto que tiene la diversidad linglistica con la

adherencia y la carga viral.

El tipo de presentacion del medicamento puede afectar la adherencia,
para algunos el ingerir tabletas o capsulas presenta una dificultad. En el
36.0% de los pacientes las presentaciones de los medicamentos son
jarabes (Ver Cuadro 10). En estos pacientes, la medicion de la adherencia
es dificil por medio del método de conteo de medicamento. Al momento de
administrar el jarabe se debe servir en una copa dosificadora, para luego
llenar la jeringa. No todo el contenido de la copa se agrega, por lo que se
pierde jarabe. Es por ello, que tal medicion no resulta exacta, y por lo tanto
se trata de un valor aproximado. En el area de Farmacia, al medir la
adherencia, se espera que el contenido que regrese el paciente sea menos
de lo que se habia calculado con exactitud que deberian de regresar, por la
pérdida. Por otro lado, en el 33.1% de los pacientes es facil medir la
adherencia por el método de conteo de medicamento ya que la
presentacion del mismo son capsulas o tabletas, y se cuenta la cantidad que
traen de regreso, en el proceso de tomar estas no se esperan pérdidas

como en el caso de los jarabes.

La meta para el equipo de medicion de la Clinica, es mantener la
carga viral en niveles indetectables Es decir, se espera que los pacientes



tengan una carga viral menor a 20 copias por mililitro de sangre. El 67.6%
de los pacientes tenian su carga viral controlada y menor de 50 copias/ml
(60.2% tienen la carga viral menor a 20 copias/ml, indetectable, y 7.4%
tienen la carga viral entre 20 a 50 copias/ml). El restante 32.4% de los
pacientes poseian una carga viral elevada, (Ver Cuadro 15 y Grafica 7) esto
puede estar estrechamente relacionado con una mala adherencia y por lo
tanto es un grupo de pacientes en los que se debe reforzar ampliamente, a
fin de evitar que el virus se vuelva resistente. La carga viral nos indica
entonces la efectividad del tratamiento sobre el control de la proliferacion del
virus en el paciente. Al igual que en la Grafica 7, la Grafica 25 muestra que
la distribucion es ligeramente normal, es decir que es posible predecir su
comportamiento. Asi mismo se observa que hay una poblacion alta que
posee su carga viral en niveles indetectables. La importancia de la
correlacion de cualquier método empleado para la medicion de la
adherencia es con la carga viral. Demuestra que deberiamos tener el 32.4%
de pacientes en la categoria de “no adherentes”.

La adherencia reportada por el método de conteo de medicamento,
meétodo utilizado actualmente en la clinica, fue de 98.64 + 0.47 (DE 2.66).
(Ver Cuadro 16). La adherencia, por conteo de medicamento refleja el
resultado esperado, que los pacientes sean adherentes. Un paciente es
adherente cuando su adherencia esta por encima del 95%. El virus tiene la
capacidad de mutar genéticamente. Al mutar la efectividad del tratamiento
disminuye, para evitarlo el paciente debe cumplir con el 95% como minimo
de su tratamiento para reducir las probabilidades de mutacion y asegurar
que el medicamento funcione por un largo periodo de tiempo sin tener que
cambiar de esquema de medicamentos. (Alfonso, 2004) (Haberer & Mellins,
2009)(Mghamba, Minzi, Massawe, & Sasi, 2013) Entonces, el 88.2% de los
pacientes son considerados adherentes por el método de conteo de
medicamento. Aun asi, este método no tiene una distribucion normal (Ver
Grafica 26). El resultado de la adherencia utilizando el método de conteo de
medicamento no es predecible. La falta de prediccibn hace que la
correlacion con la carga viral y otras variables se vea afectada. Ademas, en



el método de medicion de adherencia por conteo de medicamento no se
esta tomando en cuenta una variable importante, el horario en el que se da.
El paciente puede estar tomando todos los dias la cantidad de medicamento
necesario, pero si no se le administra a la hora correcta no se logra el efecto
deseado, esto debido a que deja una ventana de tiempo en el cual, el nifio

no esta expuesto al medicamento, permitiendo que el virus mute.

Por el otro lado, la media de la adherencia por el instrumento fue de
90.80+£0.76% (DE 4.51) en donde el 28% de los pacientes segun el
instrumento son adherentes. No es una adherencia esperada en una
institucion en donde se les da atencién nutricional, psicolégica, servicio
social y médica. En este tipo de instituciones se espera que por la alta
atencion y exhaustiva explicacion del tratamiento su adherencia esté por lo
menos al 95%. Algunos pacientes a pesar de tener su carga viral
indetectable estan faltando a su tratamiento (Ver Cuadro 13). Demostrando
que la adherencia necesita estar mas reforzada. Positivamente, la mayoria
de los pacientes poseen una adherencia de 90-95% (Ver Gréafica 27), este
resultado es bueno, mas no excelente. La meta deseada es tener a toda la
poblacion con un 100% de adherencia. En otro estudio de la clinica el
92.5% era adherente (Pocdén, 2008). Significa que la adherencia ha
disminuido en los pacientes pediatricos. Aun asi, la diferencia entre la
adherencia por el método de conteo de medicamento con el instrumento es
elevada. El instrumento describe cualitativamente como cree el paciente que
se toma el medicamento y si estad cumpliendo o no con el tratamiento. Pero,
es una percepcion del paciente. Son estas las diferencias que hacen que el
resultado de la adherencia no sea la misma. Los factores que afectan a las
mediciones son distintos. Se esperaban el 32.4% de pacientes con
resultado de adherentes por tener valores de carga viral indetectable. Segun
el cuestionario se obtuvo el 20.6% (Ver Cuadro 17). Mientras que segun el
meétodo de farmacia el 88.2% de los pacientes son adherentes. El valor mas
cercano de adherentes a la realidad es el cuestionario. Demostrando su alta
correlaciéon con la carga viral y la adherencia. La diferencia puede ser por

algunos casos en los que el paciente inicia a presentar casos de resistencia.



El tipo de presentacion del medicamento puede afectar la adherencia,
para algunos el tomar tabletas o cépsulas les presenta una dificultad. La
adherencia como se ha explicado puede verse afectado por una infinidad de
situaciones, en el estudio se evaluaron la presentacion del medicamento,
quién es el responsable de llevar al nifio a su cita, el responsable de

administrar el medicamento y el idioma que practican.

En el caso de la adherencia por medio del instrumento puede verse
afectada por el vocabulario empleado, ya que afecta la comprension del
mismo. El cuestionario utilizado se adapt6 a las necesidades a la clinica; se
utilizé un instrumento ya probado en Espafia y Peru con buenos resultados,
por lo que las preguntas se adaptaron a un ambiente pediatrico. El
instrumento en el que se baso la investigacion, instrumento de Espafia, era
para adultos. EI método empleado fue identificar las preguntas o palabras
que presentaron dificultad de comprension y mejorarlas. Por lo que el
instrumento que se propone al final de esta investigacion esta adaptado
para las necesidades y condiciones -culturales para la Clinica de

Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt.

El instrumento cambié de su formato original. Se eliminaron en el
instrumento propuesto las preguntas de quién responde el instrumento, el
idioma, la etnia, qué presentacion de medicamentos esta tomando, quién es
la persona responsable de administrar el medicamento en casa y si el
paciente conoce su diagnéstico. Estas preguntas eran para la investigacion
y no prescindibles para la medicion de la adherencia. En cuanto a las
preguntas en esencia no se cambiaron las preguntas; si el paciente no
entendia la pregunta se cambié a palabras més sencillas o se
complementaba con otra pregunta. Por ejemplo, en el Anexo 12 se

encuentra el formato final, la pregunta 5 se le agrego “¢Sabe usted los
nombres de los medicamentos?”. Este instrumento se propone en forma de
dialogo, por ello es un instrumento dirigido para generar mas confianza y

observar las preguntas en donde parece tener dificultad para responder,



tanto por su falta de comprension o porque el paciente no lo cumple. El otro
cambio fue en la pregunta 7, en donde se clarifica lo que significa mantener
el tratamiento en términos de adherencia. Se agrego a la pregunta de si ha
recibido informacion sobre el medicamento (pregunta 8), si el paciente cree

que le han explicado suficiente.

Para efectuar la comparacion de los métodos era necesario que todos
los pacientes contaran con su resultado de conteo de medicamento. Sin
embargo, no todos los pacientes tenian un valor de adherencia reportado
por el método de conteo de medicamento. A veces no se le puede calcular
la adherencia, por no llevar su medicamento sobrante o frascos vacios. A
los pacientes se les solicita llevar los frascos que se les entregan en la cita
anterior, los vacios y no vacios, para poder contar el medicamento. En los
casos de no tener referencia de su estado de adherencia, la Clinica espera
hasta el resultado de la carga viral para tener una idea de cémo se
encuentra el paciente y saber si se esta tomando o no su medicamento. Es

en esta oportunidad donde el uso de otro método puede servir.

Conocer sobre algunos factores que afecten la adherencia permite
saber en qué momento y a quiénes reforzar. La relacion de la edad con la
adherencia no afecta significativa (p=0.183 y p=0.630) para el instrumento y
segun conteo de medicamento) (Ver Cuadro 18). La adherencia de los
adolescentes es menor y no es una diferencia significativa (Ver Cuadro 16).
El sexo no es un diferenciador entre la adherencia tanto del instrumento
como por el método de conteo de medicamento. En las gréficas 9 y 10 se ve
que no existe una diferencia entre la mediana para el sexo femenino y
masculino; todas las medias se observan en el mismo punto y su
distribucion es similar (Ver Anexo 11 Cuadro 23). Comparando estos
resultados con la carga viral (Grafica 26), no es nuevamente distinta la
diferencia. Sin embargo, el género masculino posee una mayor variabilidad
de la carga viral, es decir que posee una distribucion mas grande, sus
resultados no son tan consistentes como para el género femenino. El

género femenino posee una carga viral menor a 10,000 con pocos puntos



atipicos. La mediana es menor a 20 copias/ml. Por lo que, si el paciente es
mujer u hombre no tendra importancia para la medicién de la adherencia en

los pacientes entrevistados.

