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LA ADHERENCIA AL TRATAMIENTO
ANTIRRETROVIRAL EN PERSONAS
VIH/SIDA. UN ABORDAJE DESDE LA
PERSPECTIVA DEL TRABAJO SOCIAL

RESUMEN

Los medicamentos antirretrovirales
rompen con el mito del VIH/SIDA como
sinonimo de muerte, dado que, de enfer-
medad terminal, pasa a convertirse en
una enfermedad cronica con la cual es
posible convivir, Pese a ello, el régimen
de tratamiento, si bien ofrece esperanza
real a las personas que sufren de este fla-
gelo, tambien plantea la necesidad de
asumir un compromiso personal ante las
demandas de |a terapia y a la vez revela
la potencialidad individual para aprove-
char de manera efectiva su vida.

Dentro de este contexto, el Trabajo Social
plantea una metodologia de intervencion
social que apunta directamente a desa-
rrollar estrategias que permitan:

$¥ Seleccionar las personas con mayor
capacidad adaptativa a la terapia,

# Focalizar aquellos con mayor proclivi-
dad de abandono de tratamiento
Definir un modelo de seguimiento
estratificado con base en el grado de
adherencia

¥ Mejorar el perfil de adherencia de la
persona VIH/SIDA incluida dentro del
protocolo de antirretrovirales.

Master. Ana Josefina Guell Duran®

Este trabajo incursiona en el tratamiento
antirretroviral (ARV).Explica su dinamica e
importancia y concluye que una buena
adherencia significa la opcion entre la
vida y la muerte para las personas
VIH/SIDA. Rompe por lo tanto con el pa-
radigma de muerte del SIDA, pero lanza
el reto para Trabajo Social de reeducar y
generar procesos donde la persona
VIH/SIDA potencie sus recursos internos
y externos, para enfrentar su nueva
dinamica de vida que irremediablemente
estara vinculada con su tratamiento.

Introduccién

El SIDA surge en el escenario mundial a
inicios de la década del 80, atacando
esencialmente poblacion masculina,
joven, en edad productiva cuyo destino
indefectiblemente era la muerte.

El sindrome de inmunodeficiencia adquiri-
da es una enfermedad infecto contagiosa
de transmision sexual, causada por el
virus de inmunodeficiencia humana (VIH),
el cual afecta el sistema inmunolégico,
aniquilando el sistema de defensas. A
partir de ello se producen enfermedades
oportunistas que eventualmente, de
acuerdo con la historia natural de la enfer-
medad, culmina con la muerte.
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La aparicion de los medicamentos anti-
rretrovirales en el ultimo lustro, ha venido
a revolucionar el abordaje medico y social
histéricamente en vigencia para el
tratamiento del VIH/SIDA. Este hito de la
ciencia, adquiere una dimension ontologi-
ca para la persona infectada y sus redes
de apoyo, dada la posibilidad de
replantear radicalmente la propia existen-
cia. La opcion del tratamiento hace que
se pierda la sensacion de que la vida es
subitamente arrebatada, pero mismo
tiempo demanda entrar en un proceso
dede autodescubrimiento, lo cual implica,
responder al dilema de vivir dentro de un
marco existencial generalmente distinto al
requerido, a partir de su nueva condicion
de salud, o bien elegir la muerte.

Desde esta perspectiva, se construye una
ambivalencia producida por la eleccion de
vivir o morir, en tanto la primera, paraddji-
camente implica morir a conductas de
riesgo o estilos de vida no saludables, los
cuales son necesarios de modificar, para
contribuir a mejorar tanto la calidad como
la expectativa de vida de la persona
infectada y sus redes de apoyo. (Guell,
1998)

Ante la inminencia de perder la vida,
resurge una esperanza y concomitan-
temente,nuevos desafios para brindar
respuestas que permitan arrancarle a la
muerte con rostro de SIDA, millares de
personas , cuyo reto principal se convierte
en reaprender a vivir tomando decisiones
responsables y atinentes a su condicion
de seropositivo.

Transitar por esta senda exige trascender
las fronteras del Trabajo Social y explorar
los limites de la diversidad, la transdisci-
plinariedad y, en un viaje holistico,
incursionar en el fenomeno que nos

ocupa. Para ello, es imperativo hablar el
lenguaje que describe y connota al SIDA,
como un pasaporte que permite l[a entra-
da, a una realidad compleja que deman-
da respuestas igualmente complejas.

