Psicologia y Salud, Vol. 30, Nim. 1: 83-94, enero-junio de 2020

El VIH: de la adherencia farmacologica
a la calidad de vida

HIV: From pharmacological adherence
to quality of life

John Jairo Garcia-Peiia y Bernardo Angel Tobén'

Citacion: Garcia P., J.J. y Tobon, B.A. (2020. El vit: de la adherencia farmacolégica a la calidad
de vida. Psicologia y Salud, 30(1), 83-94.

RESUMEN

Este estudio tuvo como objetivo comprender las emociones que emergen en el tratamiento de pa-
cientes diagnosticados con VIH/sida y su influencia en la adherencia farmacoldgica. Se presentan
resultados relacionados con las categorias de adherencia al tratamiento y calidad de vida. El método
seguido, de corte cualitativo, se llevd a cabo por medio de entrevistas semiestructuradas con ocho
pacientes de una institucion hospitalaria de la ciudad de Medellin (Colombia). Entre los resultados
mas relevantes se hallo que la adherencia al tratamiento es un factor protector para la calidad de
vida, entendida como un aspecto multidimensional que abarca desde las emociones subjetivas,
hasta las condiciones de indole psicosocial, y que permite la estabilidad personal. Los autores
concluyen que hay evidencia de que la adherencia al tratamiento es un factor fundamental cuando
se trata el viH/sida mediante el uso adecuado de los antirretrovirales, pero también con un manejo
integral de la persona en los servicios de salud.
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ABSTRACT

The objective of the present study was to explore the emotions that emerge during treatment of
HIV/AIDS patients and their effects on pharmacological adherence. The study s method included
qualitative analyses on the relevant variables by means of semi-structured interviews with eight
patients of a hospital at Medellin (Colombia). The most relevant results revealed that treatment
adherence is a protective factor for quality of life, which involves multidimensional aspects. These
facets range from subjective emotions to psychosocial conditions, which in turn allow for perso-
nal stability. In conclusion, adherence to treatment is a fundamental factor in HIV/AIDS treatment,
through the appropriate use of antiretrovirals, but also the integral management of the person in
the health services.
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INTRODUCCION

a adherencia al tratamiento antirretroviral en las personas infectadas por el Virus de Inmunodeficien-

cia Humana (VIH en lo sucesivo) es una cuestion fundamental que implica la responsabilidad indivi-

dual, pero también la colectiva que garantiza el Estado. La adherencia a la toma de los medicamentos
antirretrovirales determina la estabilidad del paciente y su adecuado nivel de su calidad de vida.
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canajas@hotmail.com. Articulo recibido el 25 de febrero y aceptado el 13 de junio de 2019.
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Con esta investigacion se pretendid entender
esos dos aspectos: en lo individual, la influencia
de las emociones en la adherencia al tratamiento
antirretroviral y la calidad de vida relacionada con
la salud (CVRS en lo sucesivo), y en lo que corres-
ponde al Estado, el marco normativo en vigencia
que regula la atencion a la salud de las personas
con VIH; aspectos que en conjunto son un soporte
en los diferentes momentos del tratamiento.

El problema del VIH es un asunto de interés
colectivo. Su prevalencia hoy dia es preocupante.
Segun los datos proporcionados por el Ministerio
de Salud y Proteccion Social (2013a), en Colom-
bia se habian reportado 95,187 casos de infeccion
por VIH desde 1985 hasta 2012; sin embargo, afio
tras afio ese numero ha ido en aumento, lo que
muestra que aiin hay numerosos aspectos relacio-
nados con el VIH/sida que requieren identificarse
y que son prioritarios para ofrecer una solucién a
este grave problema de salud publica.

En el boletin del Ministerio de Salud y Pro-
teccion Social de Colombia (2013b), Antioquia
aparecia como el segundo departamento con mas
personas infectadas por VIH, con un total de
12,414, y segun los datos suministrados por la Se-
cretaria de Salud de dicha localidad, en el 2014 se
reportaron 748 nuevos casos.

En el informe intitulado Los jovenes y el
VIH/sida, presentado en 2002 por el Fondo de las
Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF), el Pro-
grama Conjunto de las Naciones Unidas sobre el
VIH/sida (ONUSIDA) y la Organizacién Mundial
de Salud (OMS), se resalta que entre las edades de
los 20 a los 39 afios de edad se concentra la mayor
cantidad de personas infectadas, esto es 53.3 %, y
que dentro de estas cifras se encuentra que 22%
corresponde a un rango de edad de los pacientes
de entre 25 a 29 anos. De manera similar, estas
organizaciones sefialan que entre las edades de 15
a 24 afios se es mas vulnerable para contraer el vi-
rus, y que hay cerca de 12 millones de jovenes en
ese rango de edad que viven en la actualidad con
VIH/sida, y que solo una pequena parte de ellos
saben que estan infectados (UNICEF, ONUSIDA,
OMS, 2002).

De acuerdo a lo anterior, muchos pacientes
que tienen la enfermedad lo ignoran, pues el virus
contraido con anterioridad no se manifiesta y per-
manecen asintomaticos, o bien lo saben pero no
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han acudido al sistema de salud, o comenzaron el
tratamiento pero lo interrumpieron.

Se debe resaltar que, en gran medida, las ma-
yores dificultades del sector de la salud con esta
enfermedad tienen que ver con el proceso de ad-
herencia al tratamiento, sea por asuntos intrinse-
cos de la persona, por la diversidad de alteracio-
nes emocionales producto de su misma situacién
de vida y por lo que les genera este diagndstico, o
por situaciones externas a ellos, como las condi-
ciones de los servicios de salud. Es necesario te-
ner presentes estos dos aspectos para una atencion
integral del VIH, porque si bien existe toda una
gama de tratamientos farmacoldgicos para dismi-
nuir el impacto biologico de la enfermedad, debe
contenerse el impacto negativo sobre las emo-
ciones que este problema acarrea en las personas
afectadas.

