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RESUMEN

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) es una problematica que, en
los Gltimos afios ha sido considerado como un tema de salud publica que tiene
repercusiones tanto en el &mbito social como cultural, sin distincién de edad, o
estrato social. Afrontar el VIH implica un gran reto a los individuos que estan
diagnosticados, ya que deben asumir un tratamiento con antirretrovirales que
algunas veces no es aceptado por el paciente, o se incumple con los esquemas de

tratamiento tanto farmacoldgico, como no farmacoldgico.

El estudio tuvo como Objetivo: Identificar el rol de cuidadores primarios
con y sin VIH en relacion con la adherencia al tratamiento antirretroviral de jovenes
diagnosticados con VIH. Método: Estudio de caracter cualitativo con disefio
fenomenoldgico, se realizo una entrevista semiestructurada a 5 cuidadores primarios
de jovenes con VIH entre los 14 y 18 afios de la ciudad Santiago de Cali. La
informacion fue sistematizada y organizada en el programa Atlas T.i version 8,0,
2019. Resultados: se encontré que los cuidadores primarios generalmente
pertenecen al nucleo familiar de los diagnosticados. Se destaca que el papel del
cuidador es de suma importancia para lograr el cumplimiento de la adherencia al
tratamiento del paciente, pues se evidencié que éste sirve como un modelo a seguir,
ofrece apoyo emocional, es soporte en la recordacién de horarios, ofrece
acompafiamiento en las citas médicas, entre otras. Asi mismo es importante resaltar
como el cuidador debe adaptarse a las exigencias y demandas, que requieren sus
funciones. Conclusiones: Se concluye que el rol del cuidador en la adherencia al
tratamiento antirretroviral es de gran importancia, por las multiples acciones que
debe realizar para lograr el cumplimiento del tratamiento, tanto farmacolégico como
no farmacologico, acciones en la interaccion con el familiar diagnosticado y con el

proveedor de salud.

Palabras claves: Adherencia, tratamiento antirretroviral, cuidador primario,

jovenes con diagnostico de VIH.



INTRODUCCION

El virus de inmunodeficiencia humana (VIH) es un problema que ha sido
considerado como un tema de salud publica, incrementando las tasas de mortalidad
a nivel mundial y alterando el estilo de vida de quienes lo portan, pues se encuentra
que éste afecta a las células del sistema inmunitario humano, obstruyendo su funcién
y ocasionando, ademas, el deterioro gradual del sistema inmunoldgico (Diaz,

Cantillo, Garcia, Martinez, y Vega, 2014).

Segun el informe del Programa de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA,
(ONUSIDA, 2018), en el 2018 se diagnosticaron 37,9 millones de personas con VIH
de los cuales 770.000 murieron a causa de la enfermedad, en comparacion a los 1,7
millones que fallecieron en el 2004 y los 1,2 millones del 2010, lo cual significa que
el indice de mortalidad ha disminuido en un 33%. Este fenGmeno, que antes era
exclusivo de los sectores menos favorecidos, ahora se ha comprobado que se
presenta en todos los niveles de la sociedad, aspecto que puede incidir
negativamente en el plano psicolégico, econémico y fisico. Asi, por ejemplo, en
cuanto al aspecto psicoldgico, mientras que en el individuo afectado se producen
sentimientos de miedo y de verglenza, en su familia y amigos puede generar
deshonra y rechazo. En el aspecto economico, también ocasiona un gran efecto, en
razén a todo lo que implica obtener el tratamiento (transportes, diligencias en la
entidad de salud, entre otros), ocasionando a su vez la pérdida de trabajo por los
constantes permisos, entre otros (Mora, Alzate y Rubiano, 2017). En cuanto al
aspecto fisico, se puede observar pérdida de peso excesiva, diarrea, fiebre, sed

constante y transpiraciones nocturnas (Valencia, et.al , 2007).

Por otra parte, la mayoria de los afectados por esta enfermedad, se

encuentran en paises en vias de desarrollo y la afectacion mundial avanza



vertiginosamente, de 8 millones en el afio 1990 a 33 millones en el 2015 (Gomez, et
al., 2015). Si bien, los avances realizados frente al tratamiento del VIH, se hace
necesario mencionar que a medida en que este reduce la mortalidad, se mantiene la
prevalencia de pacientes con este diagndstico (OPS, 2017). No obstante, la
Organizacion Panamericana de la Salud (OPS, 2017) ha planteado una serie de
objetivos para prevenir esta enfermedad en el afio 2030, en donde mencionan labores
determinadas como examenes, procedimientos, proyectos orientados hacia la
erradicacion de la discriminacion y el fomento y la garantia de los derechos

humanos.

De igual manera, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2018), indica
que entre el 2016 y el 2017, habian alrededor de 36,7 millones de personas que
padecian el VIH/SIDA a nivel mundial, de los cuales el 35,1 millén corresponde a
adultos y el 1,8 millén a nifios menores de 15 afios. Sin embargo, se estima que 9,4
millones desconocen que poseen este diagnostico y 21,7 millones cuentan con un
acercamiento a los tratamientos existentes. Ademas, en un informe publicado por la
ONUSIDA (2017), se estima que de 1,4 millones de las mujeres que se encontraban
en estado gestacion el 80% previenen por medio de estos medicamentos la

propagacion de esta condicién a sus hijos.

Asimismo, la OMS (2017) en un informe dio a conocer que esta enfermedad
se daba de manera representativa en regiones tales como Asia y el Pacifico donde
habia aproximadamente, 5,2 millones de personas conviven con VIH, mientras que
en America Latina, existen 1,8 millones y en el Caribe, hay 310.000 personas con
este diagndstico; en Europa Oriental, Central y Norteamérica, aproximadamente,
hay 2,2 millones; y se tiene que el mayor nimero de infectado/as fueron alrededor
de 7000 mujeres con edades comprendidas entre los 15 y 24 afios en Africa

subsahariana, a quien le correspondia un 65% a nivel mundial.



En Colombia, cabe resaltar que de acuerdo con un informe del Ministerio
Nacional de Salud (2017), se estima que existen 13. 310 personas con esta enfermedad,
de estos, el 79,9% eran hombres, y el 20,1% mujeres; el 20,2% corresponden a
personas con edades que oscilaban entre los 25 y 29 afos; el 3,8% eran
afrocolombianos; el 1,6% indigenas y el 0,7% otros. Mientras que, en la ciudad de
Cali, en el 2017, se reportaron 69 sucesos en el sistema de salud; en donde el 59 de los
casos correspondia al 85% de habitantes de esta ciudad. El 91,5% es decir 54 de las
personas investigadas se encontraban en la fase de VIH, el 3,4% correspondia a 2
personas estudiadas, que estaban en la etapa SIDA vy finalmente, el 5,1% que hacia
referencia a tres de las personas, fallecieron por enfermedades relacionadas con el
VIH/SIDA. Asi mismo, estas cifras evidencian que el 69,5% de los hombres hacian
parte de un conjunto de normas que prevalecen del sistema general de seguridad social
en salud, siendo el 62,7% con edades comprendidas entre los 25 y los 39 afios (Alcaldia
de Santiago de Cali, 2017).

En consecuencia, el VIH y el SIDA constituyen una de las enfermedades que
le generan alto costo al sistema de salud colombiano, dada su cronicidad o nivel de
riesgo, el indice de transmision, el impacto en la demanda de servicios, el tipo de
tecnologias de la salud que se requieren y la alta carga para los pacientes, sus
familias y, en general, para el Sistema de Seguridad Social que posean los personas
que lo padecen. De igual manera, el Ministerio de Salud y Proteccion Social (2012),
afirma que en los recursos de la salud en Colombia se invirtieron alrededor de $138
millones de dolares para el 2011 en respuesta al VIH y al SIDA. De esta cantidad,
el 84.13% estuvo involucrado en el cuidado y el tratamiento de aquellos que la
padecen, esto es, aproximadamente, equivalente a un costo de $803 dblares por

persona al afio con presencia de la enfermedad.

Por su parte, el Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas (UNFPA, 2016) plantea

que el virus de inmunodeficiencia humana se ha incrementado de manera



significativa y ha afectado a 4,5 millones de nifios/as y jovenes en el mundo, con
edades comprendidas entre los 10 y 24 afios. Cabe mencionar, que Latinoamérica se
encuentra en el tercer lugar a nivel mundial con adolescentes diagnosticados con
esta enfermedad. Ademas, entre el 2010 y 2014, Colombia ocup6 el tercer lugar en
America Latina con jovenes infectados con VIH, en donde el 91% de los casos
hacian referencia a adolescentes mestizos, el 1,2% correspondian a indigenas y el

6,8% a afrocolombianos.

Dentro de las principales causas relacionadas con la transmision,
frecuentemente, se encuentran la transferencia perinatal, en las que
aproximadamente 1.400 de los nifios mueren debido a las enfermedades que se
relacionan con este diagnéstico crénico. En Colombia, desde que se diagnostico el
primer caso de VIH por transmision perinatal en el afio 1987, se notificaron 798
casos que ocurrieron hasta el afio 2003, lo que permite tener una idea de los

comienzos de este virus en el contexto colombiano (Ruiz, Enriquez y Hoyos, 2009).

Igualmente, en cuanto al alto porcentaje de nifios y jovenes que estan
conviviendo con el diagnostico del VIH/SIDA, se han replanteado unas
repercusiones y consecuencias emocionales tales como tristeza, culpa, miedo a la
muerte, cognitivas como sintomas imaginarios propios de la enfermedad; creencias
erradas sobre su adquisicion, bien sea por el contacto minimo con un individuo
diagnosticado o por compartir prendas de vestir y fisicas como pérdida de peso,

fiebres entre otros (Torres y Aranzazu, 2012).

En este orden de ideas, el diagnostico de VIH para un adolescente que
estd experimentando cambios a nivel fisico, psicolégico, afectivo, etc. se constituye
en un impacto mas grande que para un adulto, en razén a que ve truncado su proyecto

de vida, siente temor a ser recriminado por su familia y rechazado por sus amigos,



en el colegio, entre otros, motivo por el cual necesita mas apoyo y comprension para
sobrellevar esta enfermedad (Torres y Ardnzanzu, 2012), pues esto, influye en la

mejora o la prevalencia de la enfermedad (Garcia y Juarez, 2014).

Por otra parte, las reacciones de la familia al darse cuenta de que uno de sus seres
queridos ha contraido el VIH/Sida, son diversas (angustia, temor rabia, depresion,
desesperanza, etc. Al mismo tiempo que tienen una reaccién inicial similar a la del enfermo
que es asociarla con la muerte tanto fisica como social (Flores, Almanza y Gomez, 2008).
De la misma forma, Martin y Grau (como se cité en Ahumada, Escalante y Santiago, 2011)
plantean que, en adultos, se requiere una mayor indagacién en los casos a nivel individual,
debido a que la comprension de los aspectos que la componen podria mejorar la adherencia
con el tratamiento, no dejando de lado que en estas edades se encuentra actualmente la tasa

de mortalidad mas alta.

Asi mismo, esta enfermedad trae consigo un desequilibrio en las personas
que presentan el diagnostico, ya sea por lo que significa la aceptacion de esta nueva
condicién o por la adherencia al tratamiento que debe realizarse y a los efectos
secundarios que produce los antirretrovirales. Asi mismo, otro factor que dificulta
la adaptacion del sujeto es la toma de medicamentos de por vida, sumada al cambio
en el estilo de vida que se debe efectuar tanto para el paciente como para el cuidador,

si se desea vivir por muchos afios mas (Ruiz, Enriquez y Hoyos. 2009).

Cabe resaltar que, en la actualidad no existe una cura definitiva, no obstante,
hay grandes avances relacionados con la prevencion y el tratamiento para combatir
el VIH/SIDA. Como, por ejemplo, el diagndstico temprano y los medicamentos
antirretrovirales, los cuales, acompafados del acogimiento de habitos y costumbres
saludables, mitigan los aspectos de riesgo y permiten disminuir la velocidad de

reproduccion del VIH (Arroyo, 2014). Si bien, este tratamiento disminuye la



respuesta viral, no elimina por completo el virus como se mencionaba anteriormente,
ocasionando la aparicion de éste eventualmente acompafiado de algunos problemas

de salud ligados a esta enfermedad (Zufiiga y Castafieda.2014).

En lo que respecta a la adherencia al tratamiento de orden no farmacoldgico
en las personas diagnosticadas con VIH/SIDA, algunas investigaciones revelan que
la edad del paciente tiene una directa relacion con la adherencia o rechazo de la
misma, mientras que la aceptacion al tratamiento es inferior en individuos menores
de 40 afos, en los adultos su aceptacion es mayor, probablemente porque ellos
tienden a desarrollar habitos saludables a medida que aumenta la edad y poseen
mejores tacticas para afrontar todo este tipo de situaciones riesgosas y estresantes,
ademas del correcto cumplimiento de las instrucciones del tratamiento. Mientras
que, por el contrario, los jovenes tienen un 95% menos de probabilidad de cumplir
con las recomendaciones de los medicos, dificultando asi la adherencia al
tratamiento y el proceso de mejora 0 mantenimiento de la salud en la enfermedad
(Varela y Hoyos, 2014).

En cuanto a la participacion del profesional de la salud que se encarga de la
atencién de los pacientes con VIH/SIDA, cabe resaltar su importancia, en razon a
que esta se basa esencialmente en el soporte y la dedicacion que se le brinda al
paciente, asi como la orientacion y explicacion del tratamiento propuesto, con el fin
de que se lleve a cabo adecuadamente. Es en este momento, en donde se origina un
vinculo de confianza, tranquilidad, flexibilidad y confidencialidad, lo que permite
mitigar el malestar mental, corporal y las sensaciones de disgusto, cansancio, enojo,
entre otras, y favorece el desarrollo de la adherencia al tratamiento y reduciendo asi
las posibles complicaciones que genera esta enfermedad (Espinosa, Gilbert y
Avila,2016).

De igual manera, la interrelacion que se desarrolla entre el médico vy el

paciente puede favorecer o entorpecer la adherencia al tratamiento, en la medida en



que este sea cordial, afable, le brinde confianza y asi la percepcion de su paciente
con respecto a él sera mas positiva, por ende, su aceptacion serd mas facil, pero si
por el contrario el médico no brinda seguridad y confianza, ésta circunstancia puede

interferir en la adherencia (Varela, Salazar, Correa y Sanchez, 2008).

En este orden de ideas, la atencion de los adolescentes diagnosticados con
VIH, el cuidador primario tiene un papel esencial en la aceptacion de éstos al
tratamiento, en razén a que desarrolla una gran cercania con ellos, tiene bajo su
responsabilidad, su atencién, control y colabora con las diferentes actividades que
realizan los pacientes en su vida cotidiana (Pinto, Ortiz y Sanchez, 2005). Ademas,
se ha podido establecer que la no adherencia al tratamiento de jovenes con VIH tiene
gran influencia en sus cuidadores (Ruiz, Enriquez y Hoyos, 2009).

Con respecto a la adherencia al tratamiento para el VIH, la OMS (2017)
establecié que unicamente un tercio de las personas que tienen posibilidad de
acceder a la terapia antirretroviral toman sus medicamentos de manera adecuada,
esto representaria las bajas tasas de la adherencia al tratamiento y el escaso control

de la enfermedad (OMS, como se citd en Varela, Salazar y Correa ,2008).

Ahora bien, alrededor de esta tematica, se ha incrementado el interés por
investigar el rol del cuidador primario y el paciente, en razon a que este tipo de
vinculo también es un elemento que permite la adherencia al tratamiento y a
contrarrestar sus consecuencias negativas, asi como los aspectos que hacen parte de
la adhesion a la terapia antirretroviral (Aristegui., et al, 2014). En este orden de
ideas, se presentan algunos estudios que han sido relevantes para la elaboracion de

este trabajo de investigacion.



A nivel internacional, en un estudio realizado en Cuba por Castro, Gonzalez
y Pérez (2015), de tipo cuantitativo en Cuba a 21 cuidadores de nifios y adolescentes
con VIH/ SIDA, el cual tenia como objetivo analizar los factores psicosociales que
influyen en la adherencia al tratamiento antirretroviral. En los resultados, se
evidencié que dentro de los factores psicosociales se encuentra la experiencia
personal del cuidador con el tratamiento antirretroviral, la apreciacion frente al
tratamiento, las hospitalizaciones, salud mental, entre otros. Otro factor identificado,
fue la responsabilidad del cuidador frente al tratamiento, puesto que, dependiendo
de su compromiso con el cumplimiento de este, una persona responsable serviria
como modelo a seguir por el paciente que tuviera atendiendo, ya sea nifio, joven o

adolescente.

Asimismo, se encontro que existen una serie de factores extrafamiliares, los
que corresponden a las redes de apoyo Yy soportes sociales que tienen los pacientes.
Finalmente, se encontraron unos factores individuales que concierne a la
responsabilidad y al papel asumido por el paciente, dado a que este puede no contar

con la madurez suficiente para asumir un rol activo en su tratamiento.

En México, Hernandez, et.,al. (2013) elaboraron un estudio tipo cuantitativo
a 62 personas de aproximadamente 36 afios de edad y diagnosticadas con
VIH/SIDA, con el propésito de precisar la adherencia al tratamiento antirretroviral,
por medio de un instrumento llamado VPAD-4, para evaluar variables psicologicas
y comportamientos de adherencia al tratamiento en personas seropositivas frente al
VIH, en donde se midieron tanto variables de tipo conductuales relacionadas con la
adherencia al tratamiento, como factores y motivos de adherencia al tratamiento;
como resultados se identificaron los siguientes: en cuanto a las conductas, que el
83,9% tomaron los medicamentos de acuerdo a las instrucciones establecidas, el
88,7% no consumieron sustancias psicoactivas o alcohol en razén a que esto podria

interferir con el tratamiento y el 85,5% mencioné que no consumieron alimentos no



indicados para no afectar al mismo. Respecto a la adherencia al tratamiento, el
83,9% indico6 que los motivos por los que habian consumido los medicamentos eran
para probar sus beneficios; el 87,5% porque el médico se los receto y, finalmente, el
75% por el anhelo de mantenerse con buena salud y porque personas cercanas se los
pidieron.

Del mismo modo, en una investigacion realizada en Guayaquil, Ecuador, por
Mufioz (2018), de tipo cualitativo con 17 pacientes entre los 18 y 39 afios, donde el
47% eran hombres, 53% mujeres vy, de estos, el 37% eran homosexuales. El estudio
cont6 con 10 cuidadores primarios y 10 profesionales de la salud, que tenian como
fin aclarar la interseccion entre género, la orientacion sexual y el contexto
sociocultural de los pacientes con VIH, en su escasa adherencia al tratamiento
antirretroviral debido a la violencia de género, al estereotipo al que son sometidos
por ser seropositivos en tres dimensiones sociales: a) ambiente familiar, b) social
(lugar de residencia y el &mbito laboral) y c¢) centro medico especializado en VIH.
Como resultado, se obtuvo que los aspectos con mayores efectos negativos en la
adherencia son la situacion financiera y la excusa laboral no permitida. Ademas,
mencionan que en cuanto a los aspectos culturales influyen aspectos tales como la
desigualdad entre la relacion paciente-médico y centro médico, género, estatus
social, su preferencia sexual, las creencias y acciones religiosas, la postura moral

que toman los implicados y la interaccion social mediada por el estereotipo.

Por otra parte, Granada, VVanegas, Forero, Silva y Vergara (2018), realizaron
un estudio a nivel nacional en la ciudad de Bogota, de tipo cualitativo en donde la
muestra estuvo conformada por 51 hombres que hacian parte de un programa de un
hospital, a los que se les realizaron entrevistas y pruebas, a lo largo de un afio, cuyo
objetivo era reconocer las causas atribuidas al abandono de la terapia TARGA
(Terapia Antirretroviral de Gran Actividad) en pacientes que hacian parte de un

programa de un hospital de tercer nivel. En este estudio se encontr6 que las causas
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asociadas al abandono del tratamiento fueron la cantidad de f&rmacos administrados,
escasos recursos economicos, la falta de redes de apoyo y la farmacodependencia.
En cuanto a los aspectos protectores, se obtuvieron como resultados el nivel de
escolarizacion y el tipo de medicamentos.

Del mismo modo, Ruiz, Enriquez y Hoyos (2009) realizaron un estudio de
tipo cuantitativo a 5 nifias y un 1 nifio diagnosticados con VIH y su cuidador
primario, en donde se les presentd dos cuestionarios semiestructurados con el
objetivo de establecer los comportamientos y variables como recomendacién de los
medicamentos, exdmenes de control, factores relacionados con las emociones de los
participantes, relacion con el cuidador, entre otros, para la adherencia al tratamiento,
como resultado se encontrd que el 95% son adherentes al tratamiento. De igual
manera, sobre los cuidadores sefialaron que la relacion que tenian con ellos era buena
puesto que, estaba basada en la confidencialidad y el afecto, que eran los encargados
de dar los farmacos, verificar su toma oportuna y acompafiarlos a las entidades de
salud, ademas, tenian claro en qué consistia el virus, como era la forma de

propagacion, entre otros.