La relacion entre la adherencia con la persona que responde el
instrumento si afecta. Es decir, la persona que llega a la Clinica y responde
las preguntas por el doctor, o el instrumento, afecta directamente el
resultado de la adherencia. En la Grafica 11 se observa que la mediana del
participante del estudio, madre biolégica y padre biologico es la misma
(91.01%) (Ver Anexo 11 Cuadro 28). La mejor adherencia se encontro en la
categoria de “Otros”, que son monjas u otro tipo de hogar, (Ver Anexo 10
Cuadro 22) y el pariente adoptivo con una media del 95% de adherencia
segun instrumento. En la Grafica 12 se observa que la adherencia del
método de recuento de medicamento es mejor para el participante del
estudio, madre bioldgica y otro es mayor (100%) mientras que para el padre
biol6gico (99.4%) y otro pariente es menor (99.6%). La carga viral cuando la
persona que responde a las preguntas o que se hace responsable de llevar
al nifio a las citas es la madre biologica o participante del estudio poseen
resultados elevados. Cuando el padre biolégico es quien responde al
cuestionario, el paciente posee una carga viral menor. Sin embargo, la
muestra no es representativa para padre bioldgico. Los mejores resultados
reportados son de la categoria de “Otros” y pariente adoptivo. El pariente
adoptivo tampoco posee una muestra representativa. Dado a los resultados
el Unico resultado de carga viral correlacionado con la Adherencia es
“Otros”. (Ver Grafica 27). En las instituciones que manejan estas
enfermedades a eso se dedican por lo que comprenden la importancia de
dar el medicamento de manera correcta. En diversas ocasiones, cuando los
ninios no mejoran sus niveles de carga viral por una mala toma de
medicamentos se les sugiere a los padres a que los ingresen a un hogar,
con el fin de mejorar su calidad de vida. Estas son las ultimas medidas
utilizadas para evitar que el nifio se vuelva resistente y se le tenga que
cambiar de esquema de tratamiento. Por lo tanto, seria necesario que el

instrumento se haga a principalmente a los pacientes no institucionalizados,



ya que el estudio confirma que son los que mejor adherencia han
demostrado. El resultado del instrumento respalda estas decisiones de

institucionalizar al paciente cuando su adherencia no mejora.

A diferencia de las anteriores en donde la relacion de la adherencia
por el método de conteo de medicamento y el instrumento han sido
similares para cada variable independiente, la variable de quién administra
el medicamento tiene una diferencia para cada método. Para el instrumento,
si afecta al resultado de la adherencia (p<0.05) (Ver Cuadro 18). Mientras
que en el método de conteo de medicamento no (Ver Anexo 11 Cuadro 26).
El que posee una adherencia menor es el cuidador primario cédmo unico
responsable (89.89%). De igual forma la variable de quien administra el
medicamento, al ser comparada con la carga viral si hay una diferencia,
siendo el cuidador como uUnico responsable el que posee una carga viral
mas elevada. Anteriormente se mencioné que la categoria “Otro” en donde
caen los nifios institucionalizados son quienes poseen un mejor resultado, el
cual se obtuvo lo mismo con la carga viral. A pesar de ser identificado como
una buena institucion, se debe verificar que la carga viral se esté

controlando.

Aun asi, cuando son dos personas las encargadas de administrar el
medicamento, la carga viral registrada es menor como es el caso cuando los
encargados son el cuidador principal (la madre en su mayoria) y otro
individuo; o la pareja del participante del estudio con el cuidador principal.
Es por ello, que se sugiere tener un familiar cercano que pueda apoyar para
los momentos en los que el cuidador primario, en su mayoria la madre,
tenga alguna otra actividad que realizar. Ya que cuando son dos personas
las responsables se observé que tienen una mejor adherencia. Esto en la
medida que sea posible. Permite también al paciente sentirse apoyado con
mas miembros de la familia. En la Grafica 14 se observa que con la
medicion de farmacia no existe cambio ya que todas son al 100% la

mediana.



Para el caso de idioma sucede la inversa que el caso de quién
responde el instrumento. El idioma si afecta la adherencia para conteo de
medicamento (p<0.05) y no afecta en el instrumento. Es decir, el idioma
presenta una diferencia de adherencia importante solamente con el método
de conteo de medicamento. El idioma espafiol presenta una adherencia del
100%, mientras que el Kaqchikel es del 97.6%. Los idiomas, Quiché,
Q’egchi, y Mam no se toman en cuenta porque una sola persona fue
entrevistada. La barrera lingulistica puede afectar no solo la comprension del
paciente y su encargado, sino que también del profesional que los atiende.
Es por ello la importancia de considerar en la medida que sea posible
siempre tener un traductor cerca para evitar esta barrera. Sin embargo, esta
variable no es totalmente verificable ya que el 91.1% (Anexo 11 Cuadro 29)
hablan espariol, es una poblacion mucho mas grande que la del Kaqchikel.
(Ver Gréfica 19 y 20). En el caso de la carga viral si existe una diferencia
puesto a que cuando se habla espafol, la carga viral es muy variado el
resultado (Ver Grafica 26). Este resultado no es comparable por la baja
cantidad de pacientes que hablen algun otro idioma.

Entre las presentaciones del medicamento, si se observa una
diferencia en cuanto al resultado de la adherencia (p=0.016 para el
instrumento y p=0.012 conteo medicamento) para ambos métodos. La
presentacion de jarabe supone ser de mayor dificultad para la medicién, por
lo descrito con anterioridad. (Ver Graficas 17 y 18). Sin embargo, esta
obtuvo una adherencia mayor (92.13%) que las adherencias de capsulas o
tabletas (91.01%) y mixto (90.44%) (Ver Anexo 11 Cuadro 27).
Posiblemente se debe a su relaciéon con el hecho de que pacientes de
edades 0 a 9 afos son quienes toman generalmente solo jarabes, como se
vio con anterioridad los nifios de 4 a 9 afios son quienes tienen una mejor
adherencia y esto se ve reflejado. En el caso de conteo de medicamento,
las tabletas o capsulas son una presentacion que permite saber con mas
exactitud si se toman o0 no, su medicamento. Mientras que con el jarabe
existe un rango de aceptacion en donde se asume que si se lo toman

correctamente el volumen de medicamento que traen de regreso debe ser



menor al indicado en la hoja de farmacia, por la pérdida de medicamento
durante el trasvase del medicamento a la copa de dosificacion. Asi mismo,
el jarabe es relativamente mas facil de ingerir, aun asi, algunos jarabes
como Kaletra® (Lopinavir/Ritonavir) poseen un sabor muy amargo. En la
Clinica este medicamento provoca algunos fallos en el tratamiento por que
los pacientes debido al sabor, no se lo toman o lo escupen. Usando la carga
viral como indicador los resultados son distintos. Los que poseen una carga
viral menor son los pacientes que ingieren tabletas y capsulas. Es decir que
se demuestra que el ingerir un jarabe, como se ha observado en la clinica,
puede generar fallos. Seguido, esta la ingesta de Unicamente jarabes.
Entonces, al utilizar un tratamiento combinado, jarabe y tabletas o capsulas,
hace que la carga viral aumente ya que el jarabe es quien hace que sus
resultados de carga viral sean elevados. Esto es debido a la mejor medicion
de la dosis en presentacion sélida que en la presentacion liquida. Por ello
son los pacientes que ingieren tabletas o capsulas su carga viral es mejor.
Por lo tanto, el jarabe presenta una mejor adherencia por su facilidad de
ingesta. Sin embargo, no es ideal en términos de carga viral por generar una
carga viral elevada debido al sabor. Para estos nifios con Kaletra®
especificamente, se debe de asegurar que el padre observe al nifio tragar el
medicamento y se puede premiar el hecho con un dulce o jugo para eliminar

el mal sabor.

La relacion de la adherencia con el conocimiento de su diagndéstico no
es estadisticamente significativa en cada caso de medicion de la adherencia
(cuestionario y farmacia). En la Grafica 13 y 14, se ve que la mediana es
igual y su distribucién es normal. La mediana es de 91% en ambos casos
(Ver Anexo 11 Cuadro 25). Si los nifios conocen o no su diagnoéstico no
mejora la adherencia, debido a que el cumplimiento del tratamiento recae en

el responsable del paciente y de quien administra su medicamento.

La carga viral es utilizada como indicador o medio de confirmacién en
la clinica de que los pacientes se estan tomando el medicamento

correctamente. Sin embargo, la relacién de la adherencia estimada por el



meétodo de conteo de medicamento con la carga viral no es significativa. Se
obtuvo un valor de -0.084 (p=0.345). En cambio, la relacion de la adherencia
por el instrumento con la carga viral si lo es (Ver Cuadro 19). La correlacion
se esperaba que la relacion fuese negativa, ya que, si hay una alta
adherencia, la carga viral debe de ser baja o indetectable. La correlacion
obtenida fue de -0.428 (p<0.01). La correlacion es baja pero
estadisticamente significativa al nivel de 0.01. Por lo que el instrumento es

un método que mejor explica el resultado de la carga viral.