En cuanto a la atencion integral, en Colom-
bia existe un marco normativo que se apuntala en
su misma Constitucion Politica, en donde se ex-
presa el derecho a la vida y a la salud, al igual
que diversas leyes para que el Estado brinde esas
garantias.

Unadeellas, la Ley 100 (Congreso de la Repu-
blica de Colombia, 1993), tiene el siguiente predm-
bulo: “La Seguridad Social Integral es el conjunto
de instituciones, normas y procedimientos de que
disponen la persona y la comunidad para gozar
de una calidad de vida mediante el cumplimiento
progresivo de los planes y programas que el Esta-
do y la sociedad desarrollen para proporcionar la
cobertura integral de las contingencias, especial-
mente las que menoscaban la salud y la capacidad
econdmica de los habitantes del territorio nacio-
nal, con el fin de lograr el bienestar individual y
la integracion de la comunidad”. Si bien esta ley
no menciona directamente la atencion a los pa-
cientes con VIH/sida, si considera algunos aspec-
tos que pueden favorecerla, como la garantia a la
afiliacion al sistema de seguridad social; asi, de
acuerdo a las connotaciones sociales que tiene la
enfermedad, la Ley 100 seria la garante de tales
derechos.

Por su parte la Ley 715 (Congreso de la Re-
publica de Colombia, 2005a) propone garantizar
la financiacion y la prestacion de los servicios de
laboratorio en la salud publica directamente o por
contratacion, lo que cobija directamente a los pa-
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cientes con VIH/sida debido a que constantemente
deben practicarse exadmenes de seguimiento.

La Ley 1098 (Congreso de la Republica de
Colombia, 2006) busca a su vez brindar la mejor
atencion a los nifios y adolescentes que padecen
sida, y propone disefiar, desarrollar y promover
programas que garanticen la consejeria para la
realizacion de la prueba voluntaria del VIH que, en
caso de ser positivo, garantice para ellos tanto la
consejeria como el tratamiento antirretroviral, el
cuidado y la atencion necesarios.

El Decreto 1543 del Ministerio de Salud
(1997) reglamenta el manejo de la infeccion por
VIH, el sindrome de inmunodeficiencia adquirida
(sida) y las otras enfermedades de transmision se-
xual (ETS). Plantea igualmente la atencion inte-
gral y el cumplimiento de los derechos y los debe-
res del paciente, y asimismo sefiala la promocion,
prevencion, vigilancia epidemioldgica y medidas
de bioseguridad como aspectos fundamentales para
el control y la prevencion de dicha enfermedad.

La Guia para el Manejo del VIH/sida del
Ministerio de Salud y Proteccion Social (2003,
p. 155) para el tratamiento del VIH/sida asume un
mayor compromiso con los pacientes.

Con el fin de enfrentar el problema del ma-
nejo de las patologias de alto costo, como el VIH/
sida y la enfermedad renal cronica, el Consejo Na-
cional de Seguridad Social en Salud, mediante su
acuerdo 245 de 2003, subraya la necesidad de de-
sarrollar guias de atencion en salud que, aplicadas
en el marco de un modelo de atencion, permitan
alcanzar el mayor impacto positivo posible en la
salud de los pacientes y una mayor eficiencia en
el manejo de los recursos al definir los contenidos
y costos efectivos para la atencion de dichas pa-
tologias.

De igual modo se cuenta con la Guia de Prac-
tica Clinica del Ministerio de Salud y Proteccion
Social de Colombia (2014), basada en la evidencia
cientifica, para la atencion de la infeccion por VIH/
sida, la cual formula las recomendaciones necesa-
rias y pertinentes para la atencion e implementa-
cion de recursos para la atencion de esta poblacion
mediante equipos interdisciplinarios.

En Colombia, a través del Ministerio de Sa-
lud y Proteccion Social (2013a), se ha consolidado
el Plan Decenal de Salud Publica 2012-2021, que
determina los aspectos fundamentales para garanti-
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zar la salud en el pais y que se articula con diver-
sas normas y politicas nacionales e internacionales,
leyes, decretos, resoluciones, sentencias, acuerdos
y convenios nacionales e internacionales, tenien-
do en cuenta a las entidades rectoras: la OMS y
la ONU, que son las que supervisan el que estos
planes se cumplan de acuerdo a sus disposiciones.

Si las citadas condiciones no se cumplen, la
salud del paciente con VIH/sida se vera sumamen-
te afectada; por ello, el gobierno de Colombia, a
través de la Ley 972 (Congreso de la Republica de
Colombia, 2005b), busca cumplir los mandatos in-
ternacionales de atencion integral de los pacientes
con VIH/sida; pese a ello, las acciones contenidas
en dicha ley siguen sin cumplirse en muchos ca-
sos, por lo que las personas afectadas deben recu-
rrir a actos legales, como la accion de tutela para
que su tratamiento y derechos les sean garantiza-
dos (Romero, Martin, Gonzalez y Romero, 2012).