En Pereira, Mufioz (2009) realizé una investigacion cualitativa en donde se
entrevistd a una mujer de 36 afios diagnosticada con VIH, con el objeto de identificar
las creencias sobre la participacion de enfermeras en la adherencia al tratamiento de
las personas diagnosticadas con esta enfermedad. Se encontrd que, el apoyo familiar
es un elemento crucial para la adhesion al tratamiento, asi como el soporte, la
aprobacion y la buena atencion en los centros de salud en donde se llevan a cabo
labores terapéuticas. También, es importante que estos profesionales utilicen e
instruyen medidas para que los pacientes puedan adquirir confianza por medio de la

cimentacion de habilidades para el autocuidado y toma de los medicamentos.
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A nivel local, Varela y Hoyos (2014), llevaron a cabo una investigacion en
Cali, a 277 personas diagnosticadas con VIH/SIDA con edades comprendidas entre
los 19 y 72 afios, que asistian a varias instituciones de salud. El proposito fue
especificar la adhesion a aspectos no farmacoldgicos del tratamiento en personas
con VIH/SIDA y determinar la relacién existente con las perspectivas
sociodemograficas por medio de un cuestionario (CAT-VIH). En los resultados se
evidencié que el 63% de los participes no fueron adeptos a los aspectos del
tratamiento no farmacoldgico. Asimismo, la mayoria de los participantes nunca o
pocas veces realizaban actividades fisicas aparte de que las que llevaban a cabo en
su diario vivir. No obstante, mencionaron que casi siempre o siempre se alimentaban
saludablemente (evitando enlatados, grasas, entre otros) y evidenciaron que
generalmente, cuando sienten afliccion, enfado o ansiedad realizan alguna actividad
que les posibilita encontrarse mejor, ademas de realizar practicas sexuales seguras.
Se hace necesario mencionar que, entre la adherencia no farmacoldgica y las
perspectivas sociodemograficas, no estuvieron vinculados elementos como el sexo,

ocupacion, estado civil, nivel educativo o socioecondémico, pero si incide la edad.

Asimismo, en Cali, Varela, Gomez, Mueses, Galindo y Tello (2013)
realizaron un estudio cuantitativo, en la que utilizaron como instrumento el
Cuestionario de Adherencia al Tratamiento para el VIH/ Sida (CAT-VIH) en la que
participaron 127 sujetos mayores de 18 afos bajo el tratamiento antirretroviral de
una entidad médica, cuyo propdsito era determinar la incidencia de la adherencia al
tratamiento farmacoldgico y las caracteristicas relacionadas en pacientes con
VIH/SIDA en una entidad médica de la ciudad de Cali. En el cual se encontr6 que
algunas de las causas que inciden de manera negativa es la edad puesto que, los
menores de 40 afios presentan una baja tasa de adherencia al tratamiento
antirretroviral, escasos recursos economicos, el dificil acceso al tratamiento
percibido por los pacientes y la cantidad de farmacos, en razén a que se encontrd

que los que consumian mas de 5 pildoras presentaban menos adherencia.
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Por otro lado, en cuanto a la postura psicologica desde la cual se encuentra
vinculada esta investigacion, se encuentra la Psicologia de la Salud, dado que éste,
segun lo plantea Carrobles (como se citd en Pifia y Rivera, 2006), se especializa en
los problemas de la salud, ya sean fisicos 0 médicos, con el objetivo de prevenir su
ocurrencia o de procurar su rehabilitacion -como la adherencia al tratamiento,
siempre con base en los conocimientos, principios y la metodologia de corte
cientifica, afiadiendo que el comportamiento constituye uno de los determinantes
principales, tanto de la salud como de muchas enfermedades, por lo cual, es de gran
relevancia para los cuidadores, pacientes, profesionales de la salud, entre otros, en
razén a que se tiene en cuenta su experiencia personal, aspectos relacionados con el

cuidado y el reconocimiento de su situacion actual.

Con respecto al impacto social de esta investigacion, se proporcionaran
aportes tedricos encontrados en los resultados, a los cuidadores, pacientes con VIH,
familiares y profesionales de la salud, sobre la importancia del rol en la adherencia
al tratamiento, lo que permitira crear estrategias de intervencion que posibiliten un
mayor bienestar, calidad de vida, apoyo de los profesionales de salud, ademas, de
crear conciencia acerca de los desafios a los que se ven enfrentados tanto los
cuidadores como los diagnosticados, Igualmente, se quiere contribuir en futuras
investigaciones mas que todo cualitativas, pues se evidencia una carencia sobre este

tema a nivel nacional y local.

De igual manera, el presente documento se pudo articular a la linea de
investigacion de Salud y Calidad de Vida de la Pontificia Universidad Javeriana
Cali, la cual centra su interés en las enfermedades cronicas, adherencia terapéutica,
adherencia retroviral y la no farmacoldgica, reproduccion, calidad y humanizacion,
de tal manera que se espera que los resultados conseguidos puedan aportar y generar

una mejoria en este campo de investigacion.
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Por lo anteriormente mencionado y con base a la revision de los
antecedentes, se ha formulado la siguiente pregunta problema ;Como es el rol de los
cuidadores primarios con relacion a la adherencia al tratamiento en pacientes
jovenes con edades entre 14 y 18 afios de la ciudad de Cali? Para darle respuesta a
este interrogante, se propuso como objetivo general: Identificar el rol de cuidadores
primarios en relacion a la adherencia al tratamiento antirretroviral de sus familiares
con VIH, el cual se lograra partiendo de los siguientes objetivos especificos: (1)
Indagar los conocimientos, significados y creencias construidas por los cuidadores
primarios sobre el VIH y su tratamiento; (2) Describir las acciones que realiza el
cuidador para garantizar la adherencia al tratamiento farmacoldgico y no
farmacoldgico; (3) Describir las acciones de los cuidadores con relacion al sistema
de salud en el tratamiento de VIH/SIDA.

A continuacion, se presentan los temas centrales de la investigacion, tales
como la adolescencia, conceptualizacion del VIH/SIDA, los efectos y la
sintomatologia que presentan las personas con VIH a nivel biologico, psicologico y
social, asi como los aspectos relacionados a la adherencia, apoyo social, calidad de
vida y cuidadores primarios. De acuerdo con esto, el trabajo investigativo tuvo la
mira central en el desempefio del rol de los cuidadores, con y sin VIH, en relacion

con la adherencia del tratamiento de sus familiares diagnosticados con VIH.

En este orden de ideas, la adolescencia es una etapa critica, pues los jovenes
se encuentran expuestos no solo a una serie de cambios fisicos y cognitivos, sino
también a momentos de desasosiego viéndose sometidos a altos niveles de estrés
que podrian llevarlos a desarrollar enfermedades como depresién, ansiedad, etc. En
razdn a que se encuentran en la busqueda de su propia identidad, aceptacion social
y familiar. Que paralelamente se ve enfrentada a una disconformidad interna con

estos y consigo mismo (Craig, 1997).
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Asi mismo, existen précticas de conductas de riesgo tales como consumo de
sustancias psicoactivas, relaciones sexuales inseguras y a temprana edad, entre otras,
las cuales estan asociadas a la falta de habilidades para adquirir un compromiso en
su totalidad, para percibir la magnitud de las consecuencias o la peligrosidad real,
pues en esta etapa su repertorio de técnicas de afrontamiento y de auto concepto aun
esta en construccion (Craig, 1997).

En este sentido, en el siglo XXI los adolescentes con edades comprendidas
entre los 14 y 18 afios, se encuentran en un mayor riesgo de adquirir diversas
enfermedades de transmision sexual como VIH, sifilis, clamidia, entre otras, puesto
que llevan a cabo préacticas sexuales inseguras, como el cambio continuo de pareja
y la falta de conciencia sobre el uso de los métodos anticonceptivos (Castillo, et., al,
2017), ademas, tienen mas acceso a las redes sociales, chats o las plataformas
virtuales disefiadas para tener sexo con extrafios, y se deben enfrentar a la presion
social, por el inicio de una vida sexual activa, cambios socioculturales que requieren
un acompafiamiento y un considerable repertorio de conocimientos en los jovenes,

proporcionados por los adultos a cargo de estos (Papalia, Wendkos y Duskin , 2001).

Por consiguiente, Garcia y Juarez (2014), manifiestan que la infeccion por
VIH avanza de forma mas fuerte en los nifios, razon por la cual que se hace necesario
obtener pronto tanto su diagnostico como tratamiento, pues se ha comprobado que
cerca de un 50% de nifios en edades inferiores a dos afios, mueren por no ser
atendidos a tiempo. Es por esto, que se considera indispensable que, a los jovenes y
nifios diagnosticados con el VIH, se les haga saber sobre su condicion, teniendo en
cuenta su edad, madurez psicoldgica, sintomas, entre otros a fin de que estos puedan
acceder a una adecuada educacion, apoyo social sobre el tema y manejar de manera
optima su enfermedad. En el caso de los adolescentes, es de gran relevancia esta
informacion en razdén a que apenas estan iniciando su vida sexual y pueden

transmitirlo a otras personas (Trejos, Reyes, Bahamén, Alarcon y Gaviria, 2015).
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En este sentido, Harman, Amico y Johnson, 2005; McDonald, Garg y
Haynes, 2002 (citados en Garcia y Juérez, 2014) manifiestan que un manejo mas
efectivo se deriva tanto de la informacién que se le brinde al paciente como las
recomendaciones, advertencias, participacion de la familia, control, etc. Del mismo
modo, Hereen (citado en Garcia y Jurez, 2014), indica que esta actuacién debe tener
en cuenta la cultura, la familia, los aspectos cognitivos tanto del nifio como de su

cuidador y estar concentradas en beneficio del paciente.

Por otra parte, con respecto a la conceptualizacion del VIH/ Sida, en primer
lugar, se debe mencionar que existe una distincion entre personas que conviven con
VIH y personas que viven con SIDA, dado que Davila, Gil y Tagliaferro (2015)
especifican que el VIH tal como lo indican sus siglas es un virus de
inmunodeficiencia humana, que genera el desarrollo del SIDA, que es una
enfermedad infecto-contagiosa que surge en la fase final de dicha enfermedad
(VIH). Asi también, puede determinar al SIDA como aquella enfermedad
precedente del VIH, pues a este se le define como aquel “agente causal del sindrome

de inmunodeficiencia” (Gil, Padron, Gonzalez y Cardentey, 2017, p.882).

En este sentido, se debe sefialar que las personas con VIH presentan una
disminucidn en los linfocitos T-CD4, cambios en las citoquininas (proteinas) y una
sobreexpresion de supe antigenos. Los pacientes con esta infeccion tienen una
disminucion en las células de Langerhans (globulo blanco, previene infecciones),
células NK (célula asesina del sistema inmune), macréfagos y monocitos (glébulos
blancos). Debido a esta disminucion se genera una enfermedad no infecciosa como
la dermatitis atOpica, es decir, existe una manifestacion cutanea la cual se caracteriza
por inflamacion y esto también puede estar relacionado con lo que se espera evitar

al realizar la terapia antirretroviral (Navarrete, Ortega, Fich y Concha, 2015).

16



Igualmente, Zaballos y Pefiaranda (2015) manifiestan que uno de los
cambios a los que las personas con VIH se deben enfrentar es al deterioro
neurodegenerativo y el envejecimiento prematuro, debido a que la carga de
medicamentos y la misma enfermedad exigen al organismo modificar el curso vital
del mismo. En este orden de ideas, “en la medida en la que la infeccion avanza y se
encuentra en etapa de SIDA, la baja de peso, insomnio y fatiga se vuelven
recurrentes” es decir, las personas que presentan esta enfermedad comenzaran a

presentar dificultades en su salud e incluso en su hora del suefio (Lobos, 2016 p.6).

De modo que, aquellas personas que conviven con VIH tienen algunos
conocimientos, ideas y puntos de vista frente a este diagnostico, como por ejemplo,
la adquisicion de este, la transmision, el tratamiento, complicaciones, prevencion y
demas ambitos que se relacionan con la enfermedad (Rios, Ferrer, Casabona, Cayla,
Avecilla, Prat, y Ruiz, 2009; Pacifico y Gutiérrez, 2015), lo que puede ocasionar
alteraciones psicolégicas, las cuales podrian afectar la calidad de vida, en razén de
que deben tener una adaptacion al tratamiento farmacologico, la cual trae consigo

efectos secundarios (Gamboa, Hernandez y Bayarre, 2010).

En esta misma linea, Maia, Gomes y Gongalves (2017) plantean que padecer
de una enfermedad crénica como lo es el VIH, también implica una serie de
complicaciones fisicas y psicoldgicas que pueden posibilitar o evitar la muerte de la
persona, también influye en la calidad de sus relaciones sociales como con la familia,
los amigos, vecinos, comparieros de trabajo o estudio y cualquier persona que se
entere del diagndstico. se debe tener presente que el divulgar su enfermedad puede
tener consecuencias adversas y negativas como el rechazo por parte de su circulo

social, el abandono familiar y en algunos casos la violencia fisica.
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En concordancia con lo anterior, Cazenave, Ferrer, Castro y Cuevas (2005)
mencionan que esta enfermedad, puede someter a la persona con el diagnostico y a
su familia en un constante devenir como también cuestionamientos acerca de la toma
de decisiones y las implicaciones de éstas, en razon a que afectan los dmbitos
sociales, economicos, espirituales y hasta el mismo estilo de vida del ndcleo
familiar. Igualmente, se debe mencionar que la mayoria de los integrantes de la
familia se encuentran afectados por la enfermedad en términos del orden y las pautas
familiares que cambian y se transforman. Sin embargo, en la mayoria de los casos
solo un individuo se hace cargo y asume el cuidado de la persona enferma, se dice
que esta persona generalmente es un integrante de la familia, quien asume el rol de
mantener la atencion permanente del tratamiento y debe adaptarse a las demandas,

consecuencias e implicaciones de sus funciones.

En otro orden de ideas, Mezzacappa, Donatone y Gonder (como se cit0 en
Villa'y Vanaccia, 2014) establecieron que, algunas variables psicoldgicas negativas
que pueden generar un mayor progreso de la enfermedad son el estrés que afecta el
estado emocional y el estado de salud de la persona que convive con el VIH, asi
como ciertos rasgos personales que generaban un mejor o mal funcionamiento
fisiologico en relacion con las personas que presentaban el virus de
inmunodeficiencia humana. Igualmente, aquellas personas que presentan un rasgo
de optimismo son méas propensos a gozar de una mejor salud, en comparacion de
aquellas personas que presentan rasgos de negatividad, ya que éstas tienden a sufrir
de una mala salud (Segerstrom, Taylor, Kemeny y Fahey, como se cit6 en Villa 'y
Vanaccia, 2014).

No obstante, se debe destacar que el VIH es una enfermedad de un alto
impacto social, y genera una serie de concepciones que tiene la persona
diagnosticada, que son fuertemente condicionadas por aspectos sociales del contexto
como por ejemplo la divulgacion no deseada del diagnostico, tener que hacer frente
al rechazo y desaprobacion de las personas que lo rodean, lidiando y adaptandose a

los sintomas o al tratamiento, el cambio de imagen de si mismos y el nuevo sentido
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de la vida que adquieran (Maia, Gomes y Goncalves, 2017), lo que implica la
estigmatizacion y connotacion negativa en relacion con la prevencion, diagndstico,
tratamiento, consecuencias de vida, entre otros (Fuster, De Benito, Poveda, Rohlfs,
y Sampedro, 2018).

Sin embargo, las personas diagnosticadas con esta enfermedad crdnica son
propensas al aislamiento social debido a que sienten que ya no hay esperanza de
vida y en donde la conducta también se ve afectada debido a que las personas que
son diagnosticadas con VIH presentan alteraciones en la conducta, esto puede
referirse a un estado depresivo o sindrome “maniforme” el cual es definido como un

trastorno del animo (Lobos, 2016).

Si bien, existen algunos mitos y creencias relacionados con la enfermedad y
con la cura de esta, como, por ejemplo, que fue inventado en un laboratorio para
controlar la poblacion mundial, ademas se atribuyen creencias negativas asociadas
a los efectos secundarios de los medicamentos antirretrovirales, como que originan
la muerte de los individuos que estan diagnosticados 0 que estos son tan potentes
que pueden dejar de tomarse por un tiempo. Asimismo, que se puede transmitir a
través del sudor, las lagrimas, picaduras de zancudos o por alguna actividad
colectiva que implique contacto como el apreton de manos o relaciones sexuales
(Nam, 2012). En cuanto a la cura definitiva de esta, se asocia con creencias sobre el
uso de hierbas medicinales, vitaminas y al apego a seres supremos o sobrenaturales,
pues estos pueden lograr la cura de cualquier sintoma y ayudan a hacer frente a

situaciones adversas (Arévalo y Avila, 2012).

Por otra parte, haciendo alusién a la calidad de vida, Uribe (2005) afirma que
desde los afios sesenta se mantiene la basqueda de una definicion que unifique el

concepto de calidad de vida, sin embargo, esta no se ha podido establecer puesto



que cada definicién conceptual depende de la orientacion y abordaje de esta, por lo
cual es indispensable tener en cuenta sus diferentes definiciones y los elementos

constitutivos de la misma.

En este sentido, Segiin Coehlo y Coehlo (como se citd en Forero, 1999) la
calidad de vida maneja una relacion con las condiciones de vida y con otros aspectos
como la educacion, la salud, el ambiente, los aspectos socioculturales, la
satisfaccidn, los estilos de vida y los aspectos econdmicos. Por lo tanto, se establece
que la calidad de vida posee una concepcion totalmente multidimensional que
permite y favorece su medicion y abordaje en las diversas areas en las que se
contempla. De igual manera, Peird (como se citd en Uribe, 2005) manifiesta que es
rotundamente necesario que en los programas de salud para el control de las
enfermedades cronicas se tengan presente todos los aspectos psicologicos en los

procesos de abordaje terapéutico para una mayor adherencia al tratamiento.

Por este motivo, se espera que las personas diagnosticadas con VIH cuenten
con un apoyo emocional que esta relacionado con los aspectos de orden afectivo que
tienen que ver con la expresion de los sentimientos y emociones. El soporte
informativo es la orientacion, la informacién y el consejo de las personas que se le
puede dar al individuo cuando sea necesario Yy, finalmente, el apoyo material esta
relacionado con la ayuda o asistencia material directa que proporciona una sensacion
de bienestar y percepcién de valor para la red de apoyo (Posada, Rincén y Orcasita,

2014). Por lo cual, dentro del grupo familiar:

“Los conyuges son la primera fuente de cuidados para las personas que se
encuentran casadas, y los hijos la segunda; sin embargo, se reconoce que las hijas y
las madres son las que ocupan el primer lugar como cuidadores primarios y los hijos

y los padres el segundo lugar” (Cazenave et al., 2005, p.51).
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Ahora bien, en cuanto al cuidador primario Masanet y La Parra (2011) lo
definen como aquella persona que se hace cargo diariamente de suplir aquellas
necesidades que los pacientes puedan presentar, ya sean de indole fisico o
emocional, ademas es el que tiene algun tipo de vinculo o cercania con la persona
enferma y que se responsabiliza de sus cuidados. Esta persona entra a interferir en
todo tipo de decisiones que se encaminan a un buen seguimiento del tratamiento,
este debe supervisar y apoyar la realizacion de las acciones diarias para compensar
la disfuncion existente en la persona con la enfermedad (Pinto, Ortiz y S&nchez,
como se citd Ruiz, Enriquez y Hoyos, 2009).