El significado del VIH/SIDA
desde una perspectiva social

El virus de inmunodeficiencia humana ha
sido llamado la enfermedad del siglo por
las caracteristicas de pandemia, los mi-
llones de vidas que ha cobrado,asi como
por las consecuencias economicas y
sociales que ha generado esta entidad a
su paso. El SIDA es una realidad que ha
devastado pueblos enteros como en
Africa Subsahariana y constituye un reto a
escala mundial especialmente en paises
pobres. (Guell, 1998)

Concretamente de 1994 a 1999 mas de
80.000 latinos (as) fallecieron a causa del
SIDA. La alta letalidad no puede verse
desligada de factores etnicos, sociales y
economicos, dado que en paises lati-
noamericanos casi no se dispone de la
infraestructura sanitaria para abordar de
manera mas efectiva este problema de
salud. Asimismo cada vez es mas dificil
la obtencion de recursos humanos y
economicos destinados exclusivamente a
la compra de medicamentos antirretrovi-
rales, claves para la atencion de esta
enfermedad. (Guell, 1998).

Inicialmente el SIDA fue un sinénimoe de la
muerte por su alta letalidad. Se indica
que las primeros casos de SIDA se pre-
sentaron en Haiti. No obstante se reporta
que los primeros registros se encuentran
en los Estados Unidos, especificamente
en poblacion homosexual y usuarios (as)
de drogas endoveno-sas (Valerio et all,



1999). La asociacion entre este virus, la
orientacion sexual de las personas infec-
tadas y los estilos de vida de éstas, dio
paso a la construccion de una vision miti-
ca y estereotipada con respecto a la
enfermedad.

Se edificé una vision cargada de pre-
juicios en torno a la enfermedad, que
socialmente condujo a definir las lla-
madas “Poblaciones en riesgo”. Esta
tipificacion genero un fenomeno de
exclusion social, debido a que esta pan-
demia estaba inicialmente flagelando a
minorias sociales y economicas. Esta
dinamica de discriminacion y margina-
lizacion se vio fuertemente reforzada por
el discurso religioso judeo cristiano de
corte fundamentalista, que le confirié una
connotacion de castigo, al dolor de mi-
llares de personas que estaban enfrentan-
do esta dificil situacion.( Shifter y Madrigal
1996)

De esta forma, el VIH/SIDA pese a ser
simplemente un virus, se convirtio en un
indicador de transgresion social, que invi-
sivilizo a quienes lo portan o en su defec-
to los sometio a un juicio colectivo mora-
lista, cuyo veredicto fue una muerte pre-
coz, causada por la deshumanizacion de
la sociedad. (Guell 1998)

La vision apocaliptica manejada entorno a
esta enfermedad ha influido en su abor-
daje. lgualmente la construccion social de
un imaginario de persona infectada de
VIH, permea y mediatiza el tipo y la cali-
dad de intervencion social que preste.
Con base en lo anterior, desde el punto
de vista epistemologico y ontologico es
esencial definir:

g Concepcion de persona,
Intervencion social,
$¥ ViH/SIDA

Tratamiento antirretroviral

Puesto que a partir de ello, se articulara
la prestacion de servicios sociales para
las personas con VIH/SIDA y sus redes
de apoyo.

Diley (1993) plantea, que la aparicion de
un diagnostico de esta magnitud, toca
aspectos existenciales que gravitan entre
la vida y la muerte, e incursiona en el te-
rritorio de la intimidad escudrinando y
desnudando a la persona, quien se siente
en un estado de indefension y expuesta al
juicio social. Es evidente que el
enfrentamiento a un diagnostico alta-
mente conocido por su letalidad, pone a la
persona infectada y a sus redes significa-
tivas de apoyo ante un conjunto de pre-
ocupaciones psicosociales a medida que
se va enfrentando a la realidad del diag-
nostico.

Es asi como el SIDA se convierte en un
detonante que activa los diversos elemen-
tos que conforman el contexto social de
referencia de las personas afectadas y
esto, precisamente ofrece un escenario
que invita a diversas disciplinas a aportar
conocimientos que se traduzcan en
respuestas efectivas, interdisciplinarias e
integrales para este segmento de
poblacion. Dentro de este panorama,
Trabajo Social tiene la oportunidad de
construir modelos de intervencion desde
los ambitos requeridos, que permitan con-
tribuir a mejorar la calidad de vida para
las personas que sufren de este flagelo.