En la Gréfica 21 muestra entre mas baja la carga viral mas alta es la
adherencia. Se observan los escalones demostrando que la adherencia por
el instrumento esta relacionada con la carga viral. En la Grafica 22 no se ve
ningun tipo de escalonamiento, mas bien parecen estar todas similares. Por
ello es, que no existe una relacion con la adherencia de conteo de
medicamento. Estas no explican su comportamiento a lo largo del
tratamiento, solo indica que el instrumento permite explicar lo que el
paciente siente y cree y su posible efecto en falta de toma del medicamento,
que conlleva a una carga viral controlada o elevada. Recalcando el punto de
la aceptacion del medicamento y su percepcion del tratamiento, la vida y

apoyo afecta a la adherencia.

Se evaluo la consistencia interna del instrumento por la prueba Alfa de
Cronbach, dando como resultado que no es consistente (Ver Cuadro 20). Es
decir, todas las preguntas no estan relacionadas para medir lo mismo. Por
ejemplo, si un paciente responde que nunca falla a ingerir su medicamento,
se esperaria que este respondiera también que se considera un buen
adherente. Sin embargo, en muchos casos se observé que las respuestas
eran que nunca fallaban a su tratamiento, pero se consideraban pacientes
adherentes regularmente cumplidores. Afectando a esta medicion. En
comparacion al estudio de base de esta encuesta realizada en Espafia en
adultos obtuvo un Alfa de Cronbach de 0.73 y en Pert 0.706, en donde se
consideraron con una consistencia interna aceptable. En ambos estudios no

se llegaron a realizar 100 encuestas para aceptar la fiabilidad. Es decir, no



hay pruebas que en otros paises en una poblacién grande este instrumento

tenga una consistencia interna.

A pesar de no tener consistencia interna, el instrumento permite saber
las creencias del paciente, como se considera en cuanto a la adherencia, si
siente apoyo por familia y el hospital, alguna razén de omision del
tratamiento y por dltimo las estrategias de mejora que utiliza. Por ejemplo, si
la adherencia resulta ser baja y el paciente responde que no utiliza ningin
método como recordatorio de la hora de dar o ingerir la medicina, se le
puede indicar o ensefiarle como utilizar su celular, si lo posee, como alarma.
Otro dato es cuanto esfuerzo les causa mantener el tratamiento, si dicen
qgue les cuesta, puede ser un indicador que no se estan tomando bien la
medicina, ya que consideran que es demasiado esfuerzo velar por el
horario, la medicina y todas las actividades relacionadas a la adhesion del
tratamiento. Por lo que se sabe en qué puede el paciente o responsable
estar fallando. Con esta informacion los demas profesionales, psicélogos,
servicio social, nutricionista y farmacéuticos, pueden proporcionar las

herramientas adecuadas para solucionar el problema.

Al ser cualitativa, las respuestas del instrumento, permite identificar en
qué areas se necesita mejorar por paciente. Segun las respuestas
obtenidas los pacientes indicaron que en ninguna ocasion han dejado de
ingerir o de dar el medicamento (72.1%); ni cuando se sentian mejor,
enfermos, tristes o deprimidos (85.3%, 92.6% y 94.1% respectivamente)
(Ver Anexo 8 Cuadro 21). Sin embargo, el porcentaje de no faltar a su
tratamiento no se relaciona con los dias que faltaron a su tratamiento. El
86.8% de los pacientes faltaron a su tratamiento 0 dias. El cual es mayor al
resultado de que nunca dejan de dar o ingerir su medicamento. Estos
pacientes saben del dafio que puede causar la falta de toma por lo que
posiblemente no siempre dicen si faltan o no a su tratamiento (Ver Cuadro
13). Es en estas discrepancias en los resultados en los que adjuntar el
método de conteo de medicamento es necesario para complementar el

resultado de la adherencia.



El 58 % de los pacientes no conocen el nombre del medicamento que
estan tomando. (Ver Anexo 8 Cuadro 21). Cuando se les hacia la pregunta,
los que no sabian se reian timidamente demostrando que no le dan
importancia a este dato. ElI conocimiento de los nombres facilita
posteriormente conocer a qué hora se toma su medicina, que los prepara
para pasar al area de adultos en la Clinica. Si el responsable sabe el
nombre de los medicamentos los nifios lo aprenderan igual. Esto refleja su
falta de interés de su tratamiento. Para facilitar el conocimiento del
medicamento se utilizan colores. Un color distinto para cada jarabe o tableta
que el nifio toma. De esta forma, su identificacion es facil para evitar
confusiones al momento de administrar el medicamento. Al preguntar por
los medicamentos se pregunté también el horario de cada uno. Con el fin de
determinar si por lo menos saben el horario de cada uno. La falta de
conocimiento de nombres dificulta en algunos casos el conocer

correctamente su enfermedad.

Los pacientes consideran que hacen poco (35.3%) y nada (33.8%) de
esfuerzo para mantener el tratamiento bien. (Ver Anexo 8 Cuadro 21). Es
decir, consideran que velar por el horario del medicamento del nifio, la dieta
a seguir y que tenga medicamento para ingerir o dar en buenas condiciones
les supone poco y nada de esfuerzo. La respuesta demuestra si consideran
sus obligaciones con el tratamiento bajas, en comparacion con el alto
beneficio que ganan. Las respuestas en su mayoria fueron aceptables, que
hacen nada de esfuerzo. El principal problema para los encargados y
pacientes en llegar a sus citas los dias programados por sus actividades
diarias; en especial los pacientes que viven fuera del pais o en el interior.
Otra dificultad, que comprometié a la pregunta, es el dinero. Algunos
referian su falta de llegar a recoger por lo menos el medicamento a su falta
de dinero para el transporte; por lo que algunos deciden no llegar la fecha
de su cita, si no que después, sin tener suficiente medicina para completar
los dias extras. Por consiguiente, la adherencia en estos nifios no puede ser

medida porque farmacia no la conoce, ya que puede ser que un dia no



tomen el medicamento. Demostrando la dificultad de medir la adherencia

por la situacion social y economica.

La Clinica les ensefia y apoya para que todos los pacientes conozcan
su tratamiento. Esta accion se vio reflejada con que los pacientes
consideran que su conocimiento sobre el tratamiento antirretroviral era
mucho (64%). (Ver Anexo 8 Cuadro 21). A pesar de ello se debe de reforzar
en el aprendizaje del tratamiento pidiendo que en cada cita se les explique
como funciona el medicamento, horarios y precauciones. En pocos casos
(5.9 %) consideraban que era regular, estos creian que algunas
explicaciones eran ambiguas y que no le explicaron correctamente como dar
la medicina (Ver Anexo 8 Cuadro 21). Por ello preferentemente, en cada cita
pedir que ellos repitan el horario y la forma de dar el medicamento las veces
necesarias para evitar estos problemas. Asi mismo, su relacion con el
médico es importante, por lo que, el 73.5% se siente apoyado por el médico.
Las respuestas negativas fueron dadas por pacientes a quienes se les
regafia constantemente o que temen al regafo. Los trabajadores de la
Clinica deben trabajar en el miedo del paciente, ya que para evitar un
regafio pueden mentir sobre su adherencia dando resultados falsos. Esto,
evita que se tomen las acciones pertinentes para mejorar el resultado de la
adherencia. Algunas veces, por tratarse de nifios, los empleadores actian
de forma paternalista, por lo que se les celebra sus buenas acciones y
regafian o0 castigan sus equivocaciones. Disminuir esta accion podria
permitir que el nifio y el encargado se sientan mas a gusto con el profesional

y ser mas abierto, como comunicativo.

Los pacientes consideran que el medicamento les da muchos
beneficios (71.3%) y que su salud se ha mejorado desde que han utilizado
el medicamento (77.2%) (Ver Anexo 8 Cuadro 21). El apoyo es otra
variable importante en especial con los nifios para que mantengan su
adherencia al medicamento alta, solo el 88.2% de los participantes se
sienten apoyados o que seguiran apoyando al nifio. Esto repercute en sus
animos de seguir adelante. Es por ello, que si no se sienten apoyados al



llegar a edades de 15 o mas su adherencia es menor (Cuadro 16), siendo
de 87.72% segun el instrumento y 99.34% segun el método de conteo de
medicamento. Estos son adolescentes estan pasando por edades en donde
el animo y la presion social pueden afectar adherencia.

Los que obtuvieron una mejor adherencia son los nifios de 4 a 9 afos,
con 91.08% (DE 4.35), y 10 a 14 afos con 91.46% (DE 4.26) (Ver Cuadro
16). El apoyo de los padres aqui es importante. Durante estas edades los
nifios tienden a obedecer a los padres por lo que su adherencia se mantiene
alta, siempre y cuando el responsable esté al tanto. Los nifios de 0 a 3 afios
tienen una adherencia del 90.71% (DE 3.64). Estos al estar empezando con
el tratamiento deben acostumbrarse a dar el medicamento correctamente.
Es por ello, que su adherencia puede ser menor. También, los pacientes
son bebes y cuando no les gusta algo tienden a escupirlo 0 a vomitarlo. A
veces es necesario repetir la dosis, dificultando la exacta medicién de la
adherencia por el método actual. Estos resultados se respaldan con la
comparacion de la edad con la carga viral. Siendo la carga viral el indicador
que el tratamiento esta funcionando, es decir que detiene y reduce la
proliferacion del virus. Por lo que suponemos la carga viral sera el que mejor
nos indique de la salud del paciente. En la Grafica 31 se observa que de
igual forma los nifios con edades de 4 a 9 aflos son quienes poseen una
carga viral menor y con menor variacion. Los nifios entre 0 a 3 afos de
edad, poseen una carga viral igualmente baja, con menores puntos atipicos.
En las edades de 10 a 15 afios no se aprecia la forma de la caja, esto es
porque en su mayoria tiene resultados menores de 20 copias/ml en la carga
viral. Esto quiere decir que efectivamente es durante estas edades en
donde su adherencia y carga viral son mejores. Asi como se menciono
anteriormente, los jévenes mayores de 15 afios son quienes poseen una
carga viral mas elevada y con una mayor distribucion desde 0- 200,000

copias/ ml. Se recalca entonces, la importancia del apoyo en estas edades.