Como afirman Barraza et al. (2012), se trata
de consolidar el &mbito normativo que da susten-
to a la calidad de vida de las personas con VIH,
toda vez que esta enfermedad deteriora la salud
en general por sus complicaciones, que llevan a
los pacientes a permanecer hospitalizados duran-
te largos periodos de tiempo, lo que ademas hace
que no puedan tener trabajos estables. Algunos tie-
nen problemas relacionados con el consumo de
sustancias psicoactivas, lo que hace atin mas difi-
cil el tratamiento antirretroviral, que exige que el
paciente infectado tenga buenos habitos de auto-
cuidado. Asi, la adiccion a ciertas drogas afecta la
adherencia a los tratamientos y aumenta la posibi-
lidad de contraer enfermedades oportunistas, como
la tuberculosis y muchas otras.

Atencion en salud

Segtn Lopera (2010), la atencion en salud del VIH/
sida se ve afectada por la falta de politicas publi-
cas y de personal médico calificado, asi como por
las condiciones precarias propias de la realidad de
las personas infectadas. Al respecto, dicho autor
afirma que “en Colombia, el 95% de los afectados
esta afiliado al Sistema General de Seguridad So-
cial en Salud (SGSSS). De éstos, el 65% hace par-
te del régimen subsidiado, el 30% en el régimen
contributivo y el 5% se encuentran en la categoria
de pobres no asegurados. La mayoria de personas
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no afiliadas son desempleados que pertenecen a la
economia informal” (Lopera, 2010, p. 205).

Bayarre, Gamba y Hernandez (2010) afir-
man que existe un alto porcentaje de pacientes con
VIH/sida insatisfechos por la atencion recibida en
sus correspondientes centros de salud por la falta
de calidad de los servicios ofrecidos, lo que hace
necesaria una evaluacion de dichos servicios.

En esta linea, Arrivillaga (2010) apunta que
por lo general las personas con VIH/sida deben ro-
tar por distintos centros de salud y no conservan a
un Unico médico tratante, y Gonzalez et al. (2012)
sefialan que esta poblacion suele ser atendida por
médicos sin la experiencia requerida para el ma-
nejo del VIH, aspecto que va en contravia del prin-
cipio médico que reza que debe brindarsele aten-
cion, educacion y consejeria a la persona con VIH
en una atencién meédica integral.

Otros estudios revelan que existen multiples
dificultades para acceder a los servicios de salud,
lo que impide recibir tratamientos oportunos y con-
tinuos con la confidencialidad e integracion plena
en esos centros; incluso, se recibe atencion en cli-
nicas y hospitales no especializados en la citada
enfermedad (Almanza y Florez, 2012; Arrivillaga,
2010; Arrivillaga y Tovar, 2011).

Calidad de vida relacionada con la salud
en los pacientes con VIH/sida

La calidad de vida es un concepto integral que depen-
de de multiples factores, como el estado psicoldgico
(emociones, pensamientos, creencias y valores), el
aspecto fisico y ciertos elementos psicosociales,
como las caracteristicas del sistema de salud, el
estrato socioecondmico o las redes de apoyo so-
cial, factores todos estos que, en términos de la
calidad de vida, dan cuenta del nivel de satisfac-
cion esta.

En este sentido, la calidad de vida puede re-
unir varios aspectos que trascienden lo meramente
fisico en las personas con VIH (Cardona, Duque,
Leal, Lopez y Pelaez, 2011).

Asi que en términos de calidad de vida, entre
algunas dificultades que afectan a esta poblacion
pueden citarse los ingresos econdmicos reducidos,
el desempleo, las relaciones familiares disfuncio-
nales, las conductas sexuales de riesgo, el bajo ni-
vel educativo, los sentimientos negativos, la poca
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espiritualidad o el estigma social (Cardona, 2010;
Cardona e Higuita, 2014). Cardona (2010) senala
que “el mejoramiento de la calidad de vida gira en
torno del afrontamiento del diagnostico, busqueda
de informacion, potenciacion de la espiritualidad,
apoyo en las figuras representativas de amor y ocu-
pacion del tiempo libre; siendo una sefial en con-
tra cuando, como ocurre frecuentemente, el pa-
ciente con VIH/sida no reconoce su diagnostico y
se oculta por miedo a la estigmatizacion” (p. 773).

Es entonces importante dejar en claro que,
si bien el tratamiento antirretroviral es un factor
en favor de la calidad de vida, es necesario vigo-
rizar esos otros aspectos que la fortalecen. Es por
ello que Tavera (2010) afirma que mantener la ca-
lidad de vida depende de una suma de aspectos
que abarcan toda la vida de la persona.

De esta manera, para que los tratamientos
planificados para el bienestar de los pacientes sean
efectivos y eficientes requieren de una buena rela-
cion entre ellos y sus médicos, mediada por aspec-
tos sociales, psicoldgicos, técnicos y morales que
fortalezcan la adherencia (cf. Lain, 1964; OMS,
2004).

Por todo lo dicho, la presente investigacion
de cardcter cualitativo se propuso conocer las emo-
ciones de las personas afectadas por el VIH/sida y
su influencia en la adherencia farmacologica y la
CVRS.

METODO

Participantes

Participaron en el estudio ocho personas (una mu-
jery siete hombres) atendidas en la E.S.E. Hospital
La Maria, de la ciudad de Medellin (Colombia)
de entre 30 y 55 afios. A partir del citado enfoque
se trabajaron las historias de vida, una técnica de
generacion de informacion definida por Barreto y
Puyana (1994) como una estrategia que pretende
generar multiplicidad de alternativas de la histo-
ria social a partir del restablecimiento de précticas
subjetivas.

En su eleccion sexual, cinco de los siete va-
rones manifestaron ser homosexuales. Todos los
participantes pertenecian a los estratos socioeco-
nomico 2 y 3, de acuerdo a la caracterizacion so-
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ciodemografica vigente en el pais. Para efectos de
presentacion de sus aportes y con pleno respeto
a su confidencialidad, se utilizo la convencion de
pl a p8, respectivamente, en el orden de la reali-
zacion de las entrevistas.