Opciones de tratamiento para
las personas VIH/SIDA

A partir de la presencia VIH se desarrolla
dos tipos de tratamiento para su abordaje:



$¥ Profilactico: cuyo propdsito es pre-
venir o curar aquellas infecciones
oportunistas como (tuberculosis, neu-
monia por pneumocystis carinii,
cancer incluido el Sarcoma de
Kaposi, linfomas, toxoplasmosis entre
otras) que pueden atacar a la persona
infectada cuando se encuentra con un
conteo de Linfocitos T menor o igual a
200 CDy. . Este tratamiento es unica-
mente para resolver el problema pun-
tual de salud que se presente, mas
no detiene el avance de la enfer-
medad. Este debe tomarse durante el
periodo que el medico (a) indique.

# Antirretroviral (ARV): La terapia
antirretroviral se inicia cuando el
paciente tiene un conteo de CDy4
menor o igual a 350 o bien presenta
alguna enfermedad asociada al com-
plejo relacionado con SIDA.

Sus principales objetivos se resumen en:

# Incrementar el conteo de linfocitos T
(Defensas)

$¥ Disminuir la carga viral a niveles inde-
tectables.

# Disminuir el riesgo de adquirir enfer-
medades oportunistas

# Elevar la expectativa y calidad de vida
de las personas infectadas por el
VIH/SIDA.

A diferencia del modelo profilactico, éste
si influye directamente en la evolucion del
virus y retrasa la progresion de la enfer-
medad. Esta terapia es permanente y
requiere la adherencia estricta a los
medicamentos, de lo contrario se produce
un fenémeno llamado resistencia.
(Entrevista Dr. Ricardo Boza Cordero,
2002)
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Altice y Friedlander (1998) plantea que la
resistencia ocurre cuando una droga en
particular deja de ser efectiva en contra
de cualquier patégeno. En la infeccion
por VIH/SIDA esto ocurre cuando el virus
muta, es decir cambia en su estructura en
una forma tal que una o varias drogas
dejan de ser Uliles en contra del virus. Al
presentarse este problema, las posibili-
dades de enfermar y morir para la per-
sona que abandona o no cumple con su
régimen de tratamiento son inminentes.

El tratamiento consiste en tres farmacos
antirretrovirales, los cuales actuan en
diferentes fases del proceso de repli-
cacion viral e intenta detener la reproduc-
cion del virus. Friedlander 1998). La
primera droga conocida fue la Zidovudina
(AZT), inicialmente esta fue prescrita
como monoterapia y dio excelentes resul-
tados en los pacientes, en cuanto al incre-
mento en las defensas y descenso en la
mortalidad. Sin embargo, anos despues
los resultados se revertieron y la enfer-
medad continud avanzando inexorable-
mente.( Altice y Friedlander 1998)

A partir de 1995 se introducen dos nuevos
medicamentos (inhibidores de proteasas),
los cuales han venido a revolucionar el
tratamiento del VIH/SIDA ganandole par-
tido a la muerte. Los resultados obteni-
dos hasta la fecha, indican una disminu-
cion dramatica hasta de un 95% en la
mortalidad en los pacientes infectados. En
los ultimos dos anos ha sido significativo
el progreso, visto en términos del incre-
mento en la expectativa de vida, y la dis-
minucion de hospitalizaciones de
pacientes infectados con VIH/SIDA, lo
cual permite mirar esta enfermedad desde
otra perspectiva. (Entrevista Dr. Ricardo
Boza Cordero)



Los regimenes de tratamiento mas
potentes disponibles, paradojicamente
son los mas complejos y demandantes
tanto para la persona infectada como para
sus redes de apoyo. Si bien es cierto la
combinacion de terapias ARV tiene un
enorme potencial para retrasar el avance
de la enfermedad y la muerte, también
implica desarrollar estrategias de
adherencia, que permitan incorporar de la
mejor manera posible los medicamentos a
la cotidianeidad del paciente y su entorno
social.