Los pacientes son conscientes de los beneficios y aun asi no son

totalmente responsables con la hora de dar el medicamento ya que el



64.7% de estos, les dan o toman su medicamento siempre a la hora
correcta. En este punto deberian ser todos. El refuerzo con el horario es
vital. Un método para reforzar la toma de medicamentos en el horario
establecido es el uso de estrategias como medio de recordatorio. El 80.1%
utilizan algun tipo de estrategia. La mas comun de estos es el uso de alarma
y reloj (75.2%). El resto utilizan actividades (14.7%) como programas de
television o radio (Ver Cuadro 14). Esta ultima estrategia no es totalmente
recomendable ya que no siempre inician a la misma hora, hay veces que se
atrasan, lo que afecta la puntualidad de la administraciéon del medicamento.
Su percepcion del cumplimiento de la adherencia es baja. El 44.9% se
considera muy cumplidor. Es una poblacion muy baja que se consideran
responsables con su tratamiento. Si su calificacién es ser un mal adherente,
entonces se ve que la adherencia general medida no es la esperada. Es
decir, la media de la adherencia no es mayor al 95% para considerarse
buena. (Ver Anexo 8 Cuadro 21).

Existen diferencias entre los métodos evaluados, conteo de
medicamento y cuestionario. El cuestionario nos dara una perspectiva
distinta sobre la situacion del tratamiento en la percepcion del paciente. La
relacion que se observa con la carga viral nos muestra que, efectivamente,
el cuestionario es un instrumento efectivo para determinar la adherencia. Sin
embargo, al ser preguntas dirigidas al ser realizadas constantemente los
pacientes aprenden a saber qué responder, perdiendo la validez del
instrumento, lo cual es una desventaja. Mientras que, en el caso del conteo
de medicamento, su desventaja es cuando el paciente no lleva su
medicamento o frascos impidiendo la cuantificacion. Asi mismo, el paciente
es capaz de engafar al farmacéutico al saber cuantos frascos debe traer de

regreso y solo sacarlos del frasco sin consumir la dosis correctamente.

La ventaja en el método de conteo de medicamento es que es un valor
que no depende de la percepcion del paciente por lo que, se podria decir,
es objetiva. Pero, no posee una relaciébn con la carga viral como el

instrumento, principalmente por su dificultad de medicion en los jarabes.



No existe evidencia significativa sobre que un método sea mejor que el
otro, pero juntos son capaces de identificar diferentes anomalias, asi como
se ha estado trabajando con la carga viral y el método de conteo de
medicamento en la Clinica. Por lo tanto, se propone el uso de ambos
instrumentos. Usando el instrumento como método para obtener informacion
sobre la percepcion del paciente y su situaciéon y el conteo de medicamento
para observar el cumplimiento estricto del medicamento. Toda la
informacion encontrada se debe de compartir con los demas profesionales,
con el fin de mejorar la adherencia. Por ello, en el instrumento que se
propone (Anexo 12), al final se deja un espacio para colocar las
conclusiones obtenidas en el instrumento para que los otros profesionales
conozcan los resultados. Ademas, como se denoté anteriormente, el
instrumento puede identificar ciertas diferencias que el conteo de
medicamento no puede; y viceversa. El uso en conjunto de estos métodos
proporciona una aproximaciéon mas real de la adherencia en el paciente. Por
lo que si es funcional la implementacion del instrumento. El uso adicional de
la carga viral como indicativo principal de la efectividad del tratamiento es
incluso mas importante que la adherencia ya que la carga viral no puede
verse afectada por el paciente y presenta un resultado més real de la

situacion clinica del paciente.



VIIl. CONCLUSIONES

La media de la adherencia por el instrumento fue de 90.80+0.76%
(DE 4.51). La mediana de los resultados por el instrumento fue de
91.01%. La adherencia no es buena, ya que el 28% de los

pacientes tiene adherencia arriba del 95%, el cual es la meta.

La adherencia segun el método de conteo de medicamento fue de
98.64+0.47% (DE 2.66). La mediana siendo 100%. La adherencia
por el método de conteo de medicamento es buena, ya que el
88.2% tiene una adherencia arriba del 95%; pero no refleja el

comportamiento de la carga viral.

El empleo del instrumento es funcional siempre y cuando sea
combinado con el método de conteo de medicamento para
proporcionar un valor de adherencia mas cercano a la realidad; asi

como identificar diferentes causas de falta a la adherencia.

El instrumento posee una correlacion significativa negativa (-0.428)
con la carga viral. Siendo un método indirecto de medicién de la
adherencia que puede determinar si el paciente es propenso a
tener o tiene la carga viral elevada. Por lo que tiene una mayor
relacion con la carga viral que con el método de conteo de

medicamento.

La diferenciacién de edad, sexo y etnia no afectan a la adherencia
tanto para el instrumento como para la adherencia de conteo de
medicamento. Es decir, estas variables no definen si tendra una
buena adherencia y efectividad del tratamiento. El idioma no es

considerado importante por la baja diversidad en la muestra
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tomada; aunque afecta la comprension de cémo tomar el

medicamento.

El 32.4% de los pacientes tenian su carga viral elevada, es decir

era mayor a 50 copias/ml.

La presentacion del medicamento y quién responde el instrumento
son factores que afectan el resultado de la adherencia medido por
el instrumento y por el método de conteo de medicamento. La
presentacion ideal a utilizar es de tabletas y/o capsulas
Unicamente, mantiene la carga viral controlada que cuando se

utiliza solo jarabe o combinado tabletas y/o capsulas con el jarabe

Los nifios institucionalizados son los mejores adherentes debido a
gue sus responsables estan conscientes de los beneficios que
conllevan el ingerir los medicamentos en las cantidades y horas
gue corresponden y las consecuencias de no cumplir con los
mismos. Quien da el medicamento es importante ya que si no
comprende la responsabilidad afecta a la adherencia y la
efectividad del tratamiento, medido por la carga viral. Cuando son
dos personas las encargadas el apoyo entre estas proporciona una

mejor adherencia.

El instrumento no presenta poseer una consistencia interna, es
decir, las respuestas no estan relacionadas entre si, segun la

prueba de Alfa de Cronbach.



IX. RECOMENDACIONES

Utilizacion del instrumento como segundo método para determinar
la adherencia, ya que el método de conteo de medicamento
proporciona un valor cuantitativo, mientras que el instrumento es un
identificador de los factores que afectan a la adherencia del

paciente.

Compartir la informacién recopilada por el instrumento a los demés
profesionales y asi reforzar las soluciones y opciones de ayuda
para mejorar la adherencia. El instrumento puede ser administrado

previo a que el paciente pase a su evaluacion médica.

Desarrollo de un estudio en donde se observe la relaciéon de la

adherencia por el instrumento y la carga viral por 6 meses.

Realizar un estudio en donde se refleje la variacion del idioma con

la carga viral, con una muestra de poblacion significativa.

El instrumento debe ser verbal, es decir el responsable de pasarlo
debe leer las preguntas. Los pacientes suelen relajarse al momento
de hablar lo que sienten y piensan en las preguntas,

proporcionando mas informacién sobre el tratamiento.

Usar el instrumento como guia de las preguntas a abarcar y no
realizarlo todo el tiempo en el mismo orden para evitar que los
pacientes den una respuesta que se espera escuchar y no la

realidad.
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7. Disminuir el trato paterno con los pacientes con el fin de disminuir
el miedo al regafio y mejorar la relacion entre profesionales y

paciente para generar una mejor comunicacion.

8. Al paciente se le debe de recordar cual es su condicion por medio
de constantes preguntas sobre su tratamiento y diagndstico. Asi
como solicitar que los responsables también hablen con el paciente

en el momento oportuno.

9. Realizar una investigacion en donde se incluya la variable
“conocimiento de diagndstico” en donde se profundice su

comprension de la enfermedad y su tratamiento.
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XI. ANEXOS

Anexo 1. Categorias A, B y C para la clasificacion de VIH en nifios

menores de 13 afos. ©

Categoria A: ligeramente sintoméaticos

Linfadenopatia (= 0,5 cm en mas de dos sitios Hepatomegalia
Esplenomegalia

Dermatitis

Parotiditis

Infeccion persistente del tracto respiratorio, sinusitis u otitis

media.

Categoria B: Moderadamente sintomético

La anemia (< 8 g / dl), neutropenia (< 1.000 células/mm3) a
trombocitopenia (< 100.000 células/mm3) que persiste = 30 dias
La meningitis bacteriana

Candidiasis en faringe que persiste por > 2 meses en nifios de >
6 meses

Miocardiopatia

Infeccidn por citomegalovirus con aparicion antes de la edad un
mes

Diarrea recurrente o cronica

Hepatitis

Virus del herpes simple

Bronquitis, neumonitis o esofagitis con inicio antes de la edad
de un mes.