En consecuencia, su papel es de vital importancia, en razén a que debe
establecer con el paciente una verdadera empatia, en donde se dé una relacion de
confianza, tranquilidad, una comunicacion efectiva; se pueda hablar abiertamente
sobre el tema, aclarando sus dudas con respecto al tratamiento. Adicionalmente, una
relacion que le permita al cuidador primario, identificar de manera oportuna si se
estan siguiendo las recomendaciones o si es necesario utilizar otras tacticas para
concientizar al paciente de su condicién a fin de reducir los posibles riesgos, al no
seguir el tratamiento indicado y propender por mejorar su calidad de vida. Asi
mismo, debe promover una responsabilidad en el paciente, de modo que éste, pueda
participar de manera espontanea y activa en su tratamiento para lograr que sea
efectivo, como la adopcion de rutinas saludables, alimentacidn balanceada, deporte,
toma rigurosa de los medicamentos y restriccion de sustancias perjudiciales para la
salud (Espinosa, Gilbert y Avila ,2016). Es por ello, que el cuidador primario debe
tener unos adecuados conocimientos tanto cientificos, técnicos como tecnologicos.
Entre sus competencias, deberan estar la cordialidad, unas buenas relaciones
humanas, excelente comunicacion, apoyo, respeto por el paciente y primordialmente
su aceptacion, evitando su rechazo en todos los ambitos sociales (Espinosa, Gilbert
y Avila ,2016).
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Del mismo modo, Flores, Rivas y Seguel (como se citd en Ostertag, 2015)
mencionan que la persona que asume el rol del cuidador primario no recibe ningdn
tipo de retribucién monetaria y asume el grado de responsabilidad que presenta sobre
el paciente al cual tiene a cargo. Ademas, Serrano (como se cit6 en Ostertag, 2015)
manifiesta que es sobre éste en quien recaen las responsabilidades, dado que es quien
pasa la mayor parte del tiempo con el paciente, evento por el cual es quien podra dar

respuesta a las necesidades que este pueda presentar.

De igual manera, el cuidador primario, es el que cumple un papel
indispensable en la adherencia al tratamiento en el caso de los nifios que padecen
VIH (Ruiz, Enriquez y Hoyos, 2009). Sin embargo, la UNICEF (como se cito en
Ruiz, Enriquez y Hoyos, 2009) difiere que en el caso del VIH pediatrico los
cuidadores primarios suelen ser personas diferentes a los padres, teniendo en cuenta
que en el caso de los paises en los que el porcentaje de la enfermedad, objetivos
aproximadamente entre el 15 y 20% de los nifios son huérfanos de ambos padres o
de uno de ellos. Por lo cual, la aceptacion de los nifios, para seguir con un tratamiento
contra esta enfermedad depende del cuidador primario, que en términos generales
no son sus padres, circunstancia que dificulta su proceso de recuperacion, en razon
a que la adherencia esta sujeta al vinculo que se establezca entre el nifio y este; al
igual que los efectos secundarios que se puedan derivar en la toma de los respectivos

medicamentos (Garcia y Juarez, 2014).

Es importante mencionar que los cuidados que deben tener las personas con
VIH/SIDA se deben mantener en el tiempo, en donde usualmente ocurren episodios
agudos de exacerbacion de su condicidn crénica, lo cual implica que el cuidado se
dificulta ya que presenta una alta demanda para los cuidadores y de cémo éstos
deben de estar frente a dicha situacion. También, se dice que estos deben ejercer su

labor las 24 horas del dia, lo cual genera un incremento en el &mbito psicoldgico y
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fisico del cuidador (Anderson et. al; Mackenzie y Holroy, como se cit6 en Cazenave
et. al., 2005).

Del mismo modo, se identificaron una serie de requisitos que deben tener los
cuidadores en términos de su labor de asistencia, en donde lo mas importante es la
necesidad de hacer una pausa en el cuidado, debido al agobio que sienten por estar
dispuestos a ayudar a sus familiares permanentemente. Otra de las necesidades
identificadas y que son percibidas por los cuidadores esta relacionada con el &mbito
financiero, debido a que el tener una enfermedad como lo es el VIH implica un alto
costo, ya que se debe cubrir las formas de promover y rehabilitar la salud emocional,
psicologica y fisica de los cuidadores, como también la informacion acerca de los
recursos de ayuda comunitaria, y el reconocimiento de la importancia del trabajo
que deben hacen como cuidadores permanentes (Anderson et. al; Mackenzie y

Holroy, como se cité en Cazenave et. al., 2005).

Adicionalmente, Achury, Castafio, Gomez y Guevara (2011) plantean que la
labor que los cuidadores realizan de manera casi permanente influye en la
interrupcioén de su propio cuidado, lo cual genera una disfuncion y desequilibrio en
su calidad de vida, es decir, su bienestar en general se ve afectado por el alto grado
de responsabilidad. Se debe agregar, que el cuidar a un paciente con enfermedad
crénica con parcial dependencia implica en este sentido, experimentar cambios en
su vida cotidiana, relacionados con la transformacién de roles, responsabilidades
familiares, cambios en los estilos de vida como se habia mencionado y también en

las relaciones de apoyo de su nucleo social.

No obstante, Carrefio y Chaparro (2016) postulan que el ser cuidador
primario no solo demanda compromiso, tiempo y habilidades, sino que involucra

cierta alteracion en el estilo y la calidad de vida de este. Se ha demostrado que a
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largo plazo las demandas del rol podrian tener efectos negativos en la salud del
cuidador ya que estos presentan un alto estrés, ademas de, dificultades en otros
aspectos de su vida tales como las interacciones sociales y falta de tiempo de ocio
para si mismo, ademas de una sobrecarga de responsabilidades puesto que se
convierte en el soporte no solo del paciente, sino, ademas, de sus familiares, y

circulo social al que pertenece.

Es importante mencionar, que la toma de decisiones por parte del cuidador
debe ser en beneficio del paciente para que éstas puedan ejercer sus funciones de
manera tal que responda a las necesidades del individuo con el diagnéstico. Pues, la
toma de decisiones va desde las decisiones relacionadas con la rutina diaria del
enfermo hasta otras que podrian ser mas importantes a la hora del tratamiento. En
este sentido, (Cazenave et al., 2005) exponen que el proceso de la toma de decisiones
es el proceso de elegir entre diferentes alternativas de accion, incluyendo el no hacer
nada; tomar la decision es parte clave para el cambio de conductas en beneficio del

proceso de tratamiento y cuidado del enfermo.

Ahora bien, las acciones y tareas realizadas por los cuidadores primarios son
de suma importancia y son concebidas como procedimientos o actos con un objetivo
social, pues estas permitiran responder a las necesidades del diagnosticado por
medio del acompafiamiento y soporte durante en la enfermedad (L6pez, Alberich,
Avifnd, Garcia, Ruiz y Villasante, 2018). Por otro lado, se debe mencionar que la
dinamica es una parte importante para que exista una buena adherencia al

tratamiento por parte del paciente.

De la misma manera, es importante sefialar que el estrés emocional que
presentan los cuidadores puede superar el de los pacientes, donde el agotamiento

fisico, puede traer consigo muchas otras alteraciones fisioldgicas y psicolégicas, una
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de ellas puede ser la hiporexia, lo cual es un estado donde se pierde el apetito y existe
la dificultad para controlar esfinteres, y el cambio de humor frecuentemente es
negativo y en consecuencia a este conjunto de cambios, esto puede generar que la
persona que tiene la alta carga de responsabilidad en relacion con el cuidado
desarrolle sindrome del cuidador (Islas, Ramos del Rio, Aguilar y De Lourdes, 2006)
el cual se caracteriza por un conjunto de malestares emocionales, despersonalizacion
y malestar motivacional, razén por la cual en Latinoamérica existe un programa
llamado “Cuidando a los cuidadores”, programa que tiene como objetivo fortalecer
las habilidades de cuidadores familiares de personas con enfermedades cronicas
(Lépez, et.al, 2015).

Entre los estudios realizados en la efectividad del tratamiento de cuidadores
con dialisis peritoneal se encontré que entre las necesidades de los cuidadores esta
la real comprension, la organizacion, la generacién de nuevos conocimientos, el
descanso propio y el descuido de su propio bienestar. De la misma forma, Lopez, et
al. (2015) plantean que, entre los mismos cuidadores encuentran apoyo, generan
nuevos conocimientos y estrategias, lo que permite mejorar la experiencia y la

calidad de vida del este.

La decision 6ptima por parte del cuidador primario esta relacionada con sus
valores personales, como también con las consecuencias que la adopcion de esta
implicaria para la persona enferma. Por lo cual O'Connor (como se citd Cazenave et
al., 2005) manifiesta que las intervenciones de apoyo a la toma de decision pueden
ayudar a tomar decisiones a la persona que siente duda sobre esta, y aumentar la
probabilidad de que las decisiones se basen en un conocimiento adecuado, con

expectativas realistas y acordes a los valores personales.
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Por otra parte, el apoyo social es un factor indispensable a la hora de abarcar
el proceso de tratamiento en una enfermedad cronica como el VIH, puesto que
influye en la adaptacién psicoldgica que vivencian muchas personas que conviven
y tratan de acomodarse a los cambios que acarrea tener esta enfermedad. Aqui, el
apoyo social cumple la funcién de disminuir el impacto de la enfermedad, mitigar
el estrés asociado con el VIH y puede promover mecanismos emocionales, como
también mejorar la calidad de vida. El hecho de tener un apoyo social implica que
las personas que se circunscriben en su contexto estén enteradas de la existencia y
presencia de su enfermedad y su proceso (Villatd, Martin y Pérez, 2015). Del mismo
modo, Vinaccia, et. al (2008) plantean que el apoyo social es indispensable para
obtener una buena calidad de vida, ya que gracias a este factor el individuo con esta
enfermedad tendra la impresion de que es aceptado y por lo cual su interaccion social

sera mucho mas facil.

Por lo tanto, la adaptacion psicoldgica por parte de la familia y cuidadores
es un elemento importante en la adherencia del tratamiento y, por este motivo, se
recomienda que el cuidador asuma la funcion de lider para lograr la adherencia al
tratamiento antirretroviral (Vera y Estrada, 2004). Cabe mencionar que Ledn (et.al,
2004) afirman que el papel que desempefian los aspectos sociales en el llamado
binomio de salud-enfermedad radica en que su origen parte de la misma necesidad
del sistema de salud a la hora de tratar los procesos de tratamiento de enfermedades
que impliquen una mayor demanda en términos del mismo sistema de salud, como
de la persona diagnosticada. Este esquema conceptual parte de que sobre la salud

inciden diversos determinantes que interactdan entre si.

Ahora bien, en cuanto a la adherencia farmacoldgica y no farmacolégica del
tratamiento en el caso del VIH/SIDA, la primera consiste en la toma adecuada de
los medicamentos y la participacidn libre, espontanea y activa del paciente en cuanto

al tratamiento, y la segunda corresponde a la dieta, asistencia permanente a las citas
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médicas; realizacion de ejercicios fisicos y en general al cambio de comportamientos
en su estilo de vida a fin de lograr una mejor calidad de vida. Adicionalmente, para
lograr la eficacia de estos tratamientos no solo recaen en una correcta adherencia
por parte del paciente, sino que, ademas, el cumplimiento de las recomendaciones
emitidas por el profesional, y la participacion activa tanto del paciente como el del
profesional para controlar la enfermedad (Varela, Salazar y Correa, 2008).

Cabe mencionar que, en cuanto al ejercicio, algunas investigaciones arrojan
que la practica de este trae una serie de beneficios en los pacientes con VIH tales
como: incremento de células CD4/CD8, incremento del indice de masa corporal,
ademas previene la disminucion de los niveles corticoesteroides y mejora el estado
fisico, entre otros. Cabe mencionar, que en los pacientes con este diagnostico es
recomendable que el ejercicio no sea de alto rendimiento o se practique por periodos
prolongados de tiempo, ni sea demandante, pues, a diferencia de las personas sin
ningun diagnostico cronico puede generar efectos adversos alterando la frecuencia

cardiaca, problemas respiratorios etc. (Martin, 2001).

Asi mismo, Alleyne, Jara, Menssina e Ibarra (2006) mencionan que se debe
conformar un equipo multidisciplinario que genere y promueva una mejor calidad
de vida, donde no solo se fomente la practica de deportes y espacios de
comunicacion con los pacientes, ademas de tener en cuenta la importancia de citas
de control y hébitos alimenticios saludables, puesto que el VIH puede originar
alteraciones en el metabolismo, ocasionando desnutricion ,por lo cual, se hace
necesario que estos consuman alimentos que puedan dar abasto a todo el gasto

caldrico y nutricional que el cuerpo requiera.

Por consiguiente, la adherencia serd mas efectiva cuando se realicen los

cuidados y seguimiento pertinentes, permitiendo un incremento en su esperanza de
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vida, en razén a que el VIH es considerado como una de las enfermedades cronicas
mas dificiles de manejar teniendo en cuenta el contexto y el entorno de salud en el
cual se lleva a cabo el tratamiento. Adicionalmente, en este tratamiento tiene gran
relevancia el trabajo conjunto de profesionales de diversos campos de la salud y
proveedores de servicios, de modo que se pueda prevenir su transmision y permita
un diagndstico temprano y un tratamiento oportuno (Guarin, et. al., 2016). Asi, por
ejemplo, Macid y Méndez (1996), han podido establecer que existe un mayor
problema de adaptacién de los pacientes a esta clase tratamientos para las
enfermedades de tipo crénico, pues Unicamente entre el 50 y el 60% de las personas
se acercan a un nivel de adherencia al tratamiento de 70% (Gordillo, Del Amo,

Soriano, y Gonzélez, como se cit6 en Ruiz, Enriquez y Hoyos, 2009).

Ademas, algunos aspectos que inciden y que podrian determinar la
adherencia al tratamiento de las personas con VIH (Uribe, 2005). Es por esto que se
hace necesario, incorporar tanto aspectos psicolégicos como sociales en el proceso
de abordaje por parte de la psicologia en los tratamientos, lo que permite un
entendimiento holistico de la salud del paciente, resaltando la importancia de esta
disciplina (Ledn, et.al, 2004).

Por otra parte, el tratamiento antirretroviral, asi como permite que se
supriman los sintomas ocasionados por el VIH, también origina una compensacion
en el sistema inmunoldgico, ademas de que contribuye en la mejora del estado de
salud del paciente, lo que posibilita la supervivencia de aquellos quienes lo padecen.
En algunas ocasiones, la fase inicial del tratamiento farmacologico tiene reacciones
adversas, las cuales pueden significar una alta probabilidad de anemia, vomitos y
brotes en la piel (Mendo, et.al, 2018).
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En este aspecto, Engl (2006) plante que el tratamiento antirretroviral a pesar
de haber sido un factor de gran contribucion para la disminucion de la carga virica
se puede volver resistente al VIH si la adherencia al tratamiento presenta un nivel
bajo, es decir, la terapia antirretroviral sélo tiene éxito cuando hay un buen nivel de
adherencia al tratamiento. Por lo cual es muy importante tener en cuenta la
adherencia, a razdn de que ésta es un punto clave para la mejora del VIH, en razon
a que Arévalo, Salazar y Correa (2008) establecen que esta es un factor muy
importante para la mejora o fracaso del tratamiento, debido a que este facilita la

adaptacion al tratamiento antirretroviral.

En este mismo sentido, la OMS (como se citd en Villato et al; 2015)
establecié que la adherencia consiste en aquel compromiso que tiene una persona
respecto a la disciplina de seguir las recomendaciones que se deben cumplir durante
el tratamiento. Por otro lado, es de suma importancia tener en cuenta el tratamiento
no farmacoldgico, debido a que este tipo de tratamiento desde tiempos atras ha sido
fundamental para tratar enfermedades cronicas, gracias a que abarca enfermedades
de condicion fisica-quimica, psicosocial, motora y ambiental a través de agentes
primarios no quimicos, los cuales tienen como proposito la mejora de la calidad de

vida de aquellas personas con VIH (Villato, et al (2015).

Por su parte, Villacres, Ruiz y Ochoa (2017) manifestaron que para que se

logre una correcta adherencia definida como:

“La capacidad del paciente de implicarse correctamente en la
eleccion, inicio y control del TAR, que permita mantener el cumplimiento
riguroso del mismo con el objetivo de conseguir una adecuada supresion de la

replicacion viral” (p.855).
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El paciente debe tener una valoracion positiva de si mismo, puesto que en
esta adherencia se deben atravesar por varias fases como lo son: la aprobacion del
diagndstico, sentir la necesidad de emplear el tratamiento de la mejor manera, tener
disposicién y actitud para poder llevar a cabo las indicaciones que se deben de
realizar en el transcurso de la adherencia al tratamiento, teniendo en cuenta que esto

puede tener una duracion de corto o largo plazo (Villacres, Ruiz y Ochoa, 2017).

De igual manera, Varela, y Hoyos (2014) establecieron que otros aspectos
importantes del tratamiento no-farmacoldgico, son el ejercicio fisico, la buena
alimentacion segun las instrucciones de seguimiento con respecto a la nutricion y
los estados emocionales del paciente, éstos pueden variar pues es posible que se
presenten estados negativos como el estrés, la ansiedad y la depresion.
Adicionalmente, Dominguez, Ocejo y Rivera (2013) plantean que, cambiar el estilo
de vida por uno mas saludable, permite que exista un mayor bienestar general y una
mejor adaptacién en cuanto a los medicamentos que son sugeridos para el

tratamiento antirretroviral.

Con relacion a la presencia y funcion del tratamiento antirretroviral de
medicamentos en la vida de los jévenes con VIH, se reconoce como un nuevo
enfoque que simplifica la forma en que se esta suministrando el tratamiento, y
amplia el acceso a medicamentos que salvan vidas. Mediante una combinacion de
esfuerzos del cuidador y las entidades clinicas, podria reducir los costes del
tratamiento, hacer que los regimenes de este sean mas simples e inteligentes,
disminuir la carga de los sistemas sanitarios, y mejorar la calidad de vida de las

personas que viven con el VIH y sus familias (Cazenave et al., 2005).

Si bien, no se ha encontrado informacién acerca de la influencia de los

cuidadores primarios, en cuanto a las enfermedades cronicas. En el caso del
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tratamiento de la enfermedad renal en la etapa terminal, es importante que los
pacientes se adhieran a los protocolos de los tratamientos para lograr resultados
Optimos y mejorar la calidad de vida. La problemética radica en que algunas
personas manifiestan que se olvidan de tomar la medicina 69%, esta es costosa 16%,
no los hace sentir bien 14%, presentan dificultad para mantener el seguimiento de
estas 14%, los hace sentir peor 10%, no les gusta consumirla frente a otras personas
5%, duele o hiere tragar las pastas 2%, desconocimiento sobre la toma del
medicamento 1%, otra razén 20% vy el 2% no sabe porque no se consume los
medicamentos solicitados . Aspectos, que originan ausencia en la adherencia y
puede conllevar a hospitalizaciones, efectos nocivos para la salud e incluso la muerte
(American Kidney Fund,2018).

Por lo tanto, la participacion de los cuidadores en el tratamiento de dialisis
debe ser un acompafiamiento, comprension y recordatorio para la actividad
deportiva, la asistencia a las sesiones y el seguimiento del consumo de los
medicamentos (American Kidney Fund, 2018). A partir de lo anteriormente
mencionado, se desarrollé la presente investigacion que estudia la caracterizacion
del rol de cuidadores primarios en relacion con la adherencia al tratamiento
antirretroviral de sus hijos e hijas con VIH entre los 14 y 18 afios, debido que se
quiere observar el rol del cuidador primario durante la adherencia al tratamiento de

VIH/SIDA de los pacientes jovenes.
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METODO

Tipo de estudio

El disefio del presente estudio tuvo una metodologia cualitativa, dado que la
intencidn de este fue reconocer y comprender la particularidad de cada cuidador primario
COMo Sus conocimientos previos, creencias, acciones y tareas, etc, através del acercamiento
a las interacciones y comportamientos de estos con jovenes diagnosticados con VIH, con el
objetivo de obtener informacién de primera mano, que permitiera evidenciar su subjetividad
en relacion a la adherencia al tratamiento de VIH/SIDA de las personas afectadas, (Pérez,
como se citd en Quintana, 2006). Cabe mencionar que, la informacion fue exhaustiva y
detallada, puesto que, la recoleccion de los de datos no se detuvo, hasta lograr una real
comprension de la realidad de cada individuo, suceso que fue de suma riqueza para la

investigacion (Morse,1995).

De acuerdo con lo anterior, en este proyecto de investigacion se utilizd un
disefio fenomenologico, dado que se hizo énfasis en la subjetividad y por lo tanto en
las experiencias individuales de los participantes, en cuanto a su estructura, esencia
y significados, lo que también es coherente con la intencionalidad de este, pues se
busca una aproximacion a los protagonistas del fendmeno que se quiere investigar,

para asi responder a los cuestionamientos que se desean conocer (Salgado, 2007).

Participantes : Se contd con la participacion de 5 personas pertenecientes a la ciudad de

Santiago de Cali, que desempefiaban el rol de cuidador primario de jovenes con VIH con
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edades comprendidas entre los 15 y 18 afios que se encontraran en tratamiento de
VIH/SIDA. Cabe resaltar, que no se tuvo en cuenta que los cuidadores presentaran o no el

diagnostico.