Para la eleccion de los participantes se con-
to con los siguientes criterios de inclusion: parti-
cipar voluntariamente mediante el llenado de un
consentimiento informado; estar viviendo con el
VIH/sida por mas de un afio; participar en el pro-
grama de apoyo de la E.S.E. Hospital La Maria, y
estar vinculados a la Direccion Seccional de Salud
de Antioquia (DSSA).

Se excluyeron todos aquellos pacientes con
VIH/sida incorporados a otros programas distintos
a los de la citada institucion.

Procedimiento

Para el acopio de la informacion se hicieron ocho
entrevistas semiestructuradas, técnica de recolec-
cion que, segun Lucca y Berrios (2003), es flexi-
ble y apropiada para recopilar y revelar informa-
cion compleja y detallada, porque la persona que
informa comparte oralmente con el investigador
lo concerniente a un tema especifico o a un evento
acaecido en su vida. Es a través de la entrevista
que se accede al mundo del entrevistado y se co-
nocen sus perspectivas de vida, emociones, inte-
racciones y formas de comprender el mundo y a
si mismo.

Esta informacion se transcribid y se codifi-
c6 de forma abierta con base en las categorias de
analisis.

RESULTADOS

En este estudio, como se ha venido planteando,
interesaba mostrar un hilo conductor sobre el pro-
ceso de adherencia al tratamiento farmacologico
y la calidad de vida de las personas con VIH, tema
multidimensional que va desde las emociones sub-
jetivas, hasta ciertas condiciones de indole psico-
social.

Asi, un participante expresa la manera en
que asume el tratamiento de su enfermedad?.

2 En aras de la claridad y para una mejor comprension por parte
del lector, en algunos casos los contenidos de las entrevistas se
modificaron para hacerlos inteligibles (N. del Ed.).
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P1. Yo soy muy juicioso con mi medicacion.
Hay algunos que toman acetaminofén y otros do-
lex; yo tomo los antirretrovirales. Trato de comer
bien, pero hay personas que se vuelven escépti-
cas: no quieren su tratamiento, no tienen forma y
se echan a morir. Eso no ayuda. Hay personas que
se deprimen y se encierran en si mismas, o que se
dedican a propagar el virus, y todas estas cosas
van en contra de la calidad de vida de uno. Y si
ya tenemos este problema, debemos aceptarlo y
aprender a vivir dignamente con eso, ;no?

Pero el tratamiento no es exclusivamente un
asunto personal; es obligatorio brindar las condicio-
nes minimas para que cada persona pueda asumir
de manera adecuada su tratamiento, lo que permite
el sistema de salud. Este hecho reitera estos ha-
llazgos como algo sensible, ya que aun cuando los
protocolos para una atencion integral estan bien
formulados, en su implementacion se ven falen-
cias; por ejemplo, en el sistema de salud todavia
se enfatiza de una manera especifica solamente el
tratamiento farmacologico, que es necesario se-
guir mejorando en pro de la promocion de la salud
como un fendmeno integral de caracter fisico, psi-
cologico, social e incluso ambiental. El siguiente
aporte muestra la importancia de esta perspectiva:

P2. Yo veo el tratamiento como un apoyo, en
el sentido de que no lo ven a uno con lastima, sino
como una consideracion con la enfermedad. Es
como lo atiendan a uno, por ejemplo, la buena
atencion que se recibe por parte del personal. Es-
tan pendientes de uno, preguntandole “;como te
sientes?”’, “;como estas?”, “;te estas tomando los
medicamentos?”

Se observa que la adherencia al tratamiento
antirretroviral estd en gran medida determinada por
las emociones; por ejemplo la esperanza en mejo-
rar la salud, de esta forma el medicamento adquie-
re un significado vital, tal como se ve reflejado en
los siguientes relatos:

P7. Al tratamiento farmacologico lo veo como
parte de mi vida, porque es algo esencial; de él
depende mi salud, mi vida. Si quiero seguir bien,
debo seguir asi, tomando las pastillas. Ahora, solo
me tomo dos pastillas al dia.

P4. El medicamento me alarga la vida y sin
¢l muero, me cogen mas enfermedades oportunis-
tas. Me tomo los medicamentos en las noches y eso
me hace sentir muy bien, mads tranquilo psicolo-
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gicamente, aunque no sé los nombres. Son cuatro
pastillas.

Hay una connotacion positiva que se rela-
ciona directamente con la calidad de vida, aspec-
to fundamental en el concepto de la adherencia
farmacologica, pues tomar los medicamentos se
convierte en un habito de vida, lo que en este caso
es un factor protector para cuidar la salud. Asi lo
muestran lo siguientes aportes:

P5. Ya tomarme el medicamento es como par-
te de mi vida, ya se establece como una rutina
mas, como bariarme, comer o cepillarme los dien-
tes. Si, se debe seguir con la vida normal. Esta
enfermedad forma parte de mi vida.

P6. Los medicamentos se han adherido ya,
se han fusionado conmigo, porque a través de ser
consciente de todo se va fusionando, se vuelve un
habito mas; por ejemplo, me acuesto sin tomar el
medicamento, y de repente me acuerdo que no me
lo he tomado. [Entonces] me levanto, me lo tomo
y ya me duermo tranquilo.

Ademas, los medicamentos se convierten en
un modo de asimilar la realidad de la enfermedad
y, por ende, de la complejidad de su debido trata-
miento. Asi lo expresa uno de los entrevistados:

P8. Yo lo estoy optando como parte de mi
vida. Ya me tomo las pastillas como en automdtico,
aunque fue muy dificil.