Herpes zoster

® Fuente: Centers for Disease Control and Prevention (CDC) 1994 revised classification system for

human immunodeficiency virus infection in children less than 13 years of age. MMWR Recomm Rep
43(RR-12): 1-10, 1994. Actualizada en el 2008.
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Leiomiosarcoma

Neumonia intersticial linfoide (LIP)

Nefropatia

Nocardiosis

Fiebre que dure > 1 mes

Toxoplasmosis con inicio antes de la edad de un mes

Varicela

Categoria C: Muy sintomatico

Infecciones bacterianas graves. Pueden ser mdltiples, mas de
dos infecciones, o recurrente de los siguientes tipos: 0sea 0
articular, o absceso de un 6rgano interno o cavidad del cuerpo
Candidiasis esofagica o pulmonar

La coccidioidomicosis diseminada, extra pulmonar.
Criptococosis extra pulmonar

La criptosporidiosis o isosporiasis con diarrea que persiste por >
1 mes

Enfermedad por citomegalovirus con inicio de sintomas a la
edad de > 1 mes (en un sitio que no sea el higado, el bazo o los
ganglios linfaticos)

Encefalopatia

Infeccion por el virus del herpes simple que causa una Ulcera
mucocutanea que persiste durante > 1 mes,

Bronquitis, neumonitis o esofagitis de cualquier duraciéon que
afecta a un nifio > 1 mes de edad

La histoplasmosis diseminada (en un sitio distinto o ademas de
los pulmones o los ganglios linfaticos cervicales o biliares)
Sarcoma de Kaposi

Linfoma primario en el cerebro

Mycobacterium tuberculosis diseminada o extra pulmonar, o
cualquier otra especie de Mycobacterium

MAC



La neumonia por Pneumocistysjiroveci
La leucoencefalopatia multifocal progresiva
Salmonella (no tifoidea) septicemia, recurrente

Toxoplasmosis del cerebro con inicio en > 1 mes de edad



Anexo 2. Instrumento de adherencia SMAQ

Pregunta Respuesta

1. ¢ Alguna vez olvida tomar su medicina? Si No

2. ¢ Toma siempre la medicina a la hora indicada? Si No

3. ¢Alguna vez deja de tomar las medicinas si se siente | Si No
mal?

4. ¢0lvido tomar la medicina durante el fin de semana? Si No

5. En la dltima semana, ¢cuantas veces no tomo alguna
dosis?
A: NingunaB:1-2C:3-5D: 6-10 E: Mas de 10

Dias:

6. Desde la ultima visita, ¢ cuantos dias completos no tomo la medicina?

NOTA:

1. Se considera no adherente: 1: Si, 2: No; 3: Si; 4: Si; 5: C,
D o E. 6: mas de 2 dias.

El instrumento es dicotdbmico; cualquier respuesta en el sentido de no

adherente se considera no adherente.
La pregunta cinco se puede usar como semi-cuantitativa
A: 95-100% adhesion B: 85-94% C: 65- 84% D: 30-64% E:<30%




Anexo 3. Consentimiento Informado

Universidad del Valle Guatemala
Departamento de Quimica Farmacéutica

Hospital Roosevelt

Clinica de Enfermedades Infecciosas

Dr. Werner Juarez, Asesor de Clinica de Infecciosas
Licda. Greisy Sanchez, Co-asesor de Farmacia

Dra. Brooke Ramay, Investigador Principal
Gabriela Arriaga, Co- Investigador Principal

Introduccion

Le estamos invitando a participar en un estudio de investigacién. Este
documento le va a proporcionar informacién acerca del estudio. Favor de leer la
siguiente informacién y hacerme preguntas acerca de los puntos que no le hayan
gquedado claros antes de decidir si quiere participar o no.

Descripcién del involucramiento de participantes

Se le invita a participar a su hijo/hija voluntariamente en la investigacion titulada:
Comparacion de dos métodos de adherencia al tratamiento antirretroviral en pacientes
pediatricos del Hospital Roosevelt.

Antecedentes

Cuando un paciente no se toma su medicamento como se le ha descrito su
carga viral comienza a subir. La adherencia, la toma del medicamento en el horario
acordado todos los dias, es una herramienta que nos permite saber si es posible que la
carga viral pueda estar elevada o inicie a elevarse. Si la adherencia esta entre 95-100%
se considera como buena y por consiguiente se cree que la carga viral es indetectable o
puede mantenerse controlada. Existen casos en los que la carga viral esta alta y su
adherencia esta en el 100%. Este resultado es un problema porque puede indicar que la
medicina ya no estd haciendo el efecto deseado, el paciente no se estd tomando
correctamente su medicamento, falla en el horario o estad consumiendo algun alimento
gque impida la accién del medicamento.

El propésito de la investigacién es comprar la adherencia, o sea si se toma el
medicamento en el horario acordado todos los dias, mediante un instrumento y ver qué
tanto varia el resultado cuando se mide por medio del conteo de pastillas o volimenes
gue trae en cada consulta, que es el método utilizado actualmente. Este estudio nos dira
cual de estos métodos es mejor para saber si se toma bien su medicamento y saber qué
apoyo darle para mejorar el resultado de su tratamiento.

Disefio del estudio

Es un estudio observacional y transversal, es decir, un estudio que solo se
observa y se realiza una vez. El estudio dura aproximadamente 6 semanas o hasta
completar la muestra. La participacion por paciente dura 15 minutos, es la duracion del
instrumento que se le realizard verbalmente. En la investigacion participaran 134
pacientes pediatricos. Los participantes serdn seleccionados de acuerdo estén llegando
a su cita durante el tiempo del estudio.
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Lo que se pedird que haga en su participacién

Se le administrard un instrumento verbal, el investigador le dird todas las
preguntas y opciones, que consta de 20 preguntas. Lo que tendra que hacer es
responderlas, con la verdad. No existen respuestas incorrectas.

Los pacientes que se incluyen en el estudio son los pacientes pediatricos, 0-18
afios de edad, que padezcan VIH. Los pacientes son ambulatorios, no pasan la noche
en el hospital; han estado con un minimo de 3 meses bajo tratamiento antirretroviral de
gran actividad en la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt.
También se incluyen los pacientes que son sensibles a los farmacos del tratamiento.

Se excluiran los pacientes que, aunque cumplan con los criterios de inclusion no
pueden continuar, pacientes que abandonen su tratamiento, pacientes bajo terapia de
farmacos que interaccionen con los antirretrovirales (antifimicos, antifingicos), con
efectos adversos serios a la terapia antirretroviral, que presenten resistencia a su
tratamiento

Posibles riesgos, estrés, o incomodidad

Algunas personas sienten que dar informacién para una investigaciéon es una
invasion a la privacidad ose pueden sentir incbmodas cuando dan informacion sobre sus
experiencias de adherencia al tratamiento. Es por eso que si Ud. o su nifio(a) se siente
incbmodo(a) en relacién a alguna pregunta, puede no responderla o dejar de participar
en cualquier momento. Si Ud. decide dejar de participar en el estudio, no habran
consecuencias negativas para Ud. o su nifio(a), quién seguira recibiendo la atencion
medica normal que se le da en esta clinica.

Posibles beneficios del estudio

Usted no se beneficiara directamente por su participacion en este estudio. Sin
embargo, los resultados del mismo contribuiran a los esfuerzos para mejorar la
adherencia de nifios tomando antirretrovirales en Guatemala, asi como su impacto en la
vida de las personas.

Participacién voluntaria
Su participacion en el estudio es voluntaria, es decir, puede negarse a participar
si asi lo desea.

Compensacion
No existe ninguna compensacién por participar en el estudio.

Confidencialidad, almacenamiento y uso futuro de los datos

La informacion acerca de su nifio(a) o usted es confidencial. Voy a ponerle un
cbdigo a toda la informacion que Ud. me dé. Voy a mantener un vinculo entre su hombre
y el cddigo de su encuesta en un lugar separado y seguro. Si los resultados de este
estudio son publicados o presentados, yo no voy a usar su nombre. Los documentos de
consentimiento informado y los resultados de los instrumentos seran guardados bajo
llave en la oficina de la investigadora principal Dra. Brooke Ramay, que esta en las
instalaciones de la Universidad del Valle de Guatemala. Estos documentos seran
guardados durante 6 meses; hasta la publicacion de la tesis. Después de la publicacion
de la tesis, se destruiran todos los instrumentos y documentos relacionados al estudio
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A quién debe llamar en caso de complicacion o preguntas.

Si desea mas informacion en relacion al resultado de la entrevista puede hablarle
a la responsable del Proyecto de Investigacion, Gabriela Arriaga al teléfono 58251489.
Para consultar dudas relacionadas con sus derechos como participante puede contactar
al Dr. Rolando Lopez, Presidente del Comité de Etica de la Facultad de Ciencias y
Humanidades de la Universidad del Valle de Guatemala, donde se reviso y aprobo este
estudio, al teléfono 2364 0336 al 40, extension 346.

Consentimiento del participante

Doy fe, que, he leido este documento y que se me ha permitido realizar todas las
preguntas que consideré necesarias, estas preguntas fueron contestadas de manera
adecuada. Acepto participar en forma voluntaria en esta investigaciéon. Se me ha
informado que debo dar respuestas honestas/verdaderas a las preguntas que me haga
la investigadora. Ademas, no tendré ningun problema o consecuencia por retirarme del
estudio si asi lo decido.

Cadigo del participante:

Nombre del padre o tutor legal: Firma
Identificacion: Fecha:
Nombre del nifio:

Nombre de quien obtuvo el consentimiento: Gabriela Arriaga
Identificacion: 2073 10467 0101 Firma
Fecha:
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Anexo 4. Asentimiento de menores

Universidad del Valle Guatemala
Departamento de Quimica Farmacéutica

Hospital Roosevelt

Clinica de Enfermedades Infecciosas

Dr. Werner Juéarez, Asesor de Clinica de Infecciosas
Licda. Greisy Sanchez, Co-asesor de Farmacia

Dra. Brooke Ramay, Investigador Principal
Gabriela Arriaga, Co- Investigador Principal

ASENTIMIENTO PARA INVESTIGACION SOBRE COMPARACION DE DOS METODOS DE
ADHERENCIA AL TRATAMIENTO ANTIRRETROVIRAL EN PACIENTES PEDIATRICOS DEL
HOSPITAL ROOSEVELT.