Los medicamentos antirretrovirales mar-
can la diferencia entre la vida y la muerte
para las personas VIH/SIDA, en la medida
que es el factor determinante para asig-
narle a este evento la categoria de enfer-
medad cronica. Por lo tanto, motivar a las
personas incluidas dentro de un régimen
tratamiento ARV a adherirse y cumplir
con su terapia, se ha convertido en una
prioridad dentro de la salud publica.
(Reynolds, 1998).

Efectivamente para los equipos interdisci-
plinarios responsables de la atencion de
VIH/SIDA es prioritario dirigir la mayor
parte de sus acciones hacia este campo,
en la medida que la terapia ARV consti-
tuye una inversion social, en tanto se
destinan recursos del Estado por medio
de la Seguridad Social, para mejorar la
calidad de vida de un segmento de
poblacion, que en su mayoria carecen del
poder adquisitivo necesario para accesar
este medicamento.

Adherencia al tratamiento ARV

(Altice y Friedland 1998) definen este ter-
mino como el acto, accion o cualidad de

ser consistente con la administracion de
los medicamentos prescritos. Implica una
participacion activa de la persona en
ascoger y mantener el régimen prescrito.

(Sink y Siveck, 1996) indican que este
concepto debe trascender la definicion
tradicional y estrictamente biologista.
Plantean un término que se asemeja a
seguimiento o monitoreo, donde la per-
sona asume un papel protagdnico, como
un agente social en permanente partici-
pacion y toma de decisiones.

Friedlander (1998) anade que la adheren-
cia ocurre dentro de una alianza terapéuti-
ca en la que se involucra el paciente,
proveedores de salud y redes de apoyo,
quienes en su conjunto contribuyen a
alcanzar y mantener resultados exitosos.

Los conceptos senalados por los autores
en su mayoria evidencian el predominio
de una vision biologista y parcializada de
la realidad de la persona que toma terapia
ARV. No obstante algunos son claros en
indicar la importancia y el protagonismo
de quien esta en tratamiento. Ademas
plantean que la adherencia debe ser
entendida dentro de una alianza que aglu-
tine diversos elementos que forman parte
del contexto de referencia del paciente.

La adherencia es un proceso dinamico,
influido por multiples variables de tipo
social, cultural, cognitivo, economico y de
salud, las cuales deben ser tomadas en
consideracion como elementos predicto-
res de adherencia. Los resultados obteni-
dos en cuanto a la medicion de este feno-
meno permiten conocer la posibilidad de
identificacién y cumplimiento de
tratamiento asi como posible éxito te-
rapéutico del paciente.
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Desde esta perspectiva, la participacion
de Trabajo Social representa una he-
rramienta de indiscutible para garantizar
la efectividad del tratamiento.

IMPORTANCIA DE LA ADHE-
RENCIA COMO FACTOR DE
EXITO TERAPEUTICO

El tratamiento antirretroviral paulatina-
mente se convierte en el epicentro de la
vida del paciente con SIDA, en tanto las
posibilidades de continuar viviendo estan
directamente relacionadas con la forma
de asumir la terapia.

Cada vez que el paciente pierde o
retrasa una dosis, el virus tiene la oporiu-
nidad de reproducirse mas rapidamente,
incrementando las posibilidades de
mutacion y de resistencia al tratamiento.
Esta relacion entre el seguimiento estricto
al medicamento prescrito y el desarrollo
de virus resistentes ha hecho que la
adherencia se convierta en un asunto de
significativa importancia dentro del mane-
jo de pacientes VIH/SIDA.

Los antirretrovirales constituyen un regi-
men de tratamiento complejo debido a
varios factores:

» |a duracion del tratamiento (perma-
nente)

» Rigurosidad del régimen Presencia de
efectos secundarios

» Necesidad de un compromiso perso-
nal por parte del paciente

» Promedio de comprimidos diarios
(17), ademas del tratamiento profilac-
tico en caso necesario.

El tratamiento prescrito debe ser tomado

de tal forma que asegure y mantenga

12

altas concentraciones de medicamento en
las células infectadas, para asi inhibir la
replicacion viral. Una disminucion de éste
hasta llegar por debajo del nivel critico, le
permite al virus continuar reproducién-
dose al mismo tiempo que provee condi-
ciones idoneas para provocar el proble-
ma de resistencia. Es por ello que la
adherencia al tratamiento se convierte en
el factor determinante para alcanzar la
efectividad terapéeutica.