Cabe aclarar que si estos habitos se llegan a
romper por factores externos tales como el incum-
plimiento en la entrega de la medicacion por la
empresa prestadora de salud, o por factores inter-
nos del paciente, como un descuido personal, se
exacerban la incertidumbre y la ansiedad porque
esos habitos ya eran parte de su vida, estancando
asi el proceso y proyectando en el paciente im-
pulsos autodestructivos, toda vez que aquellos se
establecieron para el bienestar de la persona.

Efectos adversos del tratamiento
antirretroviral

Un tema importante que surge a partir de la narra-
tiva de los entrevistados esta relacionado con los
efectos adversos que generan los medicamentos,
lo que si bien ya ha sido evidenciado en otras in-
vestigaciones, en esta adquiere una connotacion
particular en cuanto al significado emocional que
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implica la estabilidad de la persona. Lo anterior es
narrado asi:

P3. A mi me dieron muy duro, me dieron unas
pesadillas impresionantes, me dio una borrache-
ra como si estuviera trabado, como si hubiera fu-
mado marihuana u otra droga.

En la historia de vida de otro paciente esa
situacion fue narrada del modo siguiente:

P4. De pronto a veces con el medicamento
me dan unas pesadillas muy fuertes, como que lo
meten a uno en una maquina, lo muelen y lo jalan.

Sin embargo, a medida que avanza el trata-
miento los efectos adversos disminuyen, hasta que
se logra una estabilizacion en la salud y la sensa-
cion de bienestar.

En la narrativa de otro entrevistado, P8, se
evidencia una dicotomia en los juicios acerca de
los medicamentos: por un lado, se convierten en
un factor que ayuda en la calidad de vida (Obvia-
mente, al aumentar los CD4 y disminuir la carga
viral, mejora la calidad de vida porque ya podria
estar dispuesto para un trabajo), y por otro lado, se
viven como una limitacion (Me dificultan mucho
porque me amarran aca. No puedo viajar, como en
los trabajos que tenia antes).

Examenes de laboratorio

Otra practica favorable reconocida por los ocho
participantes es la realizacion de examenes de la-
boratorio acordes a las recomendaciones médicas,
lo que también se vuelve una rutina en su vida
diaria; reconocen ademas que los examenes son
una guia para saber como se encuentran respecto
al conteo de CD4 y la carga viral, siendo estos dos
factores los que determinan el avance de la enfer-
medad y el impacto que la misma genera en la vida
de las personas.

P5. Los examenes, para mi, son la mejor for-
ma de estar controlado y ver como va uno con la
infeccion. Significan un beneficio para mi salud.
Cuando yo estaba muy mal, los CD4 me bajaron a
60, y gracias a Dios y al resultado de los exdame-
nes que indicaron el problema, me precisaron el
tratamiento y ya estoy mejor.

P4. El venir cada mes a realizarme los exa-
menes lo veo como un amor de Cristo hacia mi;
ademds, de mi parte significa el respeto hacia el
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cuerpo, porque yo sé que tengo que ser responsa-
ble en cuanto que tengo que asistir a las citas y
hacerme los examenes, teniendo como beneficio
la salud.

Teniendo en cuenta estos aportes, los entre-
vistados manifiestan claramente que reciben los
cuidados necesarios en los examenes de control,
en la ingesta de los medicamentos antirretrovira-
les y en las citas médicas en las diferentes espe-
cialidades, entre las que esta el acompanamiento
psicolégico.

No obstante, es de resaltar que dicho acom-
panamiento esta orientado a la adherencia farma-
cologica, sin enfatizar el aspecto interno emocio-
nal de estos pacientes a partir de sus historias de
vida, lo que permitiria atender la enfermedad de una
forma integral, tal como se aprecia en el siguiente
relato:

P8. No me siento acompariado por el siste-
ma de salud. Estoy muy agradecido por el ser-
vicio que me brindan, pero siento que hace falta
esta parte que usted esta realizando. Entonces no
me siento acompanado, sino que siento que estoy
recibiendo una muy buena atencion y que soy una
factura mas. Tengo que agradecer todo lo que me
han brindado, pero me hace falta el apoyo, como
mas escucha, como que uno pueda contar quién
es uno y qué le pasa fuera de este problema. Uno
es algo mas que el VIH.

De acuerdo a lo anterior, se puede afirmar
que si las personas con VIH se abandonan a emo-
ciones como la culpa, la ansiedad, la desesperanza
o la vergiienza y no asumen una verdadera respon-
sabilidad en su proceso de adherencia a la terapia
antirretroviral, todo el proceso se trastorna, por-
que un medicamento o un examen de laboratorio,
por si solos, no aseguran el estado de salud inte-
gral, fisica y mental.

Como se ha venido exponiendo, la adheren-
cia terapéutica lleva al concepto de calidad de vida
relacionada con la salud, o CVRS. A continuacion
se hace la respectiva descripcion de la misma se-
gun los hallazgos en las historias de vida de los
entrevistados.

Calidad de vida relacionada con la salud

La CVRS es vista como una apuesta en la que con-
vergen varios aspectos de tipo individual y psicoso-
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cial, cuya importancia no alcanza en ocasiones a
ser dimensionada en el proceso de la vida misma.
Es por ello que en el presente estudio se tuvieron en
cuenta ciertos factores fundamentales para com-
prenderla en el proceso de tratamiento del VIH.

De acuerdo a las narrativas de los entrevis-
tados, la CVRS se ubica en tres factores fundamen-
tales: el cuerpo, las dificultades economicas y las
pérdidas laborales, y el sentido de vida.