Con respecto a lo anterior los criterios de inclusion para seleccionar a los cuidadores
primarios fueron: Que fueran mayores de edad, que vivieran en la ciudad de Cali, que el
paciente que cuidara se encontrara entre los 14 y 18 afios de edad, que no presentaran algin
tipo de alteracion psicoldgica, que tuviera experiencia como cuidadores por una duracién de
mas de dos afios, que aceptara participar en la investigacién firmando el consentimiento

informado.

Por otro lado, en cuanto a los criterios de exclusion acogidos fueron los siguientes:
que el cuidador no tuviera la capacidad para ser buen informante, es decir que estuviera
diagnosticado con alguna enfermedad psiquiatrica o fisica que le impidiera proporcionar
informacion de manera adecuada, que fuera cuidador primario por un periodo inferior a 2
afios, que el sujeto no convive con el paciente y no se encontrara viviendo actualmente en la
ciudad de Cali.

Por otra parte, el muestreo que se realizo fue de tipo intencional por bola de
nieve, en razon, se obtuvo informacion necesaria para contactar y acceder a los
participantes, pues estos fueron el objetivo principal de la investigacion, ya que
colaboraron de manera voluntaria y brindaron mayor informacién sobre el fenémeno

estudiado (Quintana,2006). Se hace necesario mencionar que se tuvo en cuenta el
concepto de saturacién para definir el nimero de las 5 participantes, en razén a que la

informacién obtenida no arrojaba datos nuevos pues se presentaban ideas recurrentes.
(Morse, 1995).

Instrumento



En cuanto al instrumento que se utilizd para recopilar la informacion
proporcionada por los participantes, fue la entrevista semiestructurada, la cual se
apoy0 en una guia de topicos creados por la investigadora. Se hace necesario
mencionar que el cuestionario es un instrumento que posibilita la recoleccion de
datos, ademas, es apropiado en la medida en que asegura un buen cubrimiento del
tema con una estructura coherente, que se debe seguir en el proceso con todos los
entrevistados, al igual de proporcionar la posibilidad al investigador de disponer una
buena atencion al discurso del participante direccionando el mismo e igualmente

delimitando el marco (Quintana, 2007).

A partir de la revision conceptual y empirica se construyeron las categorias
y tépicos preliminares de la entrevista semi-estructurada (Anexo 2). Posteriormente
la entrevista semi estructurada se sometio a validacion por tres jueces expertos que
tenian experiencia con la problematica de VIH/SIDA. Los jueces tenian las
siguientes caracteristicas, una juez tiene maestria en familia, ha trabajado durante
varios afios con la problematica del VIH/SIDA vy tiene experiencia investigativa en
el tema, la segunda juez trabaja como psicologa clinica en una institucion que
atiende nifios con VIH/SIDA vy tiene experiencia investigativa en esta tematica, la
tercera juez tiene un doctorado en psicologia clinica y ha tenido como campo de

accion problematicas de la salud.

Por otro lado, en cuanto a la prueba piloto se tuvo en cuenta que el cuidador
primario cumpliera con las caracteristicas de inclusion, asi mismo se puede decir
que ésta ha permitido detallar en cada uno de los aspectos l6gicos a revisar. Ademas,
la prueba piloto ha permitido recoger algunas recomendaciones del participante y
apreciaciones propias de los evaluadores del trabajo de grado que podrian llegar a
ser de gran utilidad en la aplicacion futura de la investigacion, y de generar
correcciones necesarias para la version final de la entrevista semiestructurada
(Anexo 3).
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Tabla 1. Definicion conceptual de las categorias de analisis.
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OBJETIVOS p . SUBCATEGOR
ESPECIFICOS CATEGORIAS DEFINICION iAS.
1.Conocimientos
Hace referencia a los sobre el VIH:
conocimientos, ideas y puntos 2.Conocimientos
de vista frente a este sobre forma de
1.Indagar los Conocimient  diagndstico como por ejemplo  transmision
conocimientos, os frente al la adquisicion de este, la 3.Conocimiento

significados y tratamiento

creencias antirretroviral y
construidas por los  al VIH/Sida
cuidadores
primarios sobre el
VIH ysu
tratamiento
Creencias
sobre el
VIH/Sida y su

tratamiento

transmision, el tratamiento,
complicaciones, prevencion y
demas ambitos que se
relacionan con la enfermedad
(Rios, Ferrer, Casabona, Cayla,
Avecilla, Prat, y Ruiz, 2009;
Pacifico y Gutiérrez, 2015)

Hace referencia a las
concepciones que tiene la
persona diagnosticada, y son
condicionadas por factores
sociales del contexto como por
ejemplo la divulgacion no
deseada del diagnostico, tener
que hacer frente al rechazo y
desaprobacidn de las personas
que lo rodean, lidiando y
adaptandose a los sintomas o al

tratamiento, el cambio de

sobre antirretrovirales
4.Conocimientos
con relacion a los
efectos adversos de
los antirretrovirales
5.Conocimientos
sobre la relacion de
los antirretrovirales
con los resultados de

carga viral y cd4

1.Creencias sobre
formas de
transmision.

2.Creencias sobre
caracteristicas fisicas
0 apariencia personal
de las personas con
VIH.

3.Creencias con

relacion al VIH y la

muerte proxima.
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imagen de si mismos y el 4.Creencias con
nuevo sentido de la vida que relacion a efectos
adquieran (Maia, Gomes y negativos de los
Goncalves, 2017), lo que medicamentos.
implica la estigmatizacion y 5.Creencias
connotacion negativa en relacionadas con
relacion con la prevencion, medicina no
diagnostico, tratamiento, tradicional.
consecuencias de vida, entre 6.Creencias
otros (Fuster, De Benito, asociadas a la
Poveda, Rohlfs, y Sampedro, responsabilidad
2018). personal del

adolescente.

2.Describir las Hace referencia a las 1.Recordacion de
acciones que Acciones y acciones y tareas realizadas por horarios.
realiza el cuidador  tareas de los los cuidadores, pues son 2.Acompariamient
para garantizar la cuidadores con  concebidas como o0 del paciente a citas
adherencia al relacion a la procedimientos o actos con un y tratamientos.
tratamiento adherencia al objetivo social, pues estas 3.Nutricion y
farmacoldgico y no tratamiento permitiran responder a las habitos alimenticios.
farmacolégico necesidades del diagnosticado 4.Motivacion para

por medio del acompafiamiento el rol activo en el

y soporte durante en la tratamiento.
enfermedad (L6pez, Alberich, 5.Apoyo
Avind, Garcia, Ruiz y emocional

Villasante, 2018).
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Hace referencia al soporte y
la dedicacion que se le brinda

3.Comprender al diagnosticado, asi como la 1.Tramitologia de
las acciones de los Acciones y orientacion y explicacion del citas médicas-
cuidadores de tareas de los tratamiento propuesto, con el Oportunidad.
pacientes jovenes cuidadores con  fin de que se lleve a cabo 2.Adquisicion
diagnosticados con  relacion al adecuadamente. Es en este oportuna de
VIH frente a la sistema de salud momento, en donde se origina  antirretrovirales.
adherencia al en el tratamiento  un vinculo de confianza, 3.Remisiones con
tratamiento de VIH/SIDA tranquilidad, flexibilidad y especialistas.
farmacoldgico y no confidencialidad lo que permite 4.Interaccion con
farmacologico para mitigar el malestar mental, profesionales de la
garantizar el corporal y las sensaciones de salud.
comportamiento disgusto, cansancio, enojo, 5.Confidencialidad
adherente del entre otras, y favorece el . (Subcategoria
paciente. desarrollo de la adherencia al Emergente)

tratamiento y reduciendo asi las 6.Discriminacion

posibles complicaciones que (Subcategoria

genera esta enfermedad Emergente)

(Espinosa, Gilbert y 7.Credibilidad en

Avila,2016). los profesionales de
la salud

(Subcategoria

Emergente)

La tabla 1. Muestra el establecimiento de los objetivos con sus categorias y sus respectivas

variables y subcategorias.Autoria:Propia

En cuanto a la validacion del instrumento, se realizd una entrevista
semiestructurada que correspondia a la prueba piloto a una mujer de 70 afios la cual

cumplia con los criterios de inclusion establecidos previamente, con el objetivo de que



se ajustara a las particularidades y objetivos de la investigacion, Ademas este fue

evaluado por jueces expertos en el tema ver (anexo 3).

Prueba piloto

Como anteriormente se menciond, la prueba piloto se realizé a una mujer de
70 afios residente de la ciudad de Cali, quien era ama de casa y quien cumplia con
una experiencia de casi 15 afios como cuidadora primaria de su nieta con VIH/
SIDA, la entrevista se realiz6 en la casa de la participante con el fin de propiciar un
ambiente ameno, agradable y seguro que le permitiera relatar su experiencia, como
cuidadora con total libertad. La entrevista durd aproximadamente una hora y 20
minutos durante los cuales inicialmente se generd rapport con la cuidadora, se
presento la investigadora, se aclararon los objetivos e intencion de la investigacion,

ademas de la dinamica con la que se procederia la entrevista.

Una vez realizada la entrevista se evidencio la necesidad de realizar
preguntas mas abiertas, ademas de generar un tiempo extra de rapport antes de llevar
a cabo la entrevista como tal, puesto que, al ser un tema tan privado para las
participantes, era evidente que necesitaban sentirse en mas confianza con la
investigadora y saber quién era la persona a la que le contaban su experiencia de
vida. Asi mismo, se logro evidenciar que la entrevista debia ser realizada unicamente
por la investigadora, dado que esto permitid la recoleccion de informacidn personal
con mas sinceridad. También, cabe mencionar que se observé que, si bien la
grabacion de voz tenia que informarse, se debia intentar no dejar a la vista la
grabadora, en razon a que la persona se podria sentir cohibida para relatar su

experiencia.



Procedimiento Para la elaboracion del presente proyecto y la recoleccion de

la informacion se tuvieron en cuenta las siguientes fases:

En la fase inicial, se realiz6 una blsqueda exhaustiva de articulos
relacionados con la problemética, antecedentes, estadisticas, entre otros, para la
elaboracion del marco tedrico de la investigacion, con base a lo anterior se

construyeron las categorias preliminares para la investigacion.

En la fase de disefio de la entrevista semiestructurada, la investigadora disefio
los tépicos de la entrevista a partir de las categorias de analisis obtenidas durante la
revision tedrica y empirica. Esta entrevista se validé en dos momentos el primero,
por medio de jueces expertos; para después ser ajustada con base a los resultados de
la prueba piloto y la retroalimentacion de los jueces de la investigacion.

En cuanto, a la fase de contacto inicial con los participantes, por medio de
dos personas pertenecientes a una entidad privada, se contactaron algunos de los
posibles participantes y a través de estos, se buscd llegar a los demas participantes.
Una vez se obtuvieron los numeros de teléfonos, la investigadora se comunicé con
ellos para comentarles acerca de los objetivos que tenia la investigacion, su
importancia en la participacion y ademas acerca de cémo ellos seran

retroalimentados con el fin de que se generara un interés y afinidad hacia el proyecto.

Fase de recoleccion de datos: Por medio de los contactos proporcionados por
los sujetos y entidades privadas, se contactaron los 5 cuidadores primarios, los
cuales accedieron a realizar la entrevista semiestructurada proporcionando la

informacion requerida para la realizacion del proyecto.
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Fase de procesamiento de los resultados. Para esta fase una vez realizadas
las entrevistas a los cuidadores primarios (los cuales fueron Illamados por un
seudénimo para preservar su identidad), se procedié a la transcripcion de dichas
entrevistas, para asi continuar con la sistematizacion y organizacion de la
informacién obtenida, por medio del programa Atlas.Ti 8.0, 2019. el cual es un
software de analisis de datos, disefiado para facilitar el analisis de los datos

cualitativos extensos (escritos, visuales o de audio).

Fase de analisis e interpretacion En cuanto a esta etapa se pretendié que con
los resultados obtenidos de la entrevista inicial, la recoleccion de datos y grabacion
de audios, obtener una recogida de datos fehaciente, para después pasar a
elaboracion del informe final para la investigacion y generar un retroalimentacion

personal con cada uno de los participantes por separado.

Consideraciones éticas

En la presente investigacion se tuvieron en cuenta tanto la normatividad que
rige el estudio con seres humanos en Colombia a partir de la Resolucion 8430 de
1993, como la ley 1090 del 2006 que segun el Colegio Colombiano de Psicélogos
(2009), menciona la labor honesta y facultades del psic6logo. Ademas, se procurd
generar conocimientos que se encuentran basados en la investigacion detallada, con
el fin de que lograr una mejoria en la calidad de vida de las personas que hicieron

parte de esta o a las que estuvieran bajo la misma situacion.

Es por esto que, a partir de los resultados obtenidos de esta investigacion se
pretenderda retroalimentar a los cuidadores con el proposito de permitir una mejor
adherencia al tratamiento antirretroviral de los jovenes pacientes con VIH que

estuvieran bajo su cuidado, ademas de las normas pertinentes de los aspectos
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cientificos y técnicos que garantizan la validez y la ética del estudio. Asi mismo, se
hizo uso de un consentimiento informado que permiti6 al participante tener total
conocimiento sobre sus derechos, y proteccion a su identidad, ademas de garantizar
su bienestar; a través del respeto de sus derechos basicos, principalmente el
anonimato, lo cual garantiza que este no correra ningun tipo de riesgo fisico o

emocional a partir del reporte de esta.

En este orden de ideas, de acuerdo al articulo 11 del Decreto 8430
(Ministerio de salud, 1993), este estudio no pretende realizar ningun tipo de
alteracion o modificacién en el area bioldgica, fisiolégica, psicoldgica o social de
los participantes, por lo que se considera que representa un riesgo minimo para estos.
Sin embargo, como se ahondara en la vida personal de estos, abarcando las areas
familiares, sus relaciones interpersonales y sus propias experiencias con el fin de
evitar repercusiones emocionales, se pretende crear una ruta de atencion en crisis y

acompafiamiento psicoldgico de ser requeridos.
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RESULTADOS

En este apartado, se mostraran los resultados obtenidos a partir de la
realizacion de entrevistas semiestructuradas a 5 cuidadores primarios de pacientes
con VIH, con edades comprendidas entre los 15y 18, con el objetivo de caracterizar
el rol de cuidadores primarios con (VIH y sin VIH) en relacion a la adherencia al
tratamiento antirretroviral de sus familiares con VIH. En un primer momento, se
describirén las caracteristicas sociodemogréaficas de cada participante. En segundo
lugar, se presentaran las categorias de analisis planteadas anteriormente y las ideas
que surgieron durante la entrevista, las cuales fueron: conocimientos frente al
tratamiento antirretroviral y el VIH/ Sida, creencias sobre el VIH/Sida y su
tratamiento, acciones y tareas de los cuidadores con relacion a la adherencia al
tratamiento, acciones y tareas de los cuidadores con relacién al sistema de salud en
el tratamiento del VIH/ Sida.

Caracteristicas de cada participante:

Laura: Es una mujer de 37 afios, oriunda de Risaralda, Caldas, que vive en
Cali desde hace 7 afios, con un nivel educativo de técnico. Labora como secretaria
en una fundacion para mujeres con VIH pertenece a un estrato socioeconémico 3,
estd casada, tiene un hijo varon de 9 afios y una sobrina de 15 afios que crié como
hija propia, diagnosticada con VIH por transmision vertical desde los 6 meses de
edad, momento desde el cual se hizo responsable de ésta, en consecuencia, de la
muerte de la madre de la menor. Obteniendo asi una experiencia como cuidadora

primaria de un poco mas de 15 afios. Cabe resaltar, que se percibe tranquila, segura,
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con disposicion de aprender y comunicar su experiencia y conocimiento. Describe

a la paciente que cuida como una persona reservada, timida y dulce.

Rebeca: Es una mujer de 41 afios, con VIH/SIDA, proveniente de
Caicedonia Valle, quien reside en Cali hace 16 afios, con un nivel educativo de
primero de bachiller, perteneciente a un estrato socioecondmico tres, tiene una
relacién de unién libre con el padre de sus hijas menores, quien también tiene
VIH/SIDA y vive con sus tres hijas, la mayor de 18 afios diagnosticada con
VIH/SIDA, cuando tenia un afio de edad, por transmisién vertical y las otras dos
gemelas de 7 afios, estas Ultimas no poseen el diagnostico. Ha laborado como asesora
comercial y promotora, actualmente se encuentra desempleada. Se percibe como una
persona carismatica, alegre, con mucha fluidez verbal, reservada y segura de si
misma, ademas de tener disposicion a la hora de compartir su experiencia. Describe

a su hija con el diagnostico como timida, rebelde y de pocos amigos.

Mariana: Es una mujer de 60 afos, oriunda de Florida, Valle y perteneciente
a un estrato socioeconomico dos, con un nivel educativo de primaria, actualmente
es ama de casa Yy vive con su esposo Y su nieta de 18 afos, de la que se encarga de
cuidar, diagnosticada con VIH/ SIDA por transmision vertical. A raiz de la muerte
de la madre de la nifia quien conocia el diagndstico pero que se rehusé a tener los
cuidados pertinentes para su salud y la prevencion de esta enfermedad en su hija,
ella fallecié cuando la nifia tenia 4 afios, edad desde la cual se encarga. Se muestra
como una persona amable, segura de si misma, sensible, evitativa con algunos temas
relacionados a la reaccion de su nacleo familiar con el diagndstico de su nieta.
Ademas de ser una persona con muy buena fluidez verbal y dispuesta a compartir
su experiencia. Describe a su nieta con VIH como alguien, rebelde, impulsiva, de

pocos amigos y con tendencia a aislarse.
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Catalina: Es una mujer de 38 afios, procedente de la ciudad de Cali,
correspondiente a un estrato socioeconémico dos, con un nivel educativo de
bachiller y la cual se dedica ocasionalmente a realizar aseo, convive en unién libre
con su pareja y sus tres hijos con edades entre 11, 16 y 21 afios y su primo de 16
afios quien tiene VIH/SIDA, por transmision vertical y de quien se encarga hace 3
afios. Se muestra como una persona amable, seria, cansada y preocupada por el
diagndstico de su primo. Se muestra dispuesta a compartir sus vivencias, sin
embargo, es evitativa con algunos temas relacionados al cuidado y la relacion del
paciente con la madre bioldgica. Describe a su sobrino como alguien timido,
tranquilo, responsable y reservado.

Isabella: Es una mujer de 70 afios, nacida en Risaralda, se encuentra
residiendo en la ciudad de Cali hace alrededor de 20 afios, ama de casa, con un nivel
educativo de primaria, actualmente se encuentra viuda y vive con su nieta de 17 afos
quien tiene VIH/SIDA por transmision vertical y de la cual asume el rol de cuidadora
primaria desde el nacimiento de esta, tiene un hijo con el cual también convive,
padre de la nifia quien también tiene VIH/SIDA. Se muestra como una persona
amable, sensible y preocupada por su nieta e hijo pues considera, que sin ella no
cumpliria con el tratamiento de forma adecuada. Describe a su nieta como alguien

retraida, tierna, enérgica y reservada

CONOCIMIENTOS FRENTE AL TRATAMIENTO ANTIRRETROVIRAL Y AL
VIH/SIDA
Ahora bien, se mencionan los resultados en cuanto a los conocimientos que
tienen los participantes frente al tratamiento antirretroviral y al VIH/SIDA
entendiendo este como ideas, puntos de vista, creencias relacionados a este
diagnéstico y su tratamiento. Ademas, se hara énfasis en las subcategorias
preliminares las cuales fueron: Conocimientos sobre el VIH, conocimientos sobre

forma de transmisién, conocimiento sobre antirretrovirales, conocimientos, con



relacion a los efectos adversos de los antirretrovirales, conocimientos sobre la

relacion de los antirretrovirales con los resultados de carga viral y cd4.

En cuanto a conocimientos sobre el VIH, se encontrd que las cuidadoras
tienen un conocimiento amplio sobre la enfermedad, reconociendo esta como virus,
enfermedad autoinmune o infeccion, conceptos que manejan a partir de su
experiencia con el diagndstico y los profesionales de salud. Esto se puede evidenciar

en las siguientes afirmaciones:

“A raiz del diagnostico, me toco aprender a la fuerza lo que era, conocer
los conceptos, conocer que es una infeccion, un virus [...]Tener ese diagnostico es
un complemento de todas las cosas, o sea, me informé de que es la enfermedad, de
las formas de infectarse, la adherencia, eso es un todo y ha sido muy duro, pues

definirlo en una sola cosa” (Laura).

“Pues yo se, que es una enfermedad que afecta el sistema de las personas y quedan

como mas debiles, para que les de otras enfermedades” (Mariana).