Hola, mi nombre es Gabriela Arriaga y estudio Quimica Farmacéutica. Para graduarme de la
universidad estoy haciendo un trabajo y necesito de tu ayuda. Sélo necesito que me respondas o que
ayudes a tu encargado a responder unas preguntas que les haré sobre las medicinas que te tomas.
Lo que quiero ver es si con este instrumento puedo mejorar la forma en la que miden como tu te
tomas tu medicina. A tu encargado ya le pregunté si podrias participar y esta de acuerdo. Si tu no
quieres hacerlo no te preocupes, no tienes que hacerlo, aunque tu encargado haya dicho que si. Nos
vamos a tardar muy poco tiempo, unos 15 minutos 0 menos para hacer las preguntas. Tu encargado
estara con nosotros todo el tiempo y nadie mas que yo va a hacerte estas preguntas. Si cuando esté
haciéndote las preguntas no entiendes algo o tienes alguna duda, puedes preguntarme en cualquier
momento Si aceptas participar y luego sientes miedo o no quieres continuar participando, puedes
decirlo y nadie te obligara, ni se enojara contigo.

No le voy a contar a otras personas que tu estas participando en este estudio ni le voy a compartir tu
informacion a otras personas que no estén colaborando en el estudio. Toda tu informacion va a tener
un namero en vez de tu nombre. Cuando termine la investigacion, te voy a explicar a ti y a tu
encargado lo que aprendimos en el estudio. También le vamos a contar a otras personas sobre lo
gue aprendimos, pero no les vamos a dar tu informacién.

Si tienes alguna duda, puedes hacerme preguntas ahorita 0 pensarlo un rato antes de responder.
También puedes hablar con tus papas antes de responder.

Convenio para participar:

Entiendo que esta investigacion es para mejorar la forma de medir si estoy tomandome bien mi
medicina. Entiendo que solo debo responder unas preguntas sobre las medicinas que estoy
tomando. La explicacion del estudio me fue leida por Gabriela Arriaga y cualquier cosa que no
entendi, o cualquier pregunta que tuve, me fue respondida correctamente. Sé que puedo decidir
participar o no hacerlo y que puedo dejar de participar en cualquier momento. Yo, voluntariamente,
acepto patrticipar en el estudio.

Cadigo del participante

Nombre, Huella o firma del participante que da su asentimiento

Nombre del Encargado que firma el consentimiento
Identificacion: Fecha:
Firma

Nombre de quien obtuvo el consentimiento: Gabriela Arriaga




Identificacion: 2073 10467 0101 Firma

Fecha:

Anexo 5. Valoraciéon de las variables relacionadas al nivel de adherencia

No. Pregunta Rango posible
1 ¢Ha dejado de tomar el medicamento el paciente, nifio? 5 nunca, 1 siempre
2 Si en algin momento observd que el paciente/su nifio, se sentia mejor, ¢dejé de | 5siempre, 1 nunca
administrarle el medicamento?
3 Si en algin momento observé que el paciente, su nifo, se sentia muy mal éno dejé de | 5 siempre, 1 nunca
administrarle el medicamento?
4 Si en algin momento observd al paciente, nifio triste o deprimido ¢éle siguié | 5siempre, 1 nunca
administrando el medicamento?
5 éCuales son los medicamentos que estd tomando el paciente? (marcar dependiendo de | 0 ninguno, 1 mitad, 2
su respuesta) todos
6 ¢Como calificaria la relacion que tiene con el médico que ha atendido al paciente/nifio? 1 mala, 5 excelente
7 ¢Cuanto esfuerzo le causa mantener el tratamiento al paciente/nifio? 1 mucho, 5 nada
8 ¢Cémo evalla la informacidn que tiene sobre los antirretrovirales? 1 nada, 5 mucho
9 ¢Como evalla los beneficios que le pueden dar al paciente/nifio el uso de los | 1 nada, 5 mucho
antirretrovirales?
10 ¢Considera que la salud del paciente/su nifio ha mejorado desde que empezd a utilizar | 1 nada, 5 mucho
los antirretrovirales?
11 ¢Se siente capaz de seguir apoyando al paciente/nifio con el tratamiento? 1 nunca, 5 mucho
12 ¢Suele dar los medicamentos a la hora correcta al paciente/nifio? 5 siempre, 1 nunca
13 Cuando los resultados de los anadlisis son buenos ésuele su médico utilizarlos para darle 1 nunca, 5 siempre
animos y seguir adelante con el tratamiento del paciente/nifio o anima al nifio?
14 ¢Cémo ve que el paciente/nifio se siente en general desde que ha empezado a tomar 1 nada, 5 mucho
antirretrovirales?
15 ¢Como valoraria la intensidad de los efectos secundarios relacionados con la toma de los | 1 muy intensos, 5 nada
antirretrovirales? intensos
16 ¢Cuanto tiempo cree que pierde en administrarle o tomar los antirretrovirales? 1 mucho tiempo, 5
poco tiempo
17 é¢Qué evaluacién de si mismo respecto a la administracién y toma de toma de los 1 nada cumplidor, 5
antirretrovirales cree que tiene? .
muy cumplidor
18 ¢Cuanta dificultad usted percibe al momento de administrar el medicamento? 1 mucha dificultad, 5
nada de dificultad
19 Desde que estd el paciente el tratamiento ¢alguna vez ha dejado de administrarle/tomar | O no, 1 si
sus antirretrovirales un dia completo o mas de uno?
20 ¢Utiliza alguna estrategia para acordarse de administrar/tomar los antirretrovirales? 0 no, 1si




Anexo 6. Glosario

e Adherencia: conjunto de actividades que realiza el paciente con el fin de ingerir su
medicamento en las horas establecidas, evitar la ingesta de alimentos y otros
medicamentos que interaccione con el tratamiento establecido.

e Cargaviral: cantidad de virus en la sangre por cada mililitro.

e Cefalea: dolor de cabeza

e Enzima transcriptasa reversa: enzima encargada de transformar de un ARN a
ADN.

e [Esquema terapéutico (esquema): medicamento o medicamentos previamente
descritos que se administran para tratar una enfermedad.

e Fallo virologico: nivel de carga viral por encima de 5000 copias/ml

¢ Inmunodeficiente: es el estado del paciente en el que el sistema inmunolégico no
cumple su funcién de proteccion contra agentes patdégenos dejando al organismo
vulnerable a una infeccion o enfermedad.

e Limite de deteccion: minima concentracién de un analito que puede ser detectado
por equipo.

e Morbilidad: es un indicador demografico que indica el nimero de enfermos de una
enfermedad en un espacio y tiempo determinado.

e Mortalidad: es un indicador demografico que indica el nimero de muertes en una
poblacién.

e Niflos expuestos al VIH: nifios que nacieron de una madre infectada de VIH.

e Niveles plasmaticos: Concentracion de un compuesto en la sangre.

e Paciente ambulatorio: paciente que llega a un establecimiento de salud por razones
de diagndstico o tratamiento sin pasar la noche en el mismo.

e Retrovirus: tipo de virus que posee una cadena de ARN negativa.

e Terapia de primera linea: También se le conoce como esquema de primera linea.
Conjunto de medicamentos o medicamento que es la primera opcién de eleccién por
su seguridad y efectividad.

e Terapia de segunda linea: Se le conoce también como esquema de rescate.
Conjunto de medicamentos o medicamento que se escogen cuando el esquema de
primera linea no es efectiva y el paciente necesita un tratamiento mas fuerte.

e Tratamiento antirretroviral: terminologia que se refiere a los medicamentos
utilizados para un virus retrovirus.

e Via parenteral: administracion de medicamentos por medio de una inyeccion, entra
a la via intravenosa.

e Virus: se le conoce al agente infeccioso microscopico que es capaz de reproducirse

solamente mediante un hospedero.



Anexo 7. Tamano de la muestra

n= % + 3
2 1-r

En donde

a =0.05

Entoncesz,_, es 1.645 (Diaz & Fernandez, 2002)

p=0.1

Entonces z,_ges 1.282 (Diaz & Fernandez, 2002)

r =0.25

2

1.645 + 1.282

= 1, .1+024 +3 =134
Eln(

1—0.25)




Anexo 8. Frecuencia y porcentaje de las respuestas en el instrumento.

Cuadro 21. Frecuencia y porcentaje de las respuestas a las preguntas en el instrumento
pasado a los pacientes pediatricos de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital
Roosevelt. (n=136).

Pregunta Opciones Frecuencia Porcentaje %
Siempre 0 0.0%
Mas de la mitad de las veces 0 0.0%
¢Ha dejado de tomar el medicamento La mitad de las veces 3 2,204
el paciente, nifio?
P Alguna vez 35 25.7%
Ninguna ocasion 98 72.1%
. . . Siempre 0 0.0%
Si en algin momento observo que el Més de la mitad de | 0 0.0%
paciente/su nifio, se sentia mejor, asL ela n;ltda | € las veces 0 0'0(;
¢ dejo de administrarle el a ml,téﬁgunea 3zzveces 20 1 70;
medicamento? ) . 170
Ninguna ocasion 116 85.3%
Si en algin momento observé que el Siempre 0 0.0%
haig S . d Mas de la mitad de las veces 0 0.0%
paciente, su nifio, se sentia muy mal La mitad de las veces 0 0.0%
¢no dejo de administrarle el Alguna vez 10 7'4%
; - .
medicamento? Ninguna ocasion 126 92.6%
Siempre 0 0.0%
Si en algin momento observé al Mas de la mitad de las veces 0 0.0%
paciente, nifio triste o deprimido ¢ le La mitad de las veces 1 79
siguié administrando el Alguna vez 7 5 1%
medicamento? )
Ninguna ocasion 128 94.1%
0,
¢ Cuales son los medicamentos que Cero 58 42'60@
esta tomando el paciente? (marcar Uno o dos 42 30.9%
dependiendo de su respuesta) Los tres 36 26.5%
Mala 0 0.0%
¢Cémo calificaria la relacién que Algo mala 0 0.0%
tiene con el médico que ha atendido Regular 3 2.2%
al paciente/nifio? Buena 33 24.3%
Excelente 100 73.5%

Fuente:

Instrumento de recoleccion de datos



Continuacion Cuadro 21. Frecuencia y porcentaje de las respuestas a las preguntas en el
instrumento pasado a los pacientes pediatricos de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del
Hospital Roosevelt. (n=136).