A partir de tal postulado, en las narraciones
de los participantes se puede observar que la en-
fermedad penetra en todo el cuerpo, y que dicho
cuerpo enfermo es vivido como uno de los mayo-
res miedos de las personas con VIH, lo que relatan
de esta forma:

P6. El cuerpo significa todo, es el reflejo de
lo que yo soy. Si mi cuerpo se deteriora, mi ser
se deteriora también, psicologicamente creo que
me voy deteriorando también, [lo que] tendria un
impacto psicofisiologico y también psicosocial.

P2. Vea, socio. En esta enfermedad pasan un
monton de cosas que le tocan a uno todo el cuer-
po; le tocan la boca, le tocan los pies, le tocan el
ano, todo le tocan a uno. Usted siente que tengo
malestar aqui, que los granitos y tantas cosas que
le salen a uno, [pero] uno las supera.

P7. Yo no me sentia el mismo, yo sentia como
una debilidad, como un cansancio corporal. Ya no
toleraba alimentos como la leche, los frijoles, las
cosas grasosas, el repollo. El licor empezo a caer-
me super mal; me daba como un malestar general
en todo mi cuerpo.

Dificultades economicas y pérdidas laborales

En las entrevistas realizadas es posible comprobar
dificultades econdmicas en los pacientes a partir
del diagnostico y, por consiguiente, un trastorno
en su calidad de vida, lo que se muestra en la si-
guiente narrativa:

P1. Unas veces en mi familia me pueden co-
laborar, otras veces no, y ya lo que yo me pueda
rebuscar. Yo gano muy poco y paso hambre todo
el dia. Me negaron la pension. A veces aplico una
inyeccion o hago una terapia y me dan $10.000 o
$20.000, pero eso no me alcanza para vivir, para
pagar donde vivo o para los pasajes para venir a
las citas.
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Las historias de vida de las personas entre-
vistadas expresan que antes de conocer su diag-
nostico de VIH contaban con trabajos fijos y esta-
bles, y que a partir de saber su estado de salud su
situacion laboral cambi6 considerablemente. Algu-
nos de los participantes atravesaban una compleja
situacion econdémica debido a que habian dejado
de trabajar a causa de la enfermedad, lo que les
producia una gran inseguridad en si mismos y sen-
tian que ya no eran utiles a la sociedad; sumado a
lo anterior, sus necesidades basicas como la ali-
mentacion, la vivienda y la seguridad social esta-
ban afectadas.

P8. Yo estudié muchisimo. Estudié adminis-
tracion, inglés, hice algo de contabilidad, fui au-
xiliar contable, trabajé en bancos. Mi vida economi-
ca era demasiado holgada. Mi familia tiene plata.
Yo no, yo ya no. Ahora le pido a mis hermanos solo
una oportunidad para trabajar y me la niegan.
Ellos piensan que he perdido mis capacidades, lo
cual no es asi. Piensan que no soy util.

P6. Yo tuve una vida muy activa en cuan-
to a estudio y trabajo. A mi me tocaba trabajar
practicamente por todo el pais, me tocaba viajar
mucho, y con relacion a las demdas personas era
normal. Yo me sentia bien en cuanto a esa parte.
Fui docente en varias partes del pais, y cuando
me diagnosticaron, no estaba afiliado a una EPS.
En la actualidad vivo de la renta de algunas ha-
bitaciones y mis recursos economicos son muy li-
mitados.

P2. Yo tenia dos talleres de mecdnica. Me
puse a vender mercancia, bisuteria, pulseras, todas
esas cosas de las mujeres. Eso se vende mucho. Yo
las compraba en Colombia y las vendiamos por
toda Venezuela. Nos iba super bien. Entonces te-
nia unas tiendas, tenia carroy casa.

P5. Yo trabaja en mecanica, con fibra de vi-
drio, en varias partes. Trabajé en varias empre-
sas, pero cuando me di cuenta, tenia el VIH. Yo
estaba afiliado a una EPS, y alli empezaron el tra-
tamiento. Ya no tengo trabajo estable, y por ahi
trabajo con el esposo de una tia.

Es posible identificar en estos relatos los drés-
ticos cambios en los ambitos laboral y economi-
co que afectan la calidad de vida de las personas
con VIH, los que les generan en su dia a dia una
ruptura econémica y social, pues si bien pueden
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trabajar en algunos casos, inicamente acceden a
trabajos informales, inestables, que no les permite
gozar de prestaciones sociales ni derechos como
ciudadanos.

P1. No cuento con recursos economicos sufi-
cientes para suplir mis necesidades basicas, tenien-
do deficiencias en la alimentacion y la vivienda.

Este ultimo participante se hallaba al extre-
mo de afirmar que en ocasiones no podia acudir a
las citas y recibir los medicamentos por su preca-
riedad econdémica para comprar los pasajes.

Calidad de vida

En la via de lo que puede beneficiar, ciertos as-
pectos como la espiritualidad, el sentido comun,
el cuidado de si mismos y de los demas, favorecen
la construccion de lo que se define como calidad
de vida en este estudio. Los participantes lo mani-
fiestan del modo siguiente:

P2. Yo, desde antes del diagnostico, ya ve-
nia preparandome para lo espiritual; con esto me
lo volvieron a confirmar, que tenia que ser todo lo
espiritual. Una vez yo estaba sacando un espiritu
v san Miguel me miro a los ojos y me dijo que me
iba a poner una prueba muy dura: “Si pasas esa
prueba, ya sigues a una vida mejor y mds tranqui-
la”. Yo creo que era esto.

P7. Estaba harto. Entonces también recurri
mucho a lo espiritual. Lo espiritual fue lo mejor.
No sé qué seria de mi si no creyera que hay un
Dios que todo lo rige y que esta mirando mis actos.