“Yo lo unico que sé, es que todos tenemos riesgo de tener eso, porque esa enfermedad es
como un virus, una enfermedad auto inmune que no clasifica personas, todos estamos en

riesgo de tenerla” (Catalina).
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Por otro lado, en cuanto a los conocimientos sobre las formas de transmisién
las participantes sefialaron que esta enfermedad se puede transmitir por medio de las
relaciones sexuales y transmision vertical (transmision que se da de madre a hijo por
parto natural o leche materna) ideas que han sido impartidas por profesionales de la
salud. Sin embargo, esta afeccion, les ha permitido obtener nuevas oportunidades de
vida, puesto que es una enfermedad tratable y se puede prolongar la esperanza de
vida, siempre y cuando se siga el tratamiento adecuadamente. Esto se puede reflejar

en:

“Considero que, si bien es una enfermedad de transmisién sexual, mas
alla de verlo asi es una enfermedad muy tratable y que tienen oportunidades
porque yo le digo a la nifia hay enfermedades que no dan la opcién de vivir,
que eso sufren. Pero como le digo a la nifia si esta enfermedad me da la opcion
de vivir de estar bien, de tener una calidad de vida buena[...]mientras usted
tenga un estilo de vida adherente las opciones son muy buenasy la posibilidad
de vida igual o sea de hecho hay pacientes que ya tienen como 30 afios de
diagndstico que uno sabe no son faciles pero que pueden vivir porque esta
enfermedad da una posibilidad. Y no es de culpar porque listo le paso a usted,
pero tiene la oportunidad de elegir mejorar de cumplir sus suefios,
aspiraciones, de estudiar y hacer lo que uno quieray es no dejarse deprimir

porque hoy en dia todos se deprimen por cualquier cosa” (Laura).

“Lo que yo sé...pues, que es una enfermedad de transmision sexual
también puede ser...pues es que a nosotros, los conferencistas y todo me han
dicho que esas son las principales y que...a bueno, que cuando él bebe de la
persona que tiene VIH, la mama lo tiene vaginal, entonces ahi se transmite,

como en el caso de mi nieta ella se contagio porque la mama la tuvo vaginal”

(Isabella).
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“Pues creo que son pues por relaciones sexuales, por contagio con los
fluidos, transfusiones de sangre, tatuajes o como la madre se lo pega al hijo,
durante el embarazo si no se cuida en el parto como le pasé a mi sobrino”

(Catalina).

En este orden de ideas, es importante mencionar que, a partir de sus propias
vivencias, de la interaccion con otros cuidadores y pacientes, asumen que cualquier
persona esta en riesgo de contraerla, pues atribuyen que esta enfermedad no
discrimina estratos sociales, sexo y edad. Como se puede observar en:

“Bueno, pues yo pienso que todo el mundo puede tener VIH nadie esta
libre, porque si yo he vivido esto con una nifia que desde 0 lo vivio, que no le
podia acarrear el hecho de que no, es que, por relaciones sexuales, por qué
no, 0 sea, mi caso es muy distinto, que veo que una persona desde el vientre

ya puede tenerla” (Laura).

“Por qué es que mire ellos dice no, que la nifia no se contagio, pero
es que la nifia se amamanto, no tuvo parto por cesarea, no tuvo los cuidados
necesarios y a la nifla tampoco le dieron los tratamientos

necesarios...entonces como no va a tener VIH/SIDA” (Mariana).

Por otro lado, en cuanto a los conocimientos sobre antirretrovirales, se
encontré que el tratamiento es eficiente siempre y cuando la toma de la
medicacidn sea consecutiva, pues esto les permite tener un mejor estado de

salud. Como lo mencionan las participantes:



“Si claro si, o sea para mi el tratamiento si funciona un 99 %... Si,
vea... Es que yo estaba en la inmunda, yo estaba en los rieles ya. ja ya me
estaban velando précticamente en la clinica [...] y comencé a tomarme pues

el medicamento y vea aca estoy y lo digo también por mi hija” (Rebeca).

“El tratamiento es bueno para que las células no se... como es que se
dice...pues para que no se propaguen dentro del cuerpo, pero se debe tomar

todos los dias las pastas, para que hagan efecto” (Isabella).

Por otra parte, con relacion a los conocimientos sobre los efectos adversos
de los antirretrovirales, las cuidadoras en sus familiares manifestaron que los
principales efectos secundarios de estos fueron: vomitos, mareos, dolores de cabeza,
aspectos que pueden producir el abandono del tratamiento de los cuidadores. A

continuacioén, se asocia a:

“Algunos le hacen dar nauseas y asi como mareos entonces dice! jay!
es que no me lo quiero tomar o eso me da ganas de vomitar, pero si pues él se

los toma y si le funcionan” (Catalina).

“Al papa de la nifia si ya le iban a dar tratamiento y creo que lo
empez6 un tiempo porque a él nunca le gustdé jnunca!, no tuvo ese como
compromiso, nunca fue adherente al tratamiento, él preferia meterse un cacho
de marihuana o perico y yo decia...- N0 pues eso es la misma sensacion,
porque, eso pues yo le digo eso lo deja a uno asi ahuevado con nauseas, era
vomitando sii... el Faberesi o la Lamivudina, es asi! le da a uno mucho mareo
y eso da lo mismo...fumarse un cacho de marihuana, tomarse unas cervezas y

meterse unos tomos de perico eso hacia lo mismo” (Rebeca).
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“A mi nieta no le ha causado ningun efecto adverso hasta el momento,
pero a mi hijo si le causa mareos, vomitos, dolores de cabeza y malestar y
por eso le cuesta tomar los medicamentos o lo deja, a ella solo una vez si le
di6 como mareo pero se acostumbro al medicamento réapido y fue poco tiempo
“ (Isabella)

Finalmente, en cuanto a los conocimientos sobre la relacion de los
antirretrovirales con los resultados de carga viral y cd4, se encontré que los
cuidadores brindan los medicamentos recetados por los médicos a los pacientes y se
percatan de los efectos que estos causan en el organismo, debido a las ensefianzas
impartidas por los profesionales de la salud sobre las consecuencias y secuelas de
ingerir esto. Ademas, estas ideas, son asociados a la prevencion y proteccion del
cuerpo de otras enfermedades, asociando la carga viral con la presencia de defensas.

Se evidencia en los siguientes relatos.

“Vea el genotipo es lo que le mira si usted hace su este ... jay! ;jcomo es
que se llama? ... no me acuerdo, pero bueno basicamente es un examen que le
mira a que ha hecho resistencia usted. Después de eso a ella le mandaron un
tratamiento y eso ella sigue ahi y después de eso... bueno hasta ahora hace unos
dias ella estaba detectable y las defensas si estaban full ... pero mmm, pues esta
detectable y esperemos a ver a ella le volvieron y le mandaron examenes hace

poquito en esta semana que el médico la vio” (Laura).

“Si ella me enserio lo de la carga viral, pero en este momento yo no lo
tengo presente, pero si digamos que la nifia es muy consciente de lo que es,

porque a ella le explicaron como a los 10 afios” (Isabella).



CREENCIAS SOBRE EL VIH/SIDA'Y SU TRATAMIENTO

En cuanto a las creencias sobre de VIH/SIDA y su tratamiento, entendiendo
estas como las concepciones, ideas, opiniones y estigmas sociales, a las que se
enfrenta la persona diagnosticada, y le permite adaptarse y buscar soluciones
alternas para otorgarle un sentido a la vida. Dentro de esta categoria, se encuentran
las siguientes subcategorias: Creencias sobre formas de transmision, creencias sobre
caracteristicas fisicas o apariencia personal de las personas con VIH, creencias con
relacion al VIH y la muerte proxima, creencias con relacion a efectos negativos de
los medicamentos, creencias relacionadas con medicina no tradicional, creencias

asociadas a la responsabilidad personal del adolescente.

Si bien, en la categoria anterior se encontraron, los conocimientos personales
de los participantes creados a partir de su experiencia e interaccion con profesionales
de la salud, grupos de apoyo, entre otros. Con relacion a las creencias encontradas
sobre las formas de transmision se encontro, que aun hoy en dia son muchas las
personas de la sociedad que tienen tabu sobre las formas de transmision entre las
gue se encuentran, el no compartir objetos de uso personal, la confianza en su pareja

y la orientacion sexual. Como se observa en:

6«

aa eso si el rechazo, y el desconocimiento porque la gente cree que

eso se pega, asi como por un vaso o por tocarla” (Isabella).

“Entonces me dijo. este es su plato y esta es su cuchara y tal... este es
su vaso. Pero yo no le veia el fuu a eso y lo Unico es que, si cuando yo bafiaba

a la nifia, yo después veia que ella se ponia a hacer oficio, pero yo no le veia
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nada, pero jclaro! estaba desinfectando eso y todo, pero yo no le veia eso o

sea como la maldad, yo normal” (Rebeca).

“Bueno no. O sea pues eso es casi siempre o mismo se puede decir,
que se transmite por tener relaciones sexuales, o las personas que son

bisexuales a esas personas son las que mas les dan” (Mariana).

“Pues si, o sea el que lo tienen gays y se transmiten mas que todo por
el acto sexual y quienes estan mas en riesgo son los gays, no tanto las
trabajadoras sexuales, porque ellas se cuidan a veces mas que nadie, como
mi hija por ejemplo : ella era una nifa juiciosa de casa y pues el que se lo
pasé fue el esposo, entonces imaginate porque ella no se cuidaba, porque

estaba solo con su esposo y vea la sorpresa” (Isabella).

Por su parte, las participantes manifestaron que, en cuanto a las creencias
sobre caracteristicas fisicas o apariencia personal de las personas con VIH, antes de
comenzar el tratamiento tenian una idea distinta creada a nivel social y cultural sobre
esta, entre las que mencionan cambios en la apariencia fisica como, el desgaste

fisico, la pérdida excesiva de peso, palidez, o apariencia enferma de la persona.

“No pues yo si tuve una persona, un familiar con VIH/SIDA, pero el si
no se tomaba el tratamiento y él era asi flaco... la cara le habia cambiado y

era totalmente diferente” (Catalina).

“Yo me cegué, porque juno se ve bien no? O sea, uno pensaba que se

tenia que ver enfermo y mi hija lucia bien [...] ya me mentalizaba pues asi,
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porgue pues, yo no sabia distinguir entre VIH y SIDA, entonces yo decia - me

voy a volver asi, asi es en toda la gente...flaca, palida” (Rebeca).

En cuanto a las creencias con relacion al VIH y la muerte proxima, si bien
se muestra en la categoria de conocimientos que se trabajo anteriormente que los
cuidadores asocian la enfermedad con la posibilidad de una mejor calidad de vida,
en creencias se encuentra como predominancia el temor a la muerte proxima y el

temor al rechazo social.

“Segui mi vida, incluso yo deje de estudiar, porque pues yo decia pa qué,
si me voy a jMORIR! este afio...! si me muero y mira ve, eso pasaba el afio y yo
no me moria (Risas) y no, pues yo decia tan raro- aca estoy y pasaba el tiempo y
yo decia no eso es mentira es una bobada; yo no tengo nada, yo saliay rumbeaba,

tomaba, fumaba y yo jregia mi amor!”(Rebeca).

“Pues yo le hablo, yo le pongo ejemplos de personas que tienen esa
enfermedad y estan totalmente normal, porque si son juiciosos con su droga
y pues no, que si €l es juicioso vivird normal y que usted sabe que de pronto
uno si le tiene miedo a la muerte, pero no... o sea si él es juicioso no debe

preocuparse mucho” (Catalina).

“La gente igual sabe, pero le da mucho temor entonces lo que uno
sabia era eso que si tienes VIH te morias y entonces ya, con la nifia me toco
buscar opciones, ¢los temores no? porque uno comienza que no me vaya a
contagiar o a enfermar y por ejemplo con los nifios yo tengo una, una... como
le digo. Una perspectiva diferente porque cuando usted habla de un nifio la

gente no tiene temor de hablar de VIH, pero si hablamos de alguien mayor



isi' nos encontramos con mucha discriminacion, yo no sé en qué radica

realmente eso” (Laura).

Ahora bien, no solo existen miedos relacionados a la muerte, pues, hay una
gran variedad de creencias relacionadas a los efectos negativos de los
medicamentos, las cuales son los mareos y temores relacionados a los efectos
secundarios que los antirretrovirales podrian ocasionar en el organismo, como se

puede evidenciar en:

“Segundo que, si usted la empieza a tomar y tiene alguna reaccion,
que tiene algunos efectos secundarios o cosas asi, pues la gente comienza que

no es que me duele la cabeza o no es que me siento asi” (Laura).

“Que yo la veia y estaba bien entonces, para mi no era nada, o sea,
€s0 es mentira, yo siempre pensaba - lo que me le van a dar me le va a dafiar
es el higado o la barriga o0 me le van a dar es otra enfermedad diferente,

porque uno se llena de pendejadas y yo dije no” (Rebeca).

En concordancia con el temor de los efectos secundarios de los
antirretrovirales y la construccion social y contextual de los participantes, cabe
mencionar que algunos participantes manifiestan que en cuanto a las creencias
relacionadas con la medicina no tradicional se pueden destacar la toma de infusiones
de hierbas medicinales y en cuanto a algunos mitos y creencias ligadas a la religion,

se evidencia lo siguiente:

“A veces, se le dan cosas que a uno le dicen, porgue siempre es como

gue tome esto o que tome aquello, entonces uno hace como la o sea extras.
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[...] me acuerdo es anis y ese aloe vero que es bueno para eso uno lo coge en

infusion y ya se lo ddbamos y asi pues que eso es bueno para eso” (Catalina).

“Eso le daba que infusion de guanabana y que leche, que estuviera la

vaca recién parida’ (Mariana).

“Yo soy catolica y creo mucho en Dios y en la virgen de los milagros”

(Rebeca).

Por otro lado, en cuanto a las creencias asociadas a la responsabilidad
personal del adolescente, se evidencian, la asignacion de responsabilidades, falta de
madurez emocional, el caracter del paciente, etapa de desarrollo por la que este
atraviesa, entre las cuales denotan el autoconcepto, la aceptacion social y la

capacidad para para dimensionar el riesgo. Como lo expresan los siguientes sujetos:

“Ya ella lo cogio como un hdbito, ya después volvio y pues como su
papa cayo en la clinica volvid otra vez ella a dejarlos, pero pues cada que yo
la veo que los deja, comienzo:-bueno a usted como que le gusta mucho caer
en una clinica no, jtbmese pues esa droga, entonces comienza como jay si!
ahora, entonces con ella siento que se lucha mas como por la adolescencia,

que, por tomarse una droga” (Rebeca).

6«

i nieta se toma las pastas, pero se cansa, entonces yo le recuerdo
el horario de eso y aunque ella me dice que es responsable y consciente de
esto yo siempre tengo que estar ahi porque aparte la edad de ella es muy

complicada y por momentos no se lo toma” ( Mariana).

Acciones y tareas de los cuidadores con relacion a la adherencia al tratamiento



Con respecto a las acciones y tareas de los cuidadores con relacion a la
adherencia al tratamiento, entendido como el acompafiamiento en los
procedimientos y pronta respuesta de las necesidades de los pacientes durante la
enfermedad. Dentro de esta categoria se hace énfasis en las siguientes subcategorias:
Recordacién de horarios, acompafiamiento del paciente a citas y tratamientos,
adherencia no farmacolégica (nutricién y habitos alimenticios), motivacion de

asumir el rol activo en el tratamiento y apoyo emocional.

Haciendo referencia a la recordacion de horarios de la toma de los
medicamentos, algunos de las participantes manifestaron que, si bien tratan de tomar
consciencia y responsabilidad de la toma de las pastillas, asi como tienen
recordatorios establecidos para ingerirlas, es necesario el acompafiamiento del
cuidador primario y las palabras de aliento que este proporciona. Como se evidencia

en:

“Pues eso toca estar pendiente todo el tiempo porque uno escucha no
solo de los jovenes sino ademas de gente adulta, que se cansan... que ya no
quieren mas, entonces yo creo que lo tomo mas como mama yo digo yo nunca
me podria acostar tranquila sin decirle ¢usted ya se tomo la pasta? porque a
veces, voy esta dormida y le digo y se para... o sea no se la ha tomado y
mientras yo esté cerca, consideraria y esperaria que tomara consciencia y la
responsabilidad de decir bueno yo tengo este diagnostico y debo tomarme
estas pastas, por ejemplo:- ahora que cumplira 15 dentro de poco, incluso
muchos muchacho que conoci de nifios, se murieron o se quitaron la vida
porque es canson y todo lo que les toca vivir porque ellos no poder contar; no
poder hablar entonces considero que la edad mas o menos que deberian
asumir es a los 15 pero no pasa y por ejemplo a mi no me ha pasado por que

vo la regaiio y me dice jay ama ya voy! . Entonces no lo hace” (Laura).
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“No pues yo, mantengo notas pegadas en el televisor y en el comedor,
entonces asi es que sé que a tales horas debo darle la pasta a la nifia, ya no
hay que luchar tanto, ella es muy juiciosa, nunca dice no me lo voy a tomar,
ni cuando era jarabe que eso era horrible ajajajaja que pecado, pero no, ella

es muy juiciosa” (Isabella).

“No pues las pastas, porque yo hago conteo de las pastas , me llegan
mensajes del reclamo ,cuando uno reclama las pastas, yo ahi miro, o con el
simple desayuno, en este momento llevo como 4 meses, sin trabajo e igual
antes de irme al trabajo, antes en el desayuno siempre tenia que tomarse las
pastas antes del desayuno y si no:- le digo usted ya se tomd la pasta y si me
dice hay se me olvido , le digo : - pues devuélvase , pues mijita y ella lo hace
aungue alega que no que ahora que eso da igual pero yo si le digo que eso

tiene su horario” (Rebeca).

En lo que respecta al acompafiamiento del paciente a citas y tratamientos, los
participantes manifestaron que estan atentos a los encuentros con los profesionales
de la salud brindan soporte y proporcionan los medicamentos necesarios con el

objetivo de controlar la enfermedad. Esto se refleja en lo siguiente:

“Pues yo estoy muy pendiente de eso porque eso debe ser siempre
diario y para no olvidarme yo anoto entonces yo tengo mi listica de qué
medicamentos debe tomar y asi yo hago yo estoy muy pendiente de las cosas
de él, de que se tome sus pastillas y que esté en sus citas para que esté

controlado” (Catalina).



“Siempre fue asi entonces ya llevamos 15 afios ya eso esta en mi
cabeza, pero si al comienzo digamos que me programaba, tenia mi calendario
entonces apuntaba mis citas. Pues al principio cuando son chiquitos las citas
eran muy seguidas que cada mes o cada dos ahora si ya no tanto son cada 3
meses 0 4 entonces hay como mas espacio, pero eso no se va no es como ay
no ya no voy por que hace tiempo no lo hago no. O sea, no es como la gente
con otros diagndsticos que digamos a veces con la diabetes que dicen no eso
luego voy por no porque es que el medicamento no se puede conseguir en

cualquier parte” (Isabella).

Por otra parte, en cuanto a lo referente a la adherencia no farmacologica
(nutricion y habitos alimenticios), se encontrd que la dieta y el deporte juegan un
papel muy importante a la hora de hacerle frente al diagndstico de esta enfermedad,
se evidencia que los participantes relacionan esto con mantener las defensas altas
para mejorar la calidad de vida. Sin embargo, no todas las participantes esto se

manifesto asi:

“Pues digamos la alimentacion es un esté muy importante, usted debe
cuidarse, no trasnocho, ni esas cosas también el hecho de yo tener VIH, no
quiere decir digamos, yo como de todo, igual a mi hija yo le ensefio a comer
de todo [...] estoy comiendo mucho, puedo de pronto con los medicamentos
puede llegar a un punto, en el que me puede digamos llegar a molestar; pero
pues no es cuidarse usted en la comida [...] yo le digo no dsea usted se debe
cuidar en la comida ¢ Por qué? Porque somos seres humanos y todos los seres
humanos nos debemos cuidar en la comida, en deporte, obviamente pues es
que hay que hacer deporte, todo el mundo... independientemente pues del

virus” (Rebeca).
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“O sea, siempre se debe tratar de comer muy saludable, porque los
medicamentos pueden alterar cualquier cosita, usted sabe que méas que el
alimento en si es el organismo de cada persona porque usted sabe. Que hay
gente que esta mas predispuesta para una cosa, entonces usted sabe que, si le
dan un medicamento que altere ahi o dependiendo también de la historia
clinica, que las embarazadas hay unos alimentos que no pueden comer eso
depende mas, de su condicién personal y su historial clinico que usted en

algun momento haya tenido una enfermedad y es” (Laura).