FACTORES SOCIALES QUE
INFLUYEN EN LA ADHEREN-
CIA

Experiencias con enfermedades cronicas
tales como: diabetes, insuficiencia renal,
tuberculosis e hipertensién arterial
senalan que la adherencia de la persona
al medicamento tiene un efecto directo en
los resultados que se obtengan. Chesny,
(1997) y Reynolds (1998), en estudios
realizados sobre estas entidades, indican
que el promedio de adherencia se
encuentra entre 40 y 60%, lo que significa
que a escala mundial en paises desarro-
llados, tan solo este porcentaje cumple
responsablemente con el tratamiento
prescrito. Sin embargo en Costa Rica,
concretamente en el Hospital San Juan
de Dios el éxito alcanzado se ubica entre
el 70 y 75%.

Numerosos factores deben ser analizados
para determinar la adherencia entre ellos:
=» Desconocimiento de la enfermedad

= Ansiedad con respecto al medica-
mento

= Preocupacion por los efectos secun-
darios



= Creencias acerca de la salud

= Complejidad de los regimenes de
tratamiento

= Deficiente relacion con el personal de
salud

Otros autores (Coates 1987), (Cohen
1986), (Guell 1998), (Guerlain 1991)
plantean que la presencia de un cuadro
depresivo es clave como variable que
indica posible abandono de tratamiento.
También se mencionan problemas de
consumo de drogas ilicitas, alcoholismo
como elementos que posiblemente
incidiran de forma negativa en los resulta-
dos del tratamiento.

Asi, Trabajo Social puede definir variables
e indicadores claves para valorar el con-
texto social de referencia y las condi-

ciones psicosociales de los pacientes que
ingresaran al protocolo de tratamiento.

ESCALA DE MEDICION DE
ADHERENCIA AL TRATAMIEN-
TO ANTIRRETROVIRAL EN PER-
SONAS VIH-SIDA

Con base en lo anterior, en setiembre de
1998 la Clinica de atencion de pacientes
VIH/SIDA del Hospital San Juan de Dios,
por intermedio de Trabajo Social, diseno
un instrumento de valoracion social, pre-
dictivo de la adherencia al medicamento
antiviral, el cual consta de 20 items.Cada
uno de éstos tiene asignado una pun-
tuacion, donde el cinco es la calificacian
mas alta, hasta llegar en orden descen-
dente al uno. En cada fila se consigna la
importancia conferida para realizar la va-
loracion respectiva.

ESCALA DE MEDICION DE ADHERENCIA Al TRATAMIENTO
ANTIRRETROVIRAL EN PERSONAS VIH-SIDA

Indicadores

Exc | M.B.| B
5 4 3

—

otras enfermedades mentales severas)****

1. Estado de salud mental (S.C.0O., Depresion., psicosis u

2. Percepcion del tratamiento antiviral®™*

culpa, autodestruccion)*™*

3. Actitud de la persona frente a su enfermedad (Castigo,

4. Autoconcepto™*

antirretroviral***

5. Disposicion y motivacion para tomar la terapia

6. Participacion de la familia u otras redes de apoyo que
favorezca la adherencia y cumplimiento al tratamiento ****
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7. Disposicion para realizar cambios en el estilo de vida que
favorezca la adherencia al tratamiento antirretroviral™*

8. Actitud de la persona ante las crisis sociales asociadas a
su enfermedad o en general™*

9. Paosible talerancia ante |los efectos secundarios que
pued provocar el tratamiento antiviral™*

10. Ingesta etilica/**

11. Consumo de drogas ilicitas ***

12. Cumplimiento de citas medicas **

13. Cumplimiento de tratamiento social*™*

14. Estado de salud fisica (Presencia de enf. oport., peso,
cd4)**

15. Conocimiento del tratamiento antirretroviral y sus efectos
adversos*

16. Perspectiva de la persona VIH frente a la vida (Metas,
proyectos a corto y mediano plazo, sentido de esperanza
enmarcado dentro de su realidad. **

17. Posibilidad de satisfacer necesidades basicas y axiologi -
cas de la persona VIH**

18. Relaciones familiares*™

19. Capacidad de incorporar el tx. a su vida cotidiana**

20. Companero(a), familiares o amigos cercanos con historia
de abandono de tratamiento **

TOTAL GENERAL

OBSERVACIONES

*o*=criterio fundamental especialmente en depresion

**= criterio muy importante

***= criterio importante

Fok

= criterio medianamente importante
*= criterio poco importante

(Giiell 1998)
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Con base en la sumatoria de la pun-
tuacion se obtienen niveles de adheren-

cia,

estableciendose los siguientes ran-

gos.