Pero los cuidados que tenian los participan-
tes consigo mismos también les hacia posible me-
jorar su calidad de vida y darle un sentido gracias
a las practicas que les permitian prevenir enfer-
medades oportunistas que podian alterar el rumbo
adecuado del tratamiento.

P4. Yo incluso uso mucho el tapabocas por
si hay alguien con gripa, y cuando estd haciendo
invierno también me lo pongo. Si estoy en el cen-
tro o si veo a alguien aqui con gripa, me lo pongo.
Asi me cuido yo y cuido a los otros. Eso es tener
conciencia.

También lograban cambios en sus habitos
respecto a los cuidados de su salud.

P2: Ya no voy hacer la vida mundana que te-
nia, que fumaba marihuana, que fumaba cigarri-
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llo, que tomaba licor. Senti que tenia que cambiar
todo lo malo. Ahora soy mas tranquilo y espiritual
Yy ya no siento tanto desasosiego.

La calidad de vida de los personas VIH po-
sitivas se ve afectada por dolores continuos en
huesos y articulaciones, los que aprenden a sobre-
llevar con una buena actitud, como lo expresan
P5 y P4:

P4. A veces me duelen mucho los huesos y
digo: “ay, Dios, jsiiré a ser capaz?”, porque me
duele mucho el cuerpo y le pregunto al médico y
me dice que es debido a la enfermedad, pero des-
de que estoy mas conectado con Dios lo he apren-
dido a manejar.

P5. Ya no practico deporte por el dolor en
las articulaciones. Yo montaba mucho en bicicle-
ta, pero ya no me da. Las articulaciones me due-
len por el VIH, pero he aprendido a hacer otras
cosas que también me relajan.

Dichos aportes muestran como un soporte
espiritual se asocia al mejoramiento de la calidad
de vida en general, lo que también se ve expresa-
do en el siguiente fragmento:

P8. Ya tengo paz interior. Yo pensaba que
la espiritualidad era ir a misa, pero siento que ya
tengo mayor espiritualidad, como una paz con-
migo mismo. La situacion ya no me estresa y des-
espera tanto. He aprendido a aceptarla y a acep-
tarme. Desafortunadamente, sigo con el fantasma
de que quisiera tener la tranquilidad que tengo
ahora pero con los beneficios de antes, como estar
tranquilo y tener la parte economica de antes, la
salud de antes. No sé, me volvi mas espiritual y
mas tranquilo. Eso fue un proceso impresionante
durante estos cinco anos, y todavia sigue.

La adherencia y los agentes internos y externos

La adherencia al tratamiento es un tema de respon-
sabilidad personal, fundamental en esta investiga-
cion porque determina una estabilidad personal
a partir de la toma de los medicamentos antirre-
trovirales que posibilitan un adecuado nivel en la
calidad de vida.

Ha habido un gran interés por parte de in-
vestigadores de todo el mundo en este topico dado
que es un factor esencial porque busca los mejo-
res resultados en cuanto a la planificacion de tra-
tamientos mas integrales para lograr cambios im-
portantes en la salud de los pacientes; de hecho,
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sin la adherencia no podrian obtenerse resultados
que propicien la disminucion del impacto de la
enfermedad (OMS, 2004).

En consecuencia, la adherencia al tratamien-
to antirretroviral en la infeccién por VIH es un as-
pecto esencial para la conservacion de la salud.
Los pacientes deben modificar sus habitos, practi-
cas y estilos de vida y buscar un acompanamien-
to profesional que atienda sus dudas y conflictos
ante el tratamiento. Sin embargo, de acuerdo a Le
Brenton (2002), en la cultura occidental se tiene la
concepcion de que las personas buscan ayuda Gni-
camente cuando enferman, por lo que son pobres
los planes de prevencion; no hay conciencia de los
procesos de promocion, ni tampoco claridad res-
pecto a cambios actitudinales continuos que per-
duren lo que el tratamiento médico.

Al respecto, Hay (1990) comenta que en mu-
chas ocasiones las personas con VIH se conforman
con ir a una farmacia por un medicamento para
“ponerse bien”, a manera de lograr un atenuante
que no implica un tratamiento como tal.

El tratamiento involucra la calidad de vida.
A este respecto, los resultados del presente estu-
dio son explicitos, lo que se muestra en la litera-
tura consultada sobre los factores que componen
la dimension de calidad de vida de las personas
con VIH.

Asi, Arrivillaga (2010), Arrivillaga y Sal-
cedo (2012) y Galindo, Gomez, Mueses, Tello y
Varela (2013) evidencian la relacion entre la posi-
cion socioecondmica y la adherencia al tratamien-
to en estudios que muestran las dificultades de la
poblacidon con escasos recursos economicos para
acceder a los sistemas de salud al no disponer de
los medios para mantener el proceso de tratamien-
to, o algo tan puntual como conservar un horario
estable para la ingesta del medicamento a causa
de la inestabilidad o la informalidad laborales, lo
que afecta contundentemente la adherencia.