“Pues en eso, le dan a uno charlas que la alimentacion tiene que estar
guiada a subir las defensas entonces que la carne es buena, que el pescado,

que la guayaba” (Isabella).

Con respecto, a la motivacion de asumir el rol activo en el tratamiento
se pudo evidenciar el compromiso, el apego, la responsabilidad y la conciencia
relacionada a la gravedad y a las consecuencias que acarrea el diagnostico.

Ademas de la disposicion por aprender sobre el mismo:

“No, pues eso toca estar pendiente todo el tiempo porque uno escucha
no solo de los jovenes sino ademdas de gente adulta, que se cansan... que ya
no quieren mas, entonces yo creo que lo tomo mas como mama yo digo yo
nunca me podria acostar tranquila sin decirle ¢usted ya se tomo la pasta? [...]
yo considero por ejemplo que, de los muchos casos de nifios que tienen
problemas de salud o que tuvieron fue eso, muchos tuvieron la mama que no
los supieron cémo direccionar en eso, como la consciencia del tratamiento
entonces uno veia que cambiaba terapia y cambiaba porque digamos mi hija
nunca ha cambiado de terapia, pero no fue casualidad fue porque siempre se

le reforzo” (Laura).
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“No pues la verdad al principio si me decian que no hiciera eso, que
como se me ocurria qué mas responsabilidades y més con un nifio enfermo
pero...no como te decia es mi familia a mi me nace como ese amor por
cuidarlo”[...] Pues porque primero que todo también soy una madre, tengo
un hijo de la edad de él, ademés es mi familia entonces pues uno también tiene
que estar ahi no en las buenas y en las malas como familia que somos y pues
uno no sabe el dia que pueda tocarle a un hijo, pues Dios no lo quiera, pero

ahi también van a estar para brindarnos la mano” (Catalina).

“Pues yo digo que primero tener disposicion por aprender, porque la
primera persona que uno tiene a la mano es el doctor cualquier duda como se

hace, qué debo hacer y lo otro es la fundacion” (Laura).

Finalmente, en el apoyo emocional las participantes manifestaron que es
importante contar con atencion y acompafiamiento de profesionales y del cuidador,

con el fin de orientarse, desahogarse o resolver dudas. Esto se puede ver en:

“Claro, es importante contar con ellos, mire por ejemplo yo si voy a
un grupo y hay psicélogo, también cuando uno quiere preguntar una cita y si
tengo alguna duda mia o de la nifia yo puedo ir donde él y me desahogo o me

aclara muchas cosas” (Isabella).

“Si claro, creo que si es mnecesario porque siempre saben como
hablarles a las personas y a veces es necesario la ayuda de un profesional,

porque ellos saben méas que uno y los orientan mucho mejor” (Catalina).
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ACCIONES DE LOS CUIDADORES CON RELACION AL SISTEMA DE SALUD EN
EL TRATAMIENTO DE VIH

Haciendo alusion, a las acciones de los cuidadores con relacion al sistema de
salud en el tratamiento de VIH, entendido como el vinculo que se origina en los
procedimientos donde se orientan y explican los tratamientos propuestos para el
diagnosticado. Se encuentran las siguientes subcategorias: accesos y barreras al
servicio de salud, adquisicion oportuna de retrovirales, remisiones con especialistas,
interaccion con profesionales de la salud, confidencialidad y credibilidad en los
profesionales de la salud.

En este orden de ideas, haciendo referencia a los accesos y barreras al
servicio de salud, las participantes manifestaron que el estar cambiando de
profesionales de la salud es incomodo puesto que deben contar reiteradamente su
historia de vida y les resulta agotador, pues es un tema muy intimo que no desean
tratar con varias personas. Asi mismo, mencionan que el desplazamiento les genera
gastos y hasta pérdida del empleo, debido a los constantes permisos de faltar y las

largas horas que implica cumplir con todos los tramites.

Es importante recalcar que también mencionan el agotamiento, no solo para
los pacientes sino para ellos el constante recordatorio de los medicamentos y la poca

empatia de algunos de los profesionales de salud. Esto se evidencia en:

“Bueno por eso yo no podia trabajar jasi! porque yo lo veia como una
responsabilidad tan grande que yo decia, voy por alla o trabajo, porgue, es

que yo yendo por alla no estoy consiguiendo plata” (Rebeca).
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“Yo siempre la acompaniaba a todo, es una responsabilidad muy
grande y es muy agotador sobre todo para alguien de mi edad, ademas a veces
esos médicos a veces no le prestan a uno mucha atencién y eso da como mas
pereza y agotan, pero toca, lo bueno es que ya ella va a esas citas sola”

(Mariana).

Con respecto a la adquisicién oportuna de antirretrovirales, las participantes
manifestaron que en algunas ocasiones han tenido inconvenientes con la EPS, pero
en su mayoria utilizan medidas o tienen un papel activo para obtener los

medicamentos. Esto se evidencia en:

“No pues que a veces se demoran un poco si la EPS no los da, pero
ya de resto nunca le han faltado con los medicamentos., o bueno también el
papeleo es que a veces es mucho papeleo o toca estar muy pendiente, pero

en general es muy buena. Siempre” (Rebeca).

“No hemos tenido ningun inconveniente con la EPS ni nada, porque son muy
cumplidos ...De pronto lo unico es que por alla al principio antes de conocer a la que ahora

ve, pues si cambiaba mucho de psicologo y eso al nifio como que no le gustaba.” (Catalina).

Ahora bien, en cuanto a las remisiones con los especialistas las participantes
reportaron que en su mayoria la experiencia con los especialistas ha sido amena, no
obstante, algunas reportan no tener muy buena experiencia, ademas de que recalcan

la importancia en el buen servicio de salud y la atencién de este:



62

“Pues de pronto no lo siento, pero digamos Si €n una ocasion me paso
que llegd la enfermera y eso parecia disfrazada, con guantes, tapabocas, le
cambiaron los platos y pues digamos en ese momento no me di cuenta porque
yo no sabia el diagnostico y fue como muy duro aterrizar en esa situacion y
luego uno dice como ahi esta sefiora me hizo esto, pero en ese momento yo
estaba como uish... a que me estoy enfrentando que asi reacciono el personal

de salud” ( Laura).

“Eso toco llevarla, que, al psicologo, luego que al psiquiatra [...] La EPS'y todo eso,
pero imaginese, jNo!, a mi no me gusta ir al psicélogo, en este momento solo con una, que
era el problema que yo tenia en (una entidad privada) porque pues aparte de que cambian de
psicologo a cada rato, usted volver a contar todo... qué pereza, o sea y a mi me tocd como 3
psicologos. O sea, yo les cuento solamente como cosas puntuales que tenia que pasar cuando
tenia que pasar, cuando estaba embarazada no le conté nada... yo llegaba me sentaba y era
¢como esta? y yo: - bien -amm yo era muy de pocas palabras con gente que no me inspira

confianza y hablo mucho (Risas).” (Rebeca).

Haciendo alusion, a la interaccion con profesionales de la salud, si bien
mencionan que ha sido favorable, en determinados momentos los participantes han
sentido o escuchado acerca de alguien que experimenté falta de empatia por parte

de los médicos y las enfermeras. Esto se puede observar en:

“El me la traslado de nivel, uno entonces me dijo -no acé no la podemos tener
mama, la trasladamos para nivel 2 y ella ya me la mandaron en ambulancia y cuando
llegamos, ahi a esa clinica fea y me dicen no mam4, aca no la podemos recibir. y yo
le decia -pero porgue si me la trasladaron para aca, entonces me dijo no igual se le

va a morir no ve que tiene VIH /SIDA y yo esta jHP!,” (Rebeca).
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“Pues mi nifia por lo mismo que he vivido y porque a veces los discursos de
la gente que va al doctor y dicen no es que en el doctor me tratan mal y me dicen
cosas... y esa no es mi vision, mi vision es diferente porque yo llego al médico y
me dicen no venga y tal... tal cosa, o sea yo de pronto he vivido otra experiencia
pero si sé a partir de la de otras personas que uno conoce adultos, como te decia,
que si comentan que les suceden momentos muy incdmodos donde se les

discrimina o son groseros con ellos” (Laura).

Con respecto a la confidencialidad, las participantes reportaron que prefieren
reservar su diagndstico, pues han evidenciado experiencias de otros de rechazo,

temor y divulgacion de esta informacion. Esto se puede observar en:

“En Caicedonia tuve muchos trabajos. Pero vea en el Gltimo que yo
me sentia bien, era una tienda de ropa y me iba muy bien y desgraciadamente
la competencia mia, era la esposa de uno de los de archivos de Caicedonia
del hospital y pues el pueblo es pequefio y ella era mi enemiga, porque yo
siempre ocupaba el primer puesto en ventas y ella era re competitiva, ella
siempre me buscaba la pelea, no le gustaba y todo era malo y yo era muy
buena. Entonces ella comenz6 a cogerme como esa piedrita en el zapato y un
dia, el esposo no tenia idea de ella con quien trabajaba y yo estaba limpiando.
Cuando el: - buenas y yo buenas. En ese momento yo como que lo desconocia
y él le conté a ella y ella lo guardd, se lo guardd como por un mes la

informacion hasta que un dia mi jefe me pidio la prueba” (Rebeca).

Finalmente, en cuanto a la categoria emergente, credibilidad en los
profesionales de la salud, las participantes manifestaron tener un alto grado de

credibilidad en la palabra de los profesionales de la salud.
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“O bueno es que también como yo le digo al nifio si el médico le dice que se lo
tome, es porque se lo tiene que tomar, el estudio un poco de tiempo y él es el que sabe lo
que él diga pues hay que creerle y mi nifio le hace mucho caso al médico pues...o sea si
sigue recomendaciones, por eso también creo que es necesario como tenerle fé al médico,
porque yo a mi nifio lo veo mejor si de pronto a veces le caen mal los medicamentos, pero

si el doctor dice que esos pues son esos y le toca”(Catalina).

“Ese sefior, ya me la mat6 y ellos son los que saben de esos examenes y yo
de eso no entiendo es, pero nada. Yo solo sé que se llama D y ya no entiendo nada,
ese sefior estudio serd que si es asi de grave [..]Entonces ella comenz6 a
enfermarse, y comenz0 que a vomitar y vomitar y eso toco llevarla, que, al
psicologo, luego que al psiquiatra y entonces ella es anémica, que anoréxica,
entonces fue anoréxica como por seis meses y entonces eso es lo que yo digo, muchas
veces uno le cree al personal médico, o bueno al personal que lo atiende a uno
porque bueno supuestamente estudiaron eso ¢no? pues deben saber de eso y uno
no.” (Rebeca).

“Yo estaba como uish... a que me estoy enfrentando que asi reacciono el
personal de salud, porque en ese momento, lo que yo sabia era que la gente se

moria” (Laura).



DISCUSION

En este apartado, en primer lugar, se presentaré un analisis de los resultados
obtenidos a partir de los relatos manifestados por las participantes, dando respuesta
a los objetivos planteados: 1) Indagar los conocimientos, acciones, significados y
creencias construidas por los cuidadores primarios sobre el VIH y su tratamiento, 2)
Describir las acciones que realiza el cuidador para garantizar la adherencia al
tratamiento farmacologico y no farmacologico, 3) Describir las acciones de los
cuidadores con relacion al sistema de salud en el tratamiento de VIH/Sida, las
categorias y subcategorias. Cabe mencionar, que se ahondd sobre los conocimientos,
significados y creencias de los cuidadores primarios frente al VIH. En segundo
lugar, se mencionan las conclusiones, recomendaciones y sugerencias de esta

investigacion.

Ahora bien, en cuanto al objetivo general, identificar el rol de cuidadores
primarios en relacién a la adherencia al tratamiento antirretroviral de jovenes con
VIH, se encontré que los cuidadores primarios, generalmente hacen parte del ntcleo
familiar del diagnosticado, ademas ellos asumieron ésta labor por voluntad propia,
inclusive a pesar de las constantes criticas que han recibido de parte de otros
familiares, ello debido a la gran responsabilidad que implica el asumir este rol, lo
cual tiene relacion con los planteamientos de Cazenave, Ferrer, Castro y Cuevas
(2005), pues los cuidadores deben tener una atencién permanente al tratamiento y

debe adaptarse a las demandas, consecuencias e implicaciones de sus funciones.
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Asi mismo, en los cuidadores se evidenciaron algunos aspectos
emocionales como por ejemplo estrés, miedo, cansancio emocional y preocupacion
constante sobre el estado de salud y estado emocional de los pacientes. Idea
congruente con los planteamientos de Islas, Ramos del Rio, Aguilar y De Lourdes
(2006) en los cuales se evidencia a su vez una expectativa constante de los
cuidadores sobre la adquisicién auténoma y responsable en la toma del tratamiento

por parte de los pacientes.

De la misma forma, se pudo observar que los cuidadores eran los principales
encargados de suministrar la medicacion requerida, recordar constantemente los
horarios de toma de medicamentos, pues aun cuando los pacientes fueron
informados sobre su diagndstico y manifestaron tener la madurez para asumir la
responsabilidad de su tratamiento, no contaban con estrategias para la correcta
adherencia del tratamiento, por lo que se hace evidente la necesidad del
acompafiamiento por parte del cuidador, pues, este busca constantemente
concientizar al paciente sobre el consumo de los medicamentos ordenados por los
profesionales de salud para controlar esta enfermedad y satisfacer las necesidades
especificas de cada adolescente respecto al VIH/SIDA, todo con el objetivo de que

ellos puedan gozar de una mejor calidad de vida.

Lo anterior, concuerda con los planteamientos de Cazenave, Ferrer,Castro y
Cuevas (2005) y las conclusiones del estudio de Ruiz, Enriquez y Hoyos (2009)
quienes destacan que el trabajo realizado por el cuidador, en donde se establece un
vinculo de confidencialidad y afectividad entre ambos, y la verificacion de la toma
oportuna de los medicamentos, acompafiamiento a citas médicas, entre otros, los

diagnosticados tendran un mejor bienestar y mayor adherencia al tratamiento.

66



Con respecto, al primer objetivo especifico planteado para eésta
investigacion, el cual consistio en indagar los conocimientos, significados y
creencias construidas por los cuidadores primarios sobre el VIH y su tratamiento y
con relacion a las subcategorias: conocimientos sobre el VIH, conocimientos sobre
formas de transmision, conocimientos sobre antirretrovirales, conocimientos sobre
efectos adversos de los antirretrovirales y conocimientos sobre la relacion de los

antirretrovirales con los resultados de la carga viral y cd4.

Los datos obtenidos por los participantes dan cuenta de que, si bien tienen
conocimiento acerca de la enfermedad, sobre la transmision por medio de las
relaciones sexuales, transmision vertical y fluidos corporales como la sangre y la
leche materna, resaltan que, aunque actualmente existen muchos medios de
informacion, es de vital importancia fortalecer la educacion sexual en los jovenes,
inclusive desde las edades tempranas, asi como la utilizacion del condén. Todo
apoyado en la toma de conciencia sobre este diagndstico y los riesgos que puede
acarrear en la salud de la persona que lo porta.Es por esto que el cuidador debe estar
no solo en constante busqueda de adquirir conocimientos nuevos, sino dispuesto a
guiar, acompafiar, supervisar, buscar la ayuda de profesionales para apoyar en el
proceso ademas de estrategias que les permitan que sus familiares diagnosticados
tengan adherencia al tratamiento y para lograr sobrellevar esta enfermedad, hecho

que permite otorgarle un rol activo en este proceso (Castro, Gonzalez y Pérez, 2015).

Igualmente, dentro de este objetivo, se hace énfasis en estas subcategorias:
creencias sobre formas de transmision, creencias sobre caracteristicas fisicas o
apariencia personal de las personas con VIH, creencias con relaciéon al VIH y la
muerte préxima, creencias con relacién a efectos negativos de los medicamentos,
creencias relacionadas con medicina no tradicional, creencias asociadas a la
responsabilidad personal del adolescente), se puede decir entonces, que aunque

existen avances cientificos y medicamentos que suprimen la replicacion de este
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virus, aln se encuentran estigmas y un rechazo marcado hacia las personas
diagnosticadas con este enfermedad, sobre todo, esto se puede observar en los
municipios aledafios a las grandes ciudades.

En cuanto a los mitos que existen, las participantes evidencian la necesidad
de agotar todos los recursos a fin de que su familiar con el diagnéstico de VIH/SIDA
mejore. Esto en muchas ocasiones, resulta de la basqueda de rituales y practicas
poco tradicionales con el objetivo de encontrar la “cura” o el aumento de sus
defensas, como se pudo constatar en los diversos relatos donde se mencionan el
apego a la religién, las practicas ortodoxas, toma de infusiones o remedios caseros.
Ademas, se observa en la investigacion, como estrategia de afrontamiento la
religiosidad o espiritualidad, pues esto permite aliviar la carga emocional, tanto del
cuidador como del paciente, promueve la fé en la rapida recuperacion de este, lo
cual asemeja a los planteamientos de Arévalo y Avila (2012).

Ahora bien, en cuanto al segundo objetivo especifico describir las acciones
que realiza el cuidador para garantizar la adherencia al tratamiento farmacoldgico y
no farmacologico, bajo las subcategoria: recordacion de horarios, acompafamiento
del paciente y citas a los tratamientos, nutricion, habitos alimenticios y motivacion
de asumir el rol activo en el tratamiento y apoyo emocional, se puede decir que el
apoyo durante el tratamiento es vital, puesto que, se evidencia la necesidad del apoyo
emocional de los cuidadores, pues, estos describieron en su mayoria a los pacientes
jovenes como timidos, reservados, aislados socialmente, con tendencia a la
depresion y con un circulo social mas pequefio, asociado al miedo, rechazo y
estigma social. Caracteristicas personales de los pacientes, que ademas se
encuentran en una etapa donde atraviesan diversos cambios como: la basqueda de
su autoconcepto, autoestima, exploracion de su sexualidad y la busqueda de su lugar

en un nucleo social, lo que concuerda con los plantea Craig (1997) y lo observado
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durante las entrevistas, aspectos que construyen la personalidad y que tienen gran
tendencia con la depresion.

Es importante destacar, que los estados de depresion estan relacionados con
la no mejora, siendo esta condicién una barrera que puede entorpecer la correcta
adherencia al tratamiento, ademas de que estos no s6lo corresponden a los pacientes,
sino también a los cuidadores, pues estan expuestos a dicho estado, por la alta
responsabilidad y la carga emocional que requiere esta labor; esto se evidencia en el
lenguaje no verbal tales como lagrimas, voz quebrantada y risa nerviosa, lo cual

concuerda con los planteamientos por Varela, y Hoyos (2014).

En cuanto a la responsabilidad, se encontrd que si bien los jévenes asumen
determinadas responsabilidades, no cuentan con la suficiente madurez, herramientas
y estrategias para asumir en su totalidad algo tan delicado como lo es la toma de los
antirretrovirales en los horarios establecidos, asistencia a las citas médicas vy el
seguimiento de su estado de salud, pues no dimensionan en su totalidad los riesgos
reales de su diagnostico, lo cual concuerda con Castro, Gonzalez y Pérez (2015), lo

que probablemente causaria el abandono al tratamiento.

Por lo tanto, se hace evidente el papel que juega el cuidador primario no solo
como soporte emocional, sino ademas las acciones de este durante el tratamiento
pues es durante este periodo, donde se establece un vinculo de confianza con el
cuidador , comunicacién y responsabilidad, donde se aclaran dudas y se siguen las
recomendaciones para mejorar la calidad y su proyecto de vida, ademas donde se
evidencian la importancia de las palabras de aliento por parte de los cuidadores en
los momentos de tristeza y desasosiego de los pacientes, es aqui en donde se
adquieren nuevos habitos como la alimentacion saludable y la realizacién de

ejercicio lo cual concuerda con las ideas planteadas por Espinosa, Gilbert y Avila
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(2016) y Varela, Salazar y Correa (2008), pues tanto la participacién activa de ambos
roles (cuidador- paciente) y el seguimiento de recomendaciones, son algunos de los

aspectos que permiten la adherencia al tratamiento.

A pesar de esto, durante la investigacion se observd que, aunque los
cuidadores reconocen la importancia de un estilo de vida saludable y la influencia
positiva de esta en el tratamiento, no ponen en practica todas las recomendaciones,
pues si bien se cumple con la alimentacion se es evidente la no participacion en
actividades deportivas de ellos mismo o sus familiares con VIH, esto concuerda con
los resultados de la investigacion de Varela y Hoyos (2014) donde se resaltaba la
falta de estrategias para afrontar un diagnostico.