RANGOS DE ADHERENCIA A MEDICAMENTO
ANTIRRETROVIRAL INSTRUMENTO DE VALORACION SOCIAL

PUNTAJE NIVEL DE ADHERENCIA RIESGO SOCIAL
100-90 ALTA BAJO
89-71 MEDIANA MEDIANO
70 O MENOS BAJA ALTO

(Giell 1998)

PERFILES DE ADHERENCIA A
MEDICAMENTO ANTIVIRAL

A partir de la experiencia teorico practica
construida mediante la intervencion social
con poblacion VIH/SIDA y la aplicacion
del instrumentc de valoracion social, se
lograron definir los siguientes perfiles de
adherencia:

BAJA

v Presenta las caracteristicas de per-

ANERN

sonas proclives a abandono de
tratamiento o tener fallas significativas
en el proceso de adherencia, lo cual
ubica a este paciente en alto riesgo
social y constituye una prioridad den-
tro del programa de seguimiento.
Existen antecedentes de depresién o
se muestra con depresion profunda.
Evidencia gran dificultad para asimilar
el diagnostico, lo cual se expresa en:

mecanismos de negacion de la

enfermedad.

deficiente auto cuidado.
® Desesperanza.

€ Ausencia de un sentido de la vida.

Tiene pensamientos y conductas
autodestructivas.

Manejo deficiente de informacion.
Presencia de mitos, estigmas vy
estereotipos en cuanto a la enfer-
medad y al tratamiento antiviral.
Usualmente cuando presenta un esta-
do de salud deteriorado esta asocia-
do a interrupcion de tratamiento médi-
co o social o negativa a recibir el
mismo.

Hay presencia de enfermedades
oportunistas, un desgaste generaliza-
do, asociado a una posible poster-
gacion de asumir su realidad como
persona VIH/SIDA.

Precario estado de salud puede rela-
cionarse con la practica de estilos de
vida no saludables.

Estan presentes problemas de:

Auto imagen.

v/ Sentimientos de culpa.

v/ Fuerte tendencia al autocastigo.
Presenta antecedentes de incumpli-
miento de citas médicas o con otros
profesionales de salud.

Es proclive al abandono parcial o total
de tratamiento medico o social.
Presenta dificultad para finalizar un
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tratamiento prescrito en cuanto siente
mejoria.

Puede existir problemas de drogadic-
cion o alcoholismo, relacionado con
renuencia a recibir tratamiento para
dichos problemas, o bien anteceden-
tes de abandono de tratamiento de
rehabilitacion.

Cuenta con redes de apoyo poco
efectivas, en términos de: permanen-
cia, accesibilidad, apoyo emocional y
economico. Estas redes de apoyo
por lo general no son susceptibles a
convocatoria por parte de los profe-
sionales en salud y muestran poco o
nulo interés en la buena marcha de
la terapia. En caso contrario, la fami-
lia es quien asume la responsabilidad
del tratamiento y el paciente no se
involucra en el mismo.

Faita de claridad en la definicion de
prioridades en su vida, que por lo
general se traduce en la ausencia de
un proyecto de vida que motive a la
persona a tomar en forma constante
los medicamentos.

Poca disposicion para efectuar cam-
bios en la vida.

Persona por lo general poco constan-
te en sus propésitos, manipuladora,
con escasa tolerancia a la frustracion.
Con dificultad para seguir y respetar
limites

Posibles conductas antisociales.
Puede presentar sindrome demencial
asociado al VIH que implique defi-
ciencias en la esfera caognitiva y/o
motora.

Puede presentar limitaciones socioe-
conomicas y en el entorno social,
que incide en la insatisfaccion de las
necesidades basicas. Esto podria
repercutir negativamente en la aten-
cion integral continua.

Puede haber dificultad para la asimi-

lacion de las indicaciones que coad-
yuve una ingesta apropiada de los
medicamentos

€ No se visualiza motivacion e interés

L4

real para iniciar y asumir el tratamien-
to.