Todos los entrevistados coincidian en que
su vida habia cambiado no solo en el aspecto mé-
dico, sino también en lo emocional y econdémico,
situacion ya evidenciada en otros estudios realiza-
dos por Lopera (2010), Tavera (2010) y Cardona
et al. (2011), quienes concluyen que los bajos in-
gresos econdmicos son un factor de riesgo signifi-
cativo de una mala calidad de vida en las personas
con VIH.
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Otro factor definitivo en la adherencia al trata-
miento tiene que ver con el manejo del diagnos-
tico: dependiendo del tiempo con el que una per-
sona seropositiva tenga viviendo con el virus, hay
ciertas variables psicologicas que se tornan mas
relevantes en distintos momentos del continuo
de interaccion (Fierros, Pifa, Sdnchez e Ybarra,
2011); es decir, entre mas sea el tiempo que una
persona lleva viviendo con el VIH, atravesara mas
estadios psicoldgicos; asi, al momento del diag-
ndstico, mecanismos como la negacion de la en-
fermedad se convierten en un factor negativo para
la adherencia al tratamiento retroviral, al igual que,
tiempo después, la aceptacion y la asimilacion de
la enfermedad hacen posible esa adherencia. En
efecto, los resultados muestran que al momento
del diagnostico la frustracion de la persona diag-
nosticada es un impedimento para iniciar el trata-
miento, y que solo es posible vencer dicha frus-
tracion cuando la persona infectada comprende la
importancia del autocuidado (Fierros et al, 2011).

El cuerpo y las emociones

Como lo resaltan los resultados, para las personas
con VIH las emociones y el cuerpo desempenan un
importante rol. Fassin (2003) plantea que al asu-
mir su nueva condicion, el cuerpo cobra un senti-
do emocional. El cuerpo es un medio para obtener
el reconocimiento social, lo que a lo largo de la
historia se ha negado; sin embargo, tiene un papel
fundamental en la representacion emocional que
la persona hace a través de €1, como por ejemplo
en su malestar fisico.

Otro aspecto importante a tener en cuenta
al hablar del cuerpo es el postulado por Conger
(1991), quien senala que este significa un dis-
fraz que expresa de forma incuestionable lo que
la conciencia se esfuerza en ocultar a los demas,
enganandolos (enfados, ansiedades, angustias, de-
presiones y necesidades). De acuerdo a ello, es
evidente el temor de las personas con VIH a que su
cuerpo enferme porque su deterioro devela ante
los otros la enfermedad y lo que la misma implica.

Por eso es importante cuidar el cuerpo con
habitos de autocuidado que se vuelvan rutinarios
y beneficien la calidad de vida. Los participantes
expresan lo anterior cuando afirman que incluso
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tomar los medicamentos se convierte en un habito
mas de sus estilos de vida.

En este sentido, Perls (1975) denomina “ha-
bitos cooperadores” a los orientados a mantener
en equilibrio al organismo, y apunta que si estos
habitos se llegan a romper debido a factores exter-
nos (como el incumplimiento en la entrega de la
medicacion por la empresa promotora de salud o
por un descuido personal por factores internos del
paciente), se exacerba la incertidumbre y la ansie-
dad porque dichos hébitos ya son una parte de su
vida, lo que estanca el proceso y genera impulsos
autodestructivos.

Entonces, como dice Maturana (1997), es cla-
ra la necesidad de establecer ese “emocionar” en
el sistema de salud, de modo que se brinden servi-
cios mas sensibles que reconozcan a los usuarios
en su condicion particular.

Lo anterior pone de manifiesto6 lo hallado por
Bayarre et al. (2010) respecto a la inconformidad
de los usuarios frente al sistema de salud y al mo-
delo de atencion, los que no siempre son sensibles
y evidencian dificultades para comprender al pa-
ciente desde una perspectiva humana.

Es menester reconocer la integralidad de la
CVRS, que, como la conciben Gore et al. (2003),
abarca cinco dominios basicos: el funcionamiento
fisico (energia/fatiga), el funcionamiento social,
el funcionamiento del rol, la salud en general y el
dolor; ademas, manifiestan que mantener un nivel
de bienestar en estos dominios es una habilidad, la
cual se convierte en algo esencial para conservar
una buena calidad de vida, y que podria extender-
se a personas que viven con enfermedades croni-
cas, como el VIH/sida.

Sentido de vida

Para finalizar, segiin Frankl (1991), otro factor que
complementa y adquiere un significado especial
para la calidad de vida es el “sentido de la existen-
cia”. Para esta postura tedrica el sentido de exis-
tencia no se inventa sino que se descubre y cons-
truye, y para las personas con VIH puede adquirir
importancia si se comienza a significarlas como
seres humanos cambiantes, con una concepcion
de si mismos y del mundo que las rodea.
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Frankl (1991) plantea que se necesita un
cambio radical en la actitud hacia la vida. Asi,
para estas personas tal podria ser su nueva condi-
cion, puesto que es evidente que exige una resig-
nificacion de su “estar en la vida”, lo que pueden
asumir positivamente al atender lo que les benefi-
cia, o negativamente en lo que les es perjudicial.

En esta via, Lopera (2010) afirma que la re-
ligion o el soporte espiritual se asocian al mejora-
miento de las condiciones fisicas y psicologicas al
disminuir los niveles de estrés.

Para reforzar este aspecto, Tavera (2010 (cf.
Bosworth, 2006) sefiala la espiritualidad como un
factor mediador de los efectos psicosociales del
VIH, en tanto que es una manera trascendental de
encontrar y afrontar el sentido de la vida en esta
enfermedad, lo que la presente investigacion de-
muestra.

Asi las cosas, la adherencia estaria determi-
nada por factores psicoemocionales, espirituales,
familiares y socioecondémicos, asi como por la in-
formacion y el apoyo de los sistemas de salud, que
ademas de fortalecer la relacion médico-pacien-
te, permiten crear una mayor confianza, lo que se
vera reflejado en la calidad de vida de los pacien-
tes (Gonzalez et al., 2012).

Este recorrido hace evidente que la adhe-
rencia al tratamiento es un factor fundamental al
tratar el VIH /sida mediante el uso adecuado de los
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