Igualmente, dentro de la busqueda de estrategias para garantizar la
adherencia del paciente se encontré que el cuidador primario, acudia a grupos de
apoyo con el fin de conocer y compartir experiencias relacionadas no solo a la
informacion pertinente sobre el diagndstico sino también sobre el repertorio de
estrategias de afrontamiento de otras personas que se encontraban en su misma
situacion, puesto que en estos espacios se genera un ambiente de confianza,
brindando una base de apoyo emocional a los cuidadores. Algunos de los temas, que
se tratan en dichos espacios son la forma en que enfrentan diversas dificultades
relacionadas al tratamiento o la etapa de desarrollo y a los inconvenientes con la
EPS o el rechazo social. Esto corresponde a las acciones y tareas que realizan los
cuidadores en basqueda del apoyo social como lo plantea Lépez, Alberich, Avifig,
Garcia, Ruiz y Villasante (2018).

Para finalizar, en cuanto al tercer objetivo especifico describir las acciones
de los cuidadores con relacion al sistema de salud en el tratamiento de VIH/SIDA,

bajo las subcategorias acceso y barreras al servicio de salud, adquisicién oportuna
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de antirretrovirales, remision con especialistas, interaccion con profesionales de la
salud, confidencialidad, credibilidad en los profesionales de la salud. A partir, de los
datos obtenidos en las entrevistas, se logro identificar que las cuidadoras no
contaban con los suficientes recursos econdémicos para solventar todas las
diligencias, citas meédicas, reclamacion de medicamentos, desplazamientos para
autorizaciones, ocasiones de emergencias, etc., generando conflictos en el trabajo
por todos los permisos y faltas, una vez el empleo se pierde surge un nuevo

problema: el conseguir un nuevo empleo.

De igual manera, es importante mantener bajo reserva el diagndstico de esta
enfermedad, puesto que generalmente tanto los cuidadores como las personas con
VIH/Sida perciben el tema como un aspecto intimo y temen a la divulgacion de su
estado de salud, generando rechazo de la sociedad o el vinculo familiar (Maia,
Gomez y Goncalves, 2017).

Por lo que se hace necesario desarrollar nuevos programas de intervencion
tanto psicologica como médica, que permita educar a los pacientes acerca del
tratamiento y sus efectos secundarios, ademas de ser contactados facilmente para
acompafiarlos y animarlos sobre su participacion en este. También, es importante
crear protocolos de intervencidn para mitigar el impacto de este diagnostico, asi
como capacitar y fortalecer con herramientas necesarias a los profesionales de la
salud para suministrar orientacion y apoyo a los familiares y diagnosticados, con el

objetivo de abordar en mayor medida esta problematica.

Ahora bien, en cuanto a los analisis de los resultados, se puede concluir que:
Actualmente, se puede evidenciar que, si bien el tema de VIH es un tema muy
estudiado, hace falta no solo reconocer que aun, queda un largo camino en cuanto a
la educacion desde la primaria infancia, pues hace falta conciencia respecto a los
métodos anticonceptivos como el uso del conddn y précticas sexuales seguras, aun

después de tener una pareja sexual estable. De igual manera, se encontré dentro de
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la investigacion y el estudio del marco conceptual, que, si bien en las ciudades
grandes existe menos discriminacion, gracias a la educacion proporcionada sobre el
VIH/SIDA y sus formas de transmision, en los municipios aledafios a la ciudad de
Cali, atn existen muchos mitos y creencias acerca de la enfermedad que pueden
ocasionar que se siga presentando discriminacion y rechazo a los pacientes con este

diagndstico.

En cuanto a los profesionales de la salud, si bien, en general los participantes
mencionan tener un buen servicio de salud, la mayoria menciona vivir o saber de
alguien que pasé por algin momento donde el profesional de salud no utilizé el
lenguaje apropiado o le falté humanidad en su trato. Se hace necesario, recalcar que
la credibilidad en el profesional de la salud y la empatia que este pueda generar es
un factor que puede influir de forma positiva o negativa en la adherencia del paciente
y la confianza que le brinda el cuidador primario a este, puesto que esto facilita no
solo la basqueda de informacion, sino adherencia al tratamiento y apoyo emocional
que tanto el cuidador como el paciente necesita, pues el diagnostico y su tratamiento
son procesos dificiles de lidiar y al no generar una interaccion y explicacion
adecuada del protocolo utilizado durante la atencidon de este podria ocasionar el

entorpecimiento del proceso médico y psicoldgico.

De igual forma, durante la investigacion se encontré que, en cuanto a la
discriminacion a partir de los relatos de los cuidadores y su experiencia, existe una
gran diferencia. pues, es evidente que no existe tabu o rechazo social, hacia los nifios
pequefios, evidenciando mas consideracion y menos prevencion, mientras que en los
adultos se les culpabiliza y se les estigmatiza reiteradamente. Es aqui donde los
cuidadores juegan un rol importante pues no solo se encargan de proporcionar apoyo
y acompafiamiento emocional, sino brindar estrategias que les permitan a los
jovenes evitar el rechazo y generar proyectos de vida para una mejor calidad de vida

y adaptacion social. Ademas de ser un modelo que seguir, puesto que es el encargado
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de educar al paciente, pues se evidencia que cuanto mas responsable y cuanta méas
credibilidad le otorga el cuidador al tratamiento y a los profesionales de salud, mas
adherencia hay en el tratamiento. Asimismo, la asignacion de responsabilidades a
los pacientes jovenes bajo la supervision de los cuidadores les proporciona mas

herramientas para que estos se vuelven méas adherentes al tratamiento.

Por otro lado, en cuanto al apoyo emocional cabe resaltar que la edad y
parentesco del cuidador primario puede causar dificultades a la hora de abordar y
educar en temas como lo son el inicio de la sexualidad, orientacion sexual ,
conductas de riesgo como el consumo de alcohol o el uso de redes social etc. lo cual
se puede evidenciar en las entrevistas realizadas puesto que las que cumplian el rol
primario de la tercera edad, como lo fue en el caso de las que cumplian el rol de
abuela se encontraba que no les era ameno abordar este tipo de temas y ademas
consideraban los pacientes no contaban con suficiente confianza para tratarlos,
buscando apoyo en la psicologia o en familiares de confianza que abordaron el tema
con los pacientes, mientras que en los cuidadores mas jovenes y quienes cumplian
el rol como tia, prima o madre les era mas facil abordar este tipo de temas,
propiciando consejos, orientacion e informacion ante los diferentes aspectos
anteriormente mencionados. Cabe mencionar que durante la revision tedrica y los
resultados obtenidos durante este estudio se encontrd que, si bien no fue intencional
que la muestra de cuidadores primarios fueran en su mayoria mujeres, familiares de
los pacientes con VIH, los resultados de este concuerdan otros estudios similares

como lo fue el de Montalvo y Florez (2008).

En cuanto a las limitaciones de esta investigacion, se encontraron pocos
estudios metodologicos que permitieran dar cuenta del rol que juega el cuidador
primario en pacientes con VIH/SIDA, a nivel de local. Ademas, la poblacion con la
que se trabajé pertenecia a los mismos estratos socioeconémicos 2 y 3, y la cantidad
de participantes fue poca pues solo se consiguid trabajar con 4 personas y la prueba
piloto. De igual manera, un aspecto que no se trat en este estudio y que es de gran

relevancia es el incorporar, cuidadores diagnosticados con VIH.
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Partiendo de lo anteriormente mencionado, se recomienda para futuras
investigaciones, indagar el rol de cuidador en hombres y mujeres, ademéas de
comparar el papel de cuidador en personas pertenecientes a estratos
socioecondmicos altos y bajos, en los que se integren ademas una mayor proporcion
de pacientes con este diagnostico que cumplan el rol de cuidador. Asimismo, no solo
se debe investigar sobre los cuidadores, sino también los pacientes con el fin de
evaluar el rol, no solo desde la perspectivas, creencias y significados de este, sino,
ademas, desde la perspectiva de los adolescentes, para poder contrastar y llegar a un
analisis mas profundo de coémo es percibido el rol y qué influencia tienen estos en

su vida.

De igual manera, se recomienda desarrollar nuevos programas de prevencion
y protocolos para mitigar el impacto de este diagnostico, ademas de capacitar y
fortalecer con herramientas necesarias a los profesionales de la salud para abordar

en mayor medida esta problematica.

Cabe resaltar ademas la importancia de realizar investigaciones de indole
cualitativo que permitan comprender las particularidad y necesidades que puedan
enfrentar tanto el cuidador como el paciente, pues se asumen varias posturas como
rol de cuidador sea abuela, hijo, primo, tia, etc., que puede requerir un repertorio de

estrategias diferentes y se resalta la importancia de indagar desde cada rol.

Adicionalmente, se recomienda realizar investigaciones acerca de los
sentimientos de los pacientes con VIH hacia sus progenitores con VIH en el caso de
transmisién vertical, dado que uno de los cuidadores entrevistados manifestd que el

paciente tenia sentimientos de culpa otorgados hacia su madre. Del mismo modo, se
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recomienda estudiar si existe relacion entre el diagnostico con la personalidad timida

y retraida que pueden adoptar los pacientes jovenes.

Ademaés, se aconseja que el entrevistador posea buenas habilidades de
empatia y que planee un espacio previo para conocerse con los entrevistados con el
fin de generar el rapport necesario, con el objetivo de acceder a la experiencia de los
pacientes, puesto que los cuidadores manifiestan tener momentos de desasosiego,
angustia, temor al rechazo social, agotamiento, la adaptacion al diagndstico y la
influencia de este en la dindmica familiar, ademas de considerarlo un tema muy
intimo. Por lo que hablar de temas relacionados a sus vivencias podrian generar un

desborde emocional.

En cuanto al servicio de salud, se recomienda estudiar el trato de los médicos
y enfermeras, ademas de un seguimiento en el servicio psicolégico que estos reciben
pues manifiestan cambiar constantemente de psicologo en las entidades de salud, lo

cual ocasiona entorpecimiento en el servicio.
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ANEXOS

Anexo 1. DECLARACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA
CUIDADORES PRIMARIOS

Proyecto: ROL DE CUIDADOR PRIMARIO PARA LA ADHERENCIA AL
TRATAMIENTO EN JOVENES ENTRE LOS 14 Y 17 ANOS CON VIH DE CALI

El presente estudio tiene como objetivo caracterizar el rol de los cuidadores primarios con y
sin VIH de la ciudad de Cali, en relacion a la adherencia al tratamiento de VIH de los jovenes
pacientes a los que cuidan. Razdn por la cual se le invita a hacer parte de esta entrevista cuyo
fin es obtener datos que permitan conocer de qué forma los cuidadores primarios pueden
influir de forma positiva o negativa en la adherencia al tratamiento de VIH de los pacientes,
ademas de indagar los mitos, creencias, significados, frente al tratamiento construidos por
los cuidadores, y las acciones empleadas para afrontar la adherencia del tratamiento. Cabe
mencionar que se pretende que los resultados de este estudio aportaran informacion para
futuras investigaciones y programas de intervencion para cuidador primario en el contexto

de la adherencia al tratamiento.

Por favor tenga en cuenta que su participacién sera voluntaria, anénima, no recibira
beneficios econdmicos, ni tendrd costo alguno para usted. Su participacion consiste en
responder una entrevista semiestructurada que le entregara la persona responsable de la
investigacion, esta entrevista sera grabada, su duracién es mas o menos una hora y media. La

informacion que usted suministre sera totalmente confidencial y de manejo exclusivo por la
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investigadora. En ningln documento aparecera su nombre, para este fin se utilizard un
seudonimo. Usted tiene derecho a solicitar la informacion que requiera. También tiene
derecho a retirarse de la entrevista en cualquier momento y abstenerse de responder preguntas

que usted considere inconvenientes 0 no desee dar la informacidn solicitada.

La informacion producto de la entrevista y toda la documentacién que de alli se derive
reposara en los archivos de la investigadora. Esta investigacion puede aportar informacién
significativa para conocer y comprender el papel del cuidador primario en la adherencia al
tratamiento de VIH/SIDA.

Yo, ., identificada

con la cédula de ciudadania de , declaro que

he sido informada de los objetivos y fines del presente estudio y estando conforme con los
mismos, en forma libre y voluntaria, acepto hacer parte del proyecto de investigacion

presente.

¢Acepta usted participar en el estudio? Si __ No

En caso de tener alguna pregunta sobre el estudio o querer informacion adicional, puede
contactar a la investigadora Mayra Alejandra Mosquera teléfono 3148879562 de Cali, o al
asesor de esta investigacion Diego Correa Sanchez al teléfono 317 439 8350, Psicdlogo,
docente investigador de la Pontificia Universidad Javeriana Cali y miembro del grupo de

investigacion Salud y Calidad de vida.

Participante

C.C.

Mayra Alejandra Mosquera Quintero

C.C. 1006206166
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Anexo 2. Entrevista semiestructurada previa a la validacion de los jueces expertos
GUIA DE LA ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA

Introduccién a la entrevista:
1. Presentacion de la entrevistadora

2. En esta entrevista me gustaria que hablaramos sobre los tratamientos que a usted le
han recomendado para el VIH/sida y lo que a usted le ha facilitado y dificultado llevarlos a
cabo. Para mi es muy importante conocer todos los cuidados que usted tiene y los
tratamientos y recomendaciones que debe seguir diariamente para el cuidado del paciente.

Primero le voy a hacer unas preguntas sobre su edad, su ocupacion y su familia, y luego
nos detendremos en los aspectos del tratamiento.

Si tiene alguna duda o le hago alguna pregunta que para usted no sea clara, le pido que
por favor me lo haga saber.

Datos socio demograficos:
Sexo:

Edad:

Estado civil:

Nivel educativo:

Ocupacion:

No. de hijos:

Edades y Ocupacion de estos:
Con quién vive:

Preguntas:

Categoria 1: Conocimientos frente al tratamiento antirretroviral:
e Qué sabes sobre el VIH/SIDA?

e ;Sabes, cOmo se transmite?

e ;Qué personas crees tu que estan en riesgo de infectarse con el VIH/SIDA?
e ;Qué sabes acerca del tratamiento para VIH?

e ;Qué sabes acerca del tratamiento farmacolégico y no farmacolégico?

e ;Para qué crees tu que sirve el tratamiento antirretroviral?

e ;Qué cosas positivas y negativas has escuchado acerca del tratamiento para el VH?
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Categoria 2: Creencias sobre el VIH y su tratamiento:
e ;Qué piensas sobre las personas que tienen VIH?

e ;Qué piensas de tener un familiar cercano con VIH?

e ;Qué tipo de personas crees que tienen VIH?

e ;Como crees que luce una persona con VIH?

e ;Tienes algunos temores por cuidar a un familiar con VIH/SIDA?

e ;Qué has escuchado del VIH?

e ;Queé opinas acerca del tratamiento para el VIH?

e ;Consideras que el tratamiento para el VIH funciona?

e  Estas de acuerdo con que el joven al que cuidas lleve a cabo el tratamiento para
VIH??

e ;Qué piensas sobre la efectividad de los tratamientos para el VIH?

e ;Crees que el tratamiento para el VIH/SIDA es algo positivo o negativo? ;Por que?

Categoria 3: Significados que los cuidadores primarios le otorgan al VIH/SIDA vy al
tratamiento:
e ;Qué significa para ti el VIH?

e ;Qué significa para ti el tratamiento antirretroviral para el VIH?

Categoria 4: Acciones y tareas de los cuidadores con relacion a la adherencia al
tratamiento:
e ;Tiene usted conocimiento del estado de salud de su familiar? ;Lo acompafa a las

citas médicas?

e ;Su familiar, le tiene confianza para contarle sobre aspectos de su estado de salud?

e ;Cuando tiene dudas sobre algtn aspecto relacionado con la salud de su familiar, le
consulta al médico?

e ;De qué manera lo apoya para cumplir con citas médicas y exdmenes de laboratorio?

e ;De qué manera lo apoya para cumplir con la toma de los medicamentos?

e ;Considera que la realizacién de dichas actividades influye en la adherencia al
tratamiento y mantenimiento del paciente con VIH? Explique.

e ;Usted tiene conocimiento de los alimentos que debe consumir su familiar?

e ;De qué manera lo apoya para tener una alimentacion saludable?

e Sisu familiar consume alcohol o otras sustancias que acciones tiene usted?
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e ;Cuéndo su familiar estd mal emocionalmente, que hace usted?
e ;Considera que su acompafiamiento y cuidado es indispensable para el tratamiento

del paciente con VIH? Explique.

Categoria 5: Dinamicas de los cuidadores con relacion a la adherencia al tratamiento:
e Como describe su relacion con las entidades de salud para garantizar la atencion

oportuna del paciente?
e ;Qué hace para garantizar la entrega oportuna de los medicamentos?

e Como describe su interaccion con el personal de salud que ofrece atencion al
paciente?

e ;Elresto de la familia conoce el diagnostico del paciente?

e ;Sise han presentado actitudes negativas y discriminacion hacia el paciente, como lo
ha manejado?

e ;Qué hace para lograr el apoyo y solidaridad de la familia con el paciente?



95

Anexo 3. Matriz que consigna las recomendaciones de los tres jueces y los ajustes

de items

1. Categoria de conocimientos de cuidadores primarios sobre VIH y su tratamiento

Item definitivo

¢ Qué sabes sobre el
VIH/SIDA?

¢ Sabes, como se
transmite?

¢Qué has escuchado

N° Item JUEZ 1 JUEZ 2 JUEZ 3
Laura Paula Ana Uribe
Valderrama Hoyos

1 ¢Qué sabes sobre el Okk ok ok
VIH/SIDA?

2 ¢ Sabes, cdmo se Ok ok ok
transmite?

¢Qué has escuchado del mas incluir en ok ok
3 VIH? categoria de

conocimientos

4 ¢ Qué personas crees tu Se usa el ok ok
que estan en riesgo de término transmision
infectarse con el en lugar de
VIH/SIDA? infectarse

5 ¢Qué sabes acerca del Ok ok ok

tratamiento para VIH?

del VIH?

¢Qué personas crees tu
que estan en riesgo de
adquirirel VIH/SIDA?

¢ Qué sabes acerca del
tratamiento para VIH?
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6 ¢ Qué sabes acerca del Ok Los Podrian ¢Qué sabes acerca de la
tratamiento farmacoldgico cuidadores unirla con la diferencia entre el
y no farmacolégico? normalmente  anterior tratamiento farmacoldgico

no diferencian y no farmacologico?
entre 0

farmacologico

de lono

farmacologico

. Reformular

7 ¢Para qué crees tu que Ok ok ok ¢Para qué crees tu que
sirve el tratamiento sirve el tratamiento
antirretroviral? antirretroviral?

8 ¢QUE cosas positivas y Ok ok ok ¢ Qué cosas positivas y
negativas has escuchado negativas has escuchado
acerca del tratamiento acerca del tratamiento para
para el VH? el VH?

Comentarios.

Paula: Agregar o proponer preguntar frente a si conocen como funcionan los medicamentos.
Conocimientos frente a los nombres de los medicamentos,

NUEVOS ITEMS DE ACUERDO CON LAS SUGERENCIAS DE LOS JUECES

Item
9 ¢sabe usted como reacciona el paciente al tomar los medicamentos en las etapas
iniciales? (reacciones adversas)

10 Conoce usted los nombres de los medicamentos que toma su familiar

2.Categoria. Creencias sobre el VIH y su tratamiento.

N° Item JUEZ 1 JUEZ 2 JUEZ 3 Item definitivo
Laura Paula Ana Uribe
Valderram Hoyos
a
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12

13

14

15

16

¢Qué significa para ti el
VIH?

¢QUué piensas sobre las
personas que tienen VIH?

¢QUué piensas de tener un
familiar cercano con VIH?

¢Que tipo de personas
crees que tienen VIH?

¢Cémo crees que luce
una persona con VIH?

¢ Tienes algunos temores
por cuidar a un familiar con
VIH/SIDA?

Es ok

similar a

preguntas

dela

categoria 2
Ok ok
Ok ok
Ok ok
Ok ok
Induce ok

la

respuesta,

debe

reformulars

e

ok

No sé si la
pregunta va
direccionada a
saber quién
podria estar en
riesgo de tener
VIH

No sé qué
buscan saber aca
frente a
creencias, porque
esa pregunta me
parece mas
emocional

La veo muy
relacionada con
la primera

Luce
fisicamente

Tienes
algunos de cuidar
a un familiar o su
familiar.

La pregunta
aca parece que la
hacen si
hipotéticamente
algan familiar
tuviera VIHy
debiera cuidarlo,
pero segun lo

97

¢Qué significa para
ti el VIH?

¢Qué piensas sobre
las personas que tienen
VIH?

¢Qué piensas de
tener un familiar
cercano con VIH?