Prevalece desconfianza y temor con
respecto a los medicamentos.

Puede presentar problemas de co-
municacion con el personal de salud.
Pueden presentar problemas para
asimilar los contenidos que se fraba-
jan en las sesiones de induccion.

(Giiell 1999)

MEDIANA

¢

L

Persona con problemas psicosociales
moderados en cuanto al manejo de
su enfermedad.

Con tendencia a deprimirse ocasio-
nalmenlte y con crisis asociadas al
evento SIDA, las cuales tiene dificul-
tad para resolver.

No muestra capacidad de lucha en
forma sistematica.

Dispone de alguna informacion acer-
ca de la enfermedad, los antirretrovi-
rales y sus efectos adversos.

Puede tener mitos estereotipos y
estigmas en cuanto a su enfermedad,
sin embargo, es faclible una reestruc-
turacion a corto plazo de su pen-
samiento fatalista.

No presenta gran deterioro en su
salud fisica como por ejemplo pres-
encia de enfermedades oportunistas
y conteos de linfocitos CD4 menores
de 200. En caso de presentarlo hay
motivacion para enfrentar la crisis de
salud.

Por lo general no pierde sus citas
medicas o de tratamiento social, en
tanto tiene claro su importancia.



En la condicion socio economica tiene
por lo general opciones para satisfa-
cer necesidades basicas, lo cual
incide en la insatisfaccion de las
necesidades basicas propias o del
nucleo familiar.
Pese a presentar crisis sociales aso-
ciadas a su enfermedad, cuenta con
algunos recursos internos para su
resolucion o bien esta dispuesto(a) a
recibir ayuda para potenciar los ele-
mentos que permitan alcanzar la re-
solucion del conflicto. Por lo general
hay regular tolerancia a la frus-
tracion, aunque este aspecto es
factible de mejorar.
No presenta adiccion a drogas ilicitas
y en caso afirmativo existe disposi-
cion de someterse a tratamiento
social para su correspondiente reha-
bilitacion.
Se muestra dispuesto, en alguna
medida a realizar cambios en estilos
de vida para favorecer la adherencia
ala terapia antirretroviral.

Hay certeza de la incompatibilidad de
conduclas de riesgo con la alternativa
que ofrece el tratamiento.

Cuenta con buenas redes de apoyo,
vistas en terminos de permanencia,
accesibilidad, apoyo emocional y
economico. Estas redes de apoyo

por lo general son susceptibles a
convocatoria por parte de los profe-
sionales en salud El paciente dispone
de una buena red de apoyo para la
ingesta de los medicamentos y ésta
tiene disposicion para involucrarse en
el proceso.

Se evidencia posible tolerancia ante
efectos secundarios de la terapia
antirretroviral.

Existen condiciones para trabajar en
la reestructuracion del proyecto de

vida, la persona plantea metas,
proyectos y en caso de no tenerlos
en ese momento, asume como priori-
dad la busqueda del sentido de su
vida.

El entorno social es medianamente
favorable para la satisfaccion de
necesidades basicas. El| paciente
muestra cierto grado de independen-
cia para generar un ingreso que le
permita auto abastecer sus requeri-
mientos.

Se encuentra motivado e interesado,
aunque temeroso de iniciar su
tratamiento.

Existe comunicacion clara con el per-
sonal de salud. Hay interés y buena
asimilacion de los contenidos que se
trabajan en las sesiones de induccion.

(Guell 1999)

ALTA

¢

Presenta un buen nivel de aceptacion
de la enfermedad.

Es consciente de la necesidad de
ingerir antirretrovirales. Conoce la
terapia y los efectos adversos, sin
embargo esta dispuesto a tomar
tratamiento.

Su vision sobre el SIDA esta rela-
cionada con conceptos de oportu-
nidad, esperanza, cambio.

El paciente por lo general es indepen-
diente para generar un ingreso que le
permita auto abastecer sus requeri-
mientos o de su grupo familiar.
Puede presentar crisis depresivas, o
estados de tristeza, pero cuenta con
recursos internos para salir adelante
de las crisis circunstanciales.

En casos de extrema urgencia tiende
a buscar ayuda meédica o social.
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No presenta problemas de alcoholis-
mo o adiccién a drogas ilicitas y en
caso afirmativo ha recibido tratamien-
to pertinente.