Nada 46 33.8%
; Cuanto esfuerzo le causa mantener Poco 48 35.3%
¢ el tratamiento al paciente/nifio? Regular 19 14.0%
P ; Bastante 14 10.3%
Mucho 9 6.6%
Nada 0 0.0%
¢ Cémo evalla la informacion que Poco L 1%
tiene sobre los antirretrovirales? Regular 8 5.9%
’ Bastante 40 29.4%
Mucho 87 64.0%
Nada 0 0.0%
¢,Como evalua los beneficios que le Poco 1 7%
pueden dar al paciente/nifio el uso de Regular 7 5.1%
los antirretrovirales? Bastante 31 22.8%
Mucho 97 71.3%
) Nada 0 0.0%
¢Considera que la salud del Poco 1 7%
paciente/su nifio ha mejorado desde Regular 0 0.0%
gue empezo a utilizar los Bastante 30 22.1%
; . >
antirretrovirales? Mucho 105 77 2%
Nada 0 0.0%
Poco 7%
.Se sngnte capaz de seguir appyando Regular 2 9%
al paciente/nifio con el tratamiento?
Bastante 11 8.1%
Mucho 120 88.2%
Nunca 0 0.0%
Alguna vez 0 0.0%
¢Suele dar los medicamentos a la La mitad de las veces 2204
hora correcta al paciente/nifio?
Muchas veces 45 33.1%
Siempre 88 64.7%
Nunca 0.0%
Cuando los resultados de los andlisis Al 0.0%
son buenos ¢ suele su médico guna vez 70
utilizarlos para darle animos y seguir La mitad de las veces 0.0%
ade!ante con el tra_tamlent(_)~del Muchas veces 2.9%
paciente/nifio o anima al nifio?
Siempre 132 97.1%
Muy insatisfecho 0.0%
¢,Cémo ve que el paciente/nifio se Insatisfecho 1.5%
siente en general desde que ha Indiferente 3.7%
empezado a tomar antirretrovirales? Satisfecho 38 27 9%
Muy satisfecho 91 66.9%
Muy intensos 1.5%
0,
¢ Coémo valoraria la intensidad de los Intensos 2.9%
efectos secundarios relacionados con Medianamente intensos 10 7.4%
la toma de los antirretrovirales? Poco intensos 41 30.1%
Nada intensos 79 58.1%

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos



Continuacion Cuadro 21. Frecuencia y porcentaje de las respuestas a las preguntas en el
instrumento pasado alos pacientes pediatricos de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del
Hospital Roosevelt. (n=136).

Pregunta Opciones Frecuencia Porcentaje %
Mucho tiempo 1 7%
1 0,
¢ Cuanto tiempo cree que pierde en Bastante tiempo 2 1.5%
administrarle o tomar los Regular 17 12.5%
antirretrovirales? Poco tiempo 66 48.5%
Nada de tiempo 50 36.8%
Nada cumplidor 0 0.0%
¢ Qué evaluacion de si mismo Poco cumplidor 5 3.7%
respecto a la adml_nlstram_on y toma Regular o cumplidor o8 20.6%
de toma de los antirretrovirales cree
que tiene? Bastante cumplidor 42 30.9%
Muy cumplidor 61 44.9%
Mucha dificultad 2 1.5%
s 0
¢,Cuanta dificultad usted percibe al Bastante dificultad 2 1.5%
momento de administrar el Regular 5 3.7%
- . g
medicamento’ Poca dificultad 28 20.6%
Nada de dificultad 99 72.8%
Desde que esta el paciente el Si 18 13.2%
tratamiento ¢,alguna vez ha dejado de
administrarle/tomar sus
antirretrovirales un dia completo o
mas de uno? No 118 86.8%
¢ Utiliza alguna estrategia para Si 109 80.1%
acordarse de administrar/tomar los
antirretrovirales? No 27 19.9%

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos



Anexo 9. Relacion de la carga viral y la adherencia medida por el instrumento
y por el método de conteo de medicamento en los pacientes de la Clinica de
enfermedades Infecciosas en el area de pediatria del Hospital Roosevelt
(n=136)

Grafica 34. Relacion de la carga viral y la adherencia medida por el instrumento y por el
meétodo de conteo de medicamento en los pacientes de la Clinica de enfermedades
Infecciosas en el area de pediatria del Hospital Roosevelt (n=136)
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Fuente: Instrumento de recoleccion de datos



Anexo 10. Otras personas que respondieron al instrumento en la Clinica de

Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt

Cuadro 22. Otras personas que respondieron al instrumento en la Clinica de Enfermedades
Infecciosas del Hospital Roosevelt

Porcentaje Porcentaje acumulado

Abuelos 22.6 22.6
Monjas 41.9 64.5
Tios 22.6 87.1
Hermanos 9.7 96.8
5 3.2 100.0
Total 100.0

Perdidos

Total muestra

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos



Anexo 11. Resumen de cinco puntos entre el resultado adherencia medido
por el instrumento el proporcionado por farmacia las variables

independientes.

Cuadro 23. Resumen de cinco puntos entre el resultado de la adherencia, por el instrumento y
por el método de conteo de medicamento, con el sexo en pacientes pediatricos de la Clinica
de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt. (n=130).

Percentiles
Sexo 5 10 25 50 75 90 95

Adherencia Masculino 83.14 83.93 86.52 91.01 93.54 95.65 96.63
instrumentos Femenino  83.42 85.39 89.89 91.57 94.38 97.75 97.75
Adherencia Masculino 91.43 95.00 98.90 100.00 100.00 100.00 100.00
por el Femenino  90.58 95.90 98.02 100.00 100.00 100.00 100.00
método de
conteo de
medicamento

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos

Cuadro 24. Resumen de cinco puntos entre el resultado de la adherencia, por el instrumento y
por el método de conteo de medicamento, con la carga viral en pacientes pediatricos de la
Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt. (n=130)

Percentiles
Carga Viral 5 10 25 50 75 90 95
Menorde 50 g5 39 ge52 89.89 9213 9551 96.63 97.75
copias/ml
- 51_.1000 83.15 83.15 85.39 89.89 92.13 9551
Adherencia instrumentos copias/ml
1001-10000 74 4 78.43 8567 88.76 90.73 94.04
copias/ml

Mayor a 10000 77.53 77.53 83.43 86.52 88.48

Menorde 50 o) 55 9584 98.90 100.00 100.00 100.00 100.00
copias/ml
Adherencia por el método de Cil'iig?r?ﬂ 88.90 90.00 96.74 99.50 100.00 100.00
conteo de medicamento 1002_10000
: 88.00 88.09 93.73 99.00 100.00 100.00
copias/ml

Mayor a 10000 98.09 98.09 99.63 100.00 100.00
Fuente: Instrumento de recoleccion de datos

Cuadro 25. Resumen de cinco puntos entre el resultado de la adherencia, por el instrumento,
por el método de conteo de medicamento y la carga viral con el conocimiento del diagndéstico
en pacientes pediatricos de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt.

(n=130)
Percentiles

Conocimiento del

diagnostico 5 10 25 50 75 90 95
Adherencia Si 83.15 83.15 87.64 91.01 94.38 96.40 97.75
instrumentos

No 84.21 85.39 87.64 91.01 93.54 96.63 97.75
Adherencia por el Si 91.80 95.35 98.70 100.00 100.00 100.00 100.00

método de conteo
de medicamento
No 89.95 95.54 98.07 100.00 100.00 100.00 100.00




Continuacion Cuadro 25. Resumen de cinco puntos entre el resultado de la adherencia, por el
instrumento, por el método de conteo de medicamento y la carga viral con el conocimiento del
diagnéstico en pacientes pediatricos de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital
Roosevelt. (n=130)

Carga Viral Si 0 0 0 0 150 2967 113726
(copias/ml)
No 0 0 0 0 176 10975 51130

a. Adherencia instrumentos es una constante cuando Conocimiento del diagnéstico = Informacion no disponible
y se ha desestimado.

b. Adherencia por el método de conteo de medicamento es una constante cuando Conocimiento del diagnéstico
= Informacién no disponible y se ha desestimado.

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos

Cuadro 26. Resumen de cinco puntos entre el resultado de la adherencia, por el instrumento,

por el método de conteo de medicamento y la carga viral con el responsable de administrar el

medicamento en pacientes pediatricos de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital
Roosevelt. (n=130)

Percentiles
Administracion de
medicamentos 5 10 25 50 75 90 95
Adherencia Cuidador principal nico 82.70 83.82 87.64 89.89 92.13 94.83 95.73
instrumentos responsable
Cuidador principal y otro  85.22 86.52 89.89 92.70 96.35 97.75 97.92
individuo

Participante del estudioy 80.45 83.60 88.76 91.01 94.38 97.53 98.65
el cuidador primario de
manera conjunta

Participante del estudioy 83.15 83.15 83.15 92.13
otro individuo

Otro 87.64 87.64 90.45 93.26 96.31
Adherencia por el Cuidador principal tnico  88.78 92.72 97.60 100.00 100.00 100.00 100.00
método de conteo de  responsable
medicamento Cuidador principal y otro  94.46 96.70 99.00 100.00 100.00  100.00  100.00
individuo

Participante del estudioy 92.46 95.36 98.50 99.60 100.00 100.00 100.00
el cuidador primario de
manera conjunta

Carga Viral Cuidador principal Unico 0 0 0 23.50 1150.00 12251.50 76813.55
(copias/ml) responsable
Cuidador principal y otro 0 0 0 0 30.25 2911.40 28741.45
individuo
Participante del estudio y 0 0 0 0 0 818 2578.40

el cuidador primario de
manera conjunta

Participante del estudio y 0 0 0 43498 144275
otro individuo

Otro 0 0 0 0 91700

a. Adherencia por el método de conteo de medicamento es una constante cuando Administracion de
medicamentos = Participante del estudio y otro individuo y se ha desestimado.

b. Adherencia por el método de conteo de medicamento es una constante cuando Administracion de
medicamentos = Otro y se ha desestimado.