¢Queé tipo de
personas Ccrees que
tienen VIH?

¢Cémo crees que
luce fisicamente una
persona con VIH?

¢Qué temores
podrian surgir por el
hecho de tener que
cuidar un familiar con
VIH /SIDA?
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18

19

20

21

¢Qué opinas acerca del

tratamiento para el VIH?

¢Consideras que el
tratamiento para el VIH
funciona?

¢Estas de acuerdo con
que el joven al que cuidas
lleve a cabo el tratamiento
para VIH??

¢Qué piensas sobre la
efectividad de los
tratamientos para el VIH?

¢ Crees que el tratamiento

para el VIH/SIDA es algo
positivo o negativo? ;Por
qué?

ok

ok

ok

ok

ok

ok

ok

ok

ok

ok
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que entendi en
los objetivos de
la investigacion,

ellos Sl son
cuidadores de un
familiar con
VIH/SIDA
ok ¢Qué opinas acerca
del tratamiento para el
VIH?
La veo muy ¢Consideras que el
similar a la tratamiento para el VIH
pregunta que funcion
hicieron al
principio
ok ¢ Estas de acuerdo
con que el joven al que
cuidas lleve a cabo el
tratamiento para VIH??

ok ¢Qué piensas sobre
la efectividad de los
tratamientos para el
VIH?

ok ¢qué ventajas y

desventajas crees td que
tiene el tratamiento
farmacoldgico y el no
farmacol6gico? ¢Por
qué?

Comentarios: LAURA: Anexar preguntar en relacion al tiempo del tratamiento y sus posturas frente a ello
Paula: Anexar ¢Cuéles considera que son las ventajas y desventajas del tratamiento farmacoldgico y
cuales no farmacoldgico

NUEVOS ITEMS DE ACUERDO CON LAS SUGERENCIAS DE LOS JUECES

NO

Item
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22 Qué piensa usted de que su familiar tenga que tomar los medicamentos el resto de su vida

3.Categoria. Significados que los cuidadores primarios otorgan al VIH/ SIDA y al tratamiento

N° Item JUEZ 1 JUEZ 2 JUEZ 3 Item
Laura Paula Ana Uribe definitivo
Valderram Hoyos
a
23 ¢Qué significa para ti el Es ok Ok Se integra
VIH? similar a con la categoria
preguntas creencias
de la
categoria 2
24 ¢Qué significa para ti el Es ok No sé si la Se integra
tratamiento antirretroviral similar a persona con la categoria
para el VIH? preguntas entienda la creencias
de la diferencia
categoria 2 entre qué

, creencias del
tratamiento y
qué significa,
amime
parece que
puede ser
confuso

Comentarios: Laura: son similares
Paula: no es clara la diferencia entre categoria creencias y significados a partir de las preguntas

4. Categoria. Acciones y tareas de los cuidadores con relacion a la adherencia al tratamiento.

N° Item JUEZ 1 JUEZ 2 JUEZ 3 item definitivo
Laura Paula Ana Uribe
Valderrama Hoyos
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26

27

28

29

30

¢ Tiene usted ok ok
conocimiento del estado de
salud de su familiar? ¢Lo
acompafia a las citas
médicas?

¢Su familiar le tiene ok ok
confianza para contarle
sobre aspectos de su estado
de salud?

¢Cuéndo tiene dudas ok ok
sobre algln aspecto
relacionado con la salud de
su familiar, le consulta al
médico?

¢De qué manera lo apoya ok ok
para cumplir con citas
médicas y exdmenes de
laboratorio?

¢De qué manera lo apoya ok ok
para cumplir con la toma de
los medicamentos?

¢Considera que la ok ok
realizacion de dichas
actividades influye en la
adherencia al tratamiento y
mantenimiento del paciente
con VIH/Sida? Explique.

Sugiero
dividirlas pues
las respuestas
pueden ser
diferentes

ok

ok

Sugiero
que le
pregunten por
el nivel de
responsabilida
d que tienen
frente al
cumplimiento
de citas
médicasy ....

ok

Sugiero
cambiar la
palabra
mantenimiento
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Se separan las dos
preguntas

¢ Tiene usted
conocimiento del estado de
salud de su familiar?

¢Lo acompanfia a las citas
médicas?

¢Su familiar le tiene
confianza para contarle
sobre aspectos de su estado
de salud?

¢Cuando tiene dudas
sobre algun aspecto
relacionado con la salud de
su familiar, le consulta al
médico?

se agrega pregunta:

¢ Se siente usted
responsable de que su
familiar cumpla con las citas
médicas?

¢De qué manera lo apoya
para cumplir con la toma de
los medicamentos?

¢Considera que la
realizacion de dichas
actividades influye en la
adherencia al tratamiento del
paciente con VIH/Sida?
Explique
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31 ¢Usted tiene ok ok Sugiero Qué informacion tiene
conocimiento de los hacerla abierta:  usted acerca de la
alimentos que debe consumir qué alimentacion que debe tener
su familiar? informacion su familiar

tiene acerca de
los alimentos...

32 ¢De qué manera lo apoya ok ok ok ¢De qué manera lo
para tener una alimentacion apoya para tener una
saludable? alimentacion saludable?

33 ¢Si su familiar consume ok ok Revisen si ¢Si su familiar
alcohol u otras sustancias la hacen consumiera alcohol u otras
gue acciones tiene usted? hipotéticamente sustancias (marihuana,

“si consumiera” cocaina, bazuco etc) qué
0 preguntan acciones tendria usted?
primero si sabe

si su familiar

consume 'y

después

preguntar qué

haria o qué

hace

34 ¢Cuando su familiar esta ok ok ok ¢Cuando su familiar esta
mal emocionalmente que mal emocionalmente que
hace usted? hace usted?

¢Considera que su ok ok Importante ¢Considera que su

34  acompafiamiento y cuidado pregunta de acompafiamiento y cuidado
es indispensable para el cierre. es indispensable para el
tratamiento del paciente con tratamiento del paciente con
VIH? Explique. VIH? Explique.

Comentarios Laura: Anexar preguntas de barreras en la adherencia al tratamiento y estrategias utilizadas
para favorecer la adherencia al tratamiento

NUEVOS ITEMS DE ACUERDO A LAS SUGERENCIAS DE LOS JUECES

N° Item
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¢Qué barreras identifica usted con relacién a la adherencia al tratamiento en su

familiar?

5.. Categoria. Dindmicas de los cuidadores con relacion a la adherencia al tratamiento

NO

36

37

38

39

40

Item

¢Como describe su
relacion con las entidades de
salud para garantizar la
atencion oportuna del
paciente?

¢Qué hace para
garantizar la entrega
oportuna de los
medicamentos?

¢Como describe su
interaccion con el personal
de salud que ofrece atencién
al paciente?

¢El resto de la familia
conoce el diagnéstico del
paciente?

¢Si se han presentado
actitudes negativas y
discriminacion hacia el
paciente, como lo ha
manejado?

JUEZ 1
Laura

JUEZ 2
Paula

Valderram Hoyos

a

ok

ok

ok

ok

ok

ok

ok

ok

ok

ok

JUEZ 3
Ana Uribe

No sé si la
pregunta esta
relacionada con
la percepcion
de la atencion
de las
instituciones de
salud pues
“relacion” me
parece que
deriva a algo
dificil de
describir

ok

ok

Sugiero
hacerla abierta.
¢quién mas
dentro de su
familia conoce

ok

item definitivo

¢Como describe su
calidad de atencion que
recibe en las entidades de
salud para garantizar la
atencion oportuna del
paciente?

¢Qué hace para
garantizar la entrega
oportuna de los
medicamentos?

¢Como describe su
interaccion con el personal
de salud que ofrece atencién
al paciente?

¢Ademas de usted quien
mas dentro de su familia
conoce el diagnostico del
paciente?

¢Si se han presentado
actitudes negativas y
discriminacion hacia el
paciente, como lo ha
manejado?



103

41 ¢Qué hace para lograr el ok ok En dado ¢En caso de que otros
apoyo y solidaridad de la caso que familiares conozcan el
familia con el paciente? conozcan el diagndstico del paciente,

diagnostico qué hace para lograr el
apoyo y solidaridad de la
familia?

Comentarios:

Laura: Anexar preguntas relacionadas con el acceso / busqueda del apoyo de psicologia, fundaciones, ong,
grupos de apoyo, lideres

Paula: Faltan preguntas sobre lo que es cuidar, ser cuidado desafios y retos del rol

Ana: Como no me pareci6 clara esa categoria no sé si quieren saber mas acerca de la dindmica familiar, o
de la dindmica del cuidado entonces no es claro para mi si hagan falta mas preguntas.

NUEVOS ITEMS DE ACUERDO A LAS SUGERENCIAS DE LOS JUECES

N° Item

42 ¢Usted o su familiar han buscado apoyo en algin grupo o fundacion relacionada con
VIH ? Explique

43 Para usted qué significa cuidar a su familiar?

44 ¢Cudles son los retos que usted tiene en el proceso de cuidar a su familiar?
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Anexo 4. Entrevista semi-estructurada después de la validacion por los jueces
Introduccién a la entrevista:

1. Presentacion de la entrevistadora
2. En esta entrevista me gustaria que hablaramos sobre los tratamientos que a usted le
han recomendado para el VIH/sida y lo que a usted le ha facilitado y dificultado llevarlos a
cabo. Para mi es muy importante conocer todos los cuidados que usted tiene y los
tratamientos y recomendaciones que debe seguir diariamente para el cuidado del paciente.
3. Primero le voy a hacer unas preguntas sobre su edad, su ocupacion y su familia, y
luego nos detendremos en los aspectos del tratamiento.
4.Si tiene alguna duda o le hago alguna pregunta que para usted no sea clara, le pido
que por favor me lo haga saber.
Datos sociodemogréficos:
Sexo:
Edad:
Estado civil:
Nivel educativo:
Ocupacion:
No. de hijos:
Edades y Ocupacion de estos:
Con quién vive:
Preguntas:
Categoria 1: Conocimientos frente al tratamiento antirretroviral:
1. ;Qué sabes sobre el VIH/SIDA?
2. ¢Sabes como se transmite?
3. ¢Qué has escuchado del VIH?

4. ;Qué personas crees tu que estan en riesgo de adquirir el VIH/SIDA?
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5. ¢Que sabes acerca del tratamiento para VIH?

6. ¢Qué sabes acerca de la diferencia entre el tratamiento farmacol6gico y no
farmacoldgico

7. ¢Para qué crees tu que sirve el tratamiento antirretroviral?

8. ¢Qué cosas positivas y negativas has escuchado acerca del tratamiento para el VH?

9. ¢Sabe usted cémo reacciona el paciente al tomar los medicamentos en las etapas
iniciales? (reacciones adversas)

10. ¢Conoce usted los nombres de los medicamentos que toma su familiar

Categoria 2: Creencias y significados sobre el VIH y su tratamiento:

11. ;Qué significa para ti el VIH?

12. ;Qué piensas sobre las personas que tienen VIH?

13. ¢(Qué piensas de tener un familiar cercano con VIH?

14. ;Qué tipo de personas crees que tienen VIH?

15. ;Como crees que luce fisicamente una persona con VIH?

16. ¢(Qué temores podrian surgir por el hecho de tener que cuidar un familiar con VIH
/SIDA?

17. ¢(Qué opinas acerca del tratamiento para el VIH?

18. ¢Consideras que el tratamiento para el VIH funciona?

19. ¢Estas de acuerdo con que el joven al que cuidas lleve a cabo el tratamiento para
VIH??

20. ¢Qué piensas sobre la efectividad de los tratamientos para el VIH?

21. ¢Qué ventajas y desventajas crees tu que tiene el tratamiento farmacoldgico y el no
farmacoldgico? ¢Por qué?

22. ¢Qué piensa usted de que su familiar tenga que tomar los medicamentos el resto de
su vida?

Categoria 3: Acciones y tareas de los cuidadores con relacion a la adherencia al
tratamiento:

23. ¢ Tiene usted conocimiento del estado de salud de su familiar?

24. ;Lo acompafia a las citas médicas?

25. ¢Su familiar le tiene confianza para contarle sobre aspectos de su estado de salud?
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26. ¢Cuéndo tiene dudas sobre algun aspecto relacionado con la salud de su familiar, le
consulta al médico?

27 ¢Se siente usted responsable de que su familiar cumpla con las citas médicas?

28. ¢De qué manera lo apoya para cumplir con la toma de los medicamentos?

29. ¢Considera que la realizacion de dichas actividades influye en la adherencia al
tratamiento del paciente con VIH/Sida? Explique

30. ¢Que informacion tiene usted acerca de la alimentacién que debe tener su familiar?

31. ;De qué manera lo apoya para tener una alimentacion saludable?

32. ¢Si su familiar consumiera alcohol u otras sustancias (marihuana, cocaina, bazuco
etc) qué acciones tendria usted?

33. ¢{Cuéndo su familiar esta mal emocionalmente que hace usted?

34. ¢Considera que su acompafiamiento y cuidado es indispensable para el tratamiento
del paciente con VIH? Explique.

35. ¢Qué barreras identifica usted con relacion a la adherencia al tratamiento en su
familiar?

Categoria 5: Dindmicas de los cuidadores con relacion a la adherencia al tratamiento:

36. ¢Como describe su calidad de atencion que recibe en las entidades de salud para
garantizar la atencion oportuna del paciente?

37. ¢Qué hace para garantizar la entrega oportuna de los medicamentos?

38. ¢Como describe su interaccion con el personal de salud que ofrece atencién al
paciente?

39.¢Ademas de usted quien mas dentro de su familia conoce el diagndstico del paciente?

40. ¢Si se han presentado actitudes negativas y discriminacion hacia el paciente, como lo
ha manejado?

41. ;En caso de que otros familiares conozcan el diagnostico del paciente, ¢qué hace
para lograr el apoyo y solidaridad de la familia?

42. ;Usted o su familiar han buscado apoyo en algln grupo o fundacion relacionada con
VIH? Explique

43. ;Para usted qué significa cuidar a su familiar?

44. ;Cudles son los retos que usted tiene en el proceso de cuidar a su familiar
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Anexo 5. GUIA DE LA ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA DESPUES DE LAS
CORRECCIONES

Introduccién a la entrevista:

1-Presentacion de la entrevistadora

2.En esta entrevista me gustaria que hablaramos sobre los tratamientos que a usted le han
recomendado para el VIH/sida y lo que a usted le ha facilitado y dificultado llevarlos a cabo.
Para mi es muy importante conocer todos los cuidados que usted tiene y los tratamientos y
recomendaciones que debe seguir diariamente para el cuidado del paciente.

3.Primero le voy a hacer unas preguntas sobre su edad, su ocupacion y su familia, y luego

nos detendremos en los aspectos del tratamiento.

4.Si tiene alguna duda o le hago alguna pregunta que para usted no sea clara, le pido que

por favor me lo haga saber.

Datos sociodemograficos:
Sexo:

Edad:

Estado civil:

Nivel educativo:
Ocupacion:

No. de hijos:



Edades y Ocupacion de estos:

Con quién vive:
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Conocimientos
frente al
tratamiento

antirretroviral:

la forma como se transmite?

2. ¢Qué personas crees ti que estan
en riesgo de infectarse con el
VIH/SIDA?

3;Qué sabes acerca del tratamiento
para VIH?

4.;Qué sabes acerca del tratamiento
farmacoldgico y no farmacolégico?

5.¢Para qué crees tu que sirve el
tratamiento antirretroviral?

6.¢Qué cosas positivas y negativas
has escuchado acerca del tratamiento
para el VH?

NOMBRE DE LA EDICION ORIGINALES
CATEGORIA
Categoria 1: 1.¢Qué sabes sobre el VIH/SIDAy | 1;Qué sabes sobre el VIH/SIDA?

2:Sabes, cOmo se transmite?

3¢ Qué personas crees tl que estan en
riesgo de infectarse con el VIH/SIDA?
4.Qué sabes acerca del tratamiento para
VIH?

5¢Qué sabes acerca del tratamiento
farmacol6gico y no farmacol6gico?
6¢Para qué crees ta que sirve el
tratamiento antirretroviral?

7;Qué cosas positivas y negativas has
escuchado acerca del tratamiento para el
VH?

Categoria 2:
Creencias sobre el
VIH y su
tratamiento:

1;Qué piensas sobre las personas que
tienen VIH?

2:Qué tipo de personas crees que se
Pueden infectar con el VIH

3¢,COmo crees que es la apariencia fisica
de una persona con VIH?

4. Tienes algunos temores por cuidar a
un familiar con VIH/SIDA?

5¢Qué has escuchado del VIH?

6¢,Qué piensas sobre la efectividad de
los tratamientos para el VIH?

7:Crees que el tratamiento para el
VIH/SIDA es algo positivo o negativo?
¢Por qué?

1;Qué piensas sobre las personas que
tienen VIH?

2¢;Qué piensas de tener un familiar
cercano con VIH?

3¢ Qué tipo de personas crees que tienen
VIH?

4,Como crees que luce una persona con
VIH?

5¢ Tienes algunos temores por cuidar a
un familiar con VIH/SIDA?

6¢Qué opinas acerca del tratamiento
para el VIH?

7¢;Consideras que el tratamiento para el
VIH funciona?
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8¢ Estas de acuerdo con que el joven al
que cuidas lleve a cabo el tratamiento
para VIH??

9¢;Qué piensas sobre la efectividad de los
tratamientos para el VIH?

10¢Crees que el tratamiento para el
VIH/SIDA es algo positivo o negativo?
¢Por qué?

Categoria 3:
Significados que
los cuidadores
primarios le
otorgan al
VIH/SIDA Yy al
tratamiento:

1¢Qué significa para ti el

VIH?

2 ¢Qué significa para ti el tratamiento
antirretroviral para el VIH?

1.¢Qué significa para ti el
VIH?

2.¢Qué significa para ti el tratamiento
antirretroviral para el VIH?

Categoria 4:
Acciones y tareas
de los cuidadores
con relacion a la
adherencia al
tratamiento

/Con el paciente)

1;Tiene usted conocimiento del estado
de salud de su familiar y que hace para
estar enterado?

2¢;Qué acciones toma usted para
asegurarse que el paciente cumpla con
su tratamiento??

3.¢De qué manera lo apoya para cumplir
con las citas médicas y la toma de los
medicamentos?

4.:Considera que las acciones anteriores
influye en la adherencia al tratamiento y
mantenimiento del paciente con VIH?
Explique.

5;,Qué conocimientos tiene usted sobre
alimentos que debe consumir su
familiar,

6¢Si su familiar consume alcohol u otras
sustancias que acciones tiene usted?
7:Cuando su familiar esta mal
emocionalmente, que hace usted?

8¢ Considera que su acompafiamiento y
cuidado es indispensable para el
tratamiento del paciente con VIH?
Explique.

1; Tiene usted conocimiento del estado
de salud de su familiar? ;Lo acompafia a
las citas médicas?

2¢Su familiar, le tiene confianza para
contarle sobre aspectos de su estado de
salud?

3¢ Cuéando tiene dudas sobre algun
aspecto relacionado con la salud de su
familiar, le consulta al médico?

4:De qué manera lo apoya para cumplir
con citas médicas y examenes de
laboratorio?

6¢De qué manera lo apoya para cumplir
con la toma de los medicamentos?
7¢;Considera que la realizacién de dichas
actividades influye en la adherencia al
tratamiento y mantenimiento del
paciente con VIH? Explique.

8 Usted tiene conocimiento de los
alimentos que debe consumir su
familiar?

9.De qué manera lo apoya para tener
una alimentacion saludable?

10¢Si su familiar consume alcohol o
otras sustancias que acciones tiene
usted?

11;Cuando su familiar esta mal
emocionalmente, que hace usted?
12;Considera que su acompafiamiento y
cuidado es indispensable para el
tratamiento del paciente con VIH?
Explique.
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Categoria 5:
Acciones y tareas
de los cuidadores
con relacion a la
adherencia al
tratamiento

(Con las entidades
desaludy la
familia)

1;Como describe su relacion con las
entidades de salud para garantizar la
atencion oportuna del paciente?

2;Qué hace para garantizar la entrega
oportuna de los medicamentos?
3;Como describe su interaccion con el
personal de salud que ofrece atencién al
paciente?

¢Qué importancia le da a la atencién
psicoldgica para su familiar?

¢Participa con su familiar en grupos de
apoyo o fundaciones que trabajan con
VIH?

4.:El resto de la familia conoce el
diagndstico del paciente?

5¢Si se han presentado actitudes
negativas y discriminacion hacia el
paciente, como lo ha manejado?

6¢Qué hace para lograr el apoyo y
solidaridad de la familia con el paciente?