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos



Cuadro 27. Resumen de cinco puntos entre el resultado de la adherencia, por el instrumento,
por el método de conteo de medicamento, y la carga viral con la presentacion del
medicamento en pacientes pediatricos de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital
Roosevelt. (n=130)

Percentiles
Presentacion 5 10 25 50 75 90 95
Tabletas o capsulas 78.65 83.15 88.76 91.01 94.38 96.63 97.75
Jarabe 85.84 86.52 89.89 92.13 95.51 97.75 97.75
Tabletas o 83.15 83.26 86.52 90.45 92.98 95.51 96.57
capsulas 'y
jarabes
Adherencia  Tabletas o 94.28 96.06 98.66 100.00 100.00 100.00 100.00
por el capsulas
método de Jarabe 97.76 98.00 99.20 100.00 100.00 100.00 100.00
conteo de
medicamento Tabletas o 88.02 90.23 96.08 99.75 100.00 100.00 100.00
capsulas 'y
jarabes
Carga Viral  Tabletas o 0 0 0 0 120 50914 177327
(copias/ml) capsulas
Jarabe 0 0 0 0 145 3556 46733
Tabletas o 0 0 0 0 456 4830 12039
capsulas y
jarabes

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos



Cuadro 28. Resumen de cinco puntos entre el resultado de la adherencia, por el instrumento,
por el método de conteo de medicamento, y la carga viral con quién responde el instrumento
en pacientes pediatricos de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt.

(n=130)
Percentiles
Quién responde el instrumento
5 10 25 50 75 90 95

Adherencia Participante del estudio 76.52 78.65 86.52 91.01 9438 96.63 97.64
instrumentos Madre biolégica 83.15 84.83 87.64 91.01 9326 9551 97.47

Padre biolégico 86.52 86.52 87.64 91.01 9438 97.53

Otro pariente 84.27 85.17 87.08 91.01 93.26 95.51

Pariente adoptivo 85.39 85.39 85.39 9551

Otro 86.52 88.20 92.70 95.75 96.63 97.75
Adherencia por el Participante del estudio 98.04 98.40 99.85 100.00 100.00 100.00 100.00
génttoedoo d‘le Madre biologica 90.75 9530 98.19 100.00 100.00 100.00 100.00
medicamento Padre biolégico 88.00 89.40 95.80 99.40 100.00 100.00

Otro pariente 88.00 88.24 95.20 99.60 100.00 100.00

Otro 99.00 99.00 100.00 100.00 100.00 100.00
Carga Viral Participante del estudio 0 0 0 0 2384 177327 183309
(copias/mi) Madre biolégica 0 0 0 0 150 8848 47465

Padre bioldgico 0 0 0 0 1050 14053

Otro pariente 0 0 0 55 1598 3575

Otro 0 0 0 0 0 58

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos

Cuadro 29. Resumen de cinco puntos entre el resultado de la adherencia, por el instrumento,
por el método de conteo de medicamento, y la carga viral con idioma en pacientes pediatricos
de la Clinica de Enfermedades Infecciosas del Hospital Roosevelt (n=130)

Percentiles
Idioma 5 10 25 50 75 90 95
Adherenc Espariol 83.15 85.39 87.64 91.01 94.3 96.6 97.75
ia 8 3
instrumen Quiché 83.1 83.1 86.5 92.13 93.26
to 5 2
Kagchik 85.3 85.3 86.5 89.89 91.01
el 9 2
Adherenc Espafiol 92.0 95.4 98.5 100.0 100.0 100.0 100.0
ia 8 8 0 0 0 0
farmacia Kaqchik 88.9 88.9 93.2 97.60 98.30
el 0 5
Carga Viral (copias/ml) Espafiol 0 0O 0 O 140 701 5113
8 0
Quiché 0 0 0 0 4359
7
Kaqchikel 0 0 7 15 1059
5 0

a. Adherencia instrumento es una constante cuando Idioma = Q eqchi y se ha desestimado.
b. Adherencia instrumento es una constante cuando ldioma = Mam y se ha desestimado.

c. Adherencia farmacia es una constante cuando Idioma = Quiché y se ha desestimado.

d. Adherencia farmacia es una constante cuando Idioma = Q"eqchi” y se ha desestimado.

e. Adherencia farmacia es una constante cuando Idioma = Mam y se ha desestimado.



Fuente: Instrumento de recoleccion de datos

Anexo 12. Instrumento propuesto

EUSDIIBI NOMBRE CODIGO
s00sevell | oireccion EDAD SEXO

CD4/FECHA | CARGA VIRAL/FECHA ADHERENCIA FARMACIA
ADHERENCIA INSTRUMENTO

A continuacion, se presenta una serie de preguntas sobre el tratamiento antirretroviral del nifio. Por favor, marcar la respuesta
que considere adecuada a su caso.

1. ¢Hadejado de tomar el medicamento el nifio/usted?
Siempre
Mas de la mitad de las veces
La mitad de las veces
Alguna vez
Ninguna ocasién
2. Sien algun momento se sentia mejor usted/el nifio, ¢ dejé de tomar el medicamento?
Siempre
Mas de la mitad de las veces
La mitad de las veces
Alguna vez
Ninguna ocasién
3. Sien algun momento se sentia muy mal usted/el nifio ¢,dejo de tomar el medicamento?
Siempre
Mas de la mitad de las veces
La mitad de las veces
Alguna vez
Ninguna ocasién
4. Sien algun momento se sentia triste 0 deprimido usted/el nifio ¢,dej6 de tomar el medicamento?
Siempre
Mas de la mitad de las veces
La mitad de las veces
Alguna vez
Ninguna ocasién
5. cSabe usted los nombres de los medicamentos? O ¢ Cudles son los nombres de los medicamentos que esta tomando
usted/el nifio? (marcar dependiendo la cantidad de medicamentos que mencione)
1. Cero
2. Unoodos
3. Lostres
6. ¢Como calificaria la relacion que tiene con el médico que lo/los ha atendido?

GgRrONPEyORONE g ORONE
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1. Mala

2. Algo mala
3. Regular
4. Buena

5. Excelente
7. ¢Cuénto esfuerzo le causa mantener el tratamiento, venir a sus citas por el medicamento, velar por tener la dieta
recomendada, a usted/con el nifio en términos de adherencia?

1. Nada

2.  Poco

3. Regular
4. Bastante
5. Mucho

8. ¢Como evalla la informacién que ha recibido sobre los medicamentos? (¢, Cree que le han explicado suficiente sobre la
enfermedad y los medicamentos?)

1. Nada
2. Poco
3. Regular
4. Bastante
5.  Mucho
9. ¢Como evalla los beneficios que le pueden dar a usted/el nifio el uso de los medicamentos?
1. Nada

2. Poco



3.  Regular
4. Bastante

5. Mucho
10. ¢Considera que la salud de usted/el nifio ha mejorado desde que empezé a utilizar los medicamentos?
1. Nada
2. Poco
3.  Regular
4. Bastante
5. Mucho
11. ¢ Se siente capaz de seguir apoyando al paciente/nifio con el tratamiento?
1. Nada
2. Poco
3. Regular
4. Bastante
5. Mucho
12. ¢, Suele dar/tomar los medicamentos a la hora correcta?
1. Nunca
2. Alguna Vez
3. Lamitad de las veces
4.  Muchas veces
5. Siempre
13. Cuando los resultados de los analisis son buenos ¢suele su médico utilizarlos para darle animos y seguir adelante
con el tratamiento?
1. Nunca
2. Alguna Vez
3. Lamitad de las veces
4. Muchas veces
5. Siempre
14. En general, ¢cémo es el grado de satisfaccion de usted/del nifio desde que empez6 a tomar su tratamiento? (¢ Se

siente contento con los resultados?)
1. Muy insatisfecho
2. Insatisfecho
3. Indiferente
4. Satisfecho
5.  Muy satisfecho
15. ¢ Coémo valoraria la intensidad de los efectos secundarios relacionados con la toma de los medicamentos?
Muy intensos
Intensos
Medianamente intensos
Poco intensos
Nada intensos
16. ¢ Cuanto tiempo cree que ocupa en dar/tomar los medicamentos al paciente o en que él (ella) los tome?
1.  Mucho tiempo
2. Bastante tiempo
3.  Regular
4. Poco tiempo
5. Nada de tiempo
17. ¢, Cémo se evalla respecto a la administracién/toma de los antirretrovirales (Adherencia)?

aprpONE

Nada cumplidor
Poco cumplidor
Regular

Bastante cumplidor
. Muy cumplidor

18. ¢Cuanta dificultad percibe usted al momento de administrar el medicamento al participante?
Mucha dificultad
Bastante dificultad
Regular

Poca dificultad
Nada de dificultad

arwNE
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19. Desde que usted/el nifio esta en tratamiento ¢alguna vez ha dejado de administrarle/tomar sus antirretrovirales un dia
completo o0 mas?
1. Si
2. No
¢ Cuantos dias aproximadamente?

20. ¢ Utiliza alguna estrategia para acordarse de administrar/tomar los antirretrovirales?
1. Si
2. No
Si su respuesta fue si, ¢Cual estrategia utiliza?




Conclusiones
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