Se muestra anuente a efectuar los
cambios necesarios en cuanto a esti-
los de vida que pudieran generar
problemas de adherencia a la terapia.
Antecedentes de cumplir con
tratamientos meédicos y sociales. O
bien esta interesado en llevar a cabo
las indicaciones senaladas en las
consultas a las cuales asiste.
Manifiesta tener un proyecto de vida,
plantea metas factibles a corto o
mediano plazo.

Expresa su deseo de iniciar y llevar
responsablemente la terapia anti-
rretroviral, por lo que se evidencia
que la misma ocupa un lugar priori-
tario en la vida del paciente.

Maneja un buen nivel de autoestima
caracterizado por :

Buen autoconcepto.

Aceptacion de la enfermedad vy los
cambios que ésta ha provocado en la
vida sin que ello implique culpa.

Se muestra como una persona positi-
va y con apertura para efectuar un
reencuadre de su vida.

Cuenta con muy buenas o excelentes
redes de apoyo, vistas en términos de
permanencia, accesibilidad, apoyo
emocional y economico. Estas redes
de apoyo son susceptibles a convo-
catoria por parte de los profesionales
en salud y mostrar interés en la
buena marcha de la terapia.

El paciente debe contar con recursos
que satisfagan las necesidades basi-
cas y axiolégicas.

Usualmente el paciente muestra
receptividad para captar las indica-
ciones que le brinde el personal de
salud.

€ Existe comunicacion clara con el per-
sonal de salud.

¢  Existe interés por fortalecer debili-
dades que se puedan presentar en el
proceso de adherencia al tratamiento
ARV,

Los perfiles indicados son dinamicos, es
decir son susceptibles de cambiar o man-
tener mediante la intervencion social. La
clasificacion de los pacientes ayuda a
focalizar aguellos en mayor riesgo social y
establecer prioridades en su seguimiento.
Desde esta perspectiva, la valoracion
social de adherencia se ha convertido en
un instrumento de gran utilidad dentro del
equipo interdisciplinario del Hospital San
Juan de Dios y representa un aporte de
gran importancia para la seleccion y moni-
toreo de pacientes dentro del protocolo de
terapia antirretroviral.

Metodologia para seleccion e
induccion de pacientes proxi-
mos a utilizar terapia anti-
rretroviral

El proceso de preparacion del paciente
para iniciar el tratamiento conlleva los
siguientes pasos:

1. Entrevista a profundidad donde se
abordan temas como:

v/ Aspectos cognitivos relativos a:

Visién de la vida, VIH/SIDA, medica-

mentos antirretrovirales, autoconcep-

to, dialogo interno. Mitos, estigmas,
prejuicios.

Exploracion de redes significativas de

apoyo.

v/ Actitud frente al conflicto real y virtual
de iniciar el tratamiento y paralela-
mente el manejo de la enfermedad

v Seguimiento de limites y acatamiento
de instrucciones.
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Condiciones socio economicas.
Deteccion de cuadros depresivos.
Estilos de vida y conductas de riesgo
Recursos internos para asumir
tratamiento permanente.
Conocimiento de la enfermedad vy del
tratamiento.

Relacion con el equipo de salud.
Presencia de conductas autodestruc-
tivas y sentimientos de culpa.
Principales problemas sociales y for-
mas de resolucion que historicamente
ha adoptado la persona.

Expectativas en torno al tratamiento.

Sesion con redes significativas de
apoyo y el paciente donde se desta-
can:

Aspectos cognitivas relativos a:
VIH/SIDA, medicamentos antirretrovi-
rales.

Papel de la familia (antes—durante el
tratamiento).

Mitos, estereotipos, estigmas y pre-
juicios en torno al manejo del
paciente en el hogar (temores y
expectativas).

Principales problemas que enfrenta
las redes de apoyo vy farmas histori-
cas de resolucion.

Condicion socio economica de las
redes de apoyo.

Expectativas en torno al tratamiento.

Sesion de induccion respecto al
tratamiento, mediante una pre-
sentacion con ayuda audiovisual
donde enfatizan y se clarifican con-
ceptos como:

SIDA una enfermedad cronica.
Antirretrovirales (caracteristicas).
Adherencia.

Control y monitoreo meédico social.
Estilos de vida saludables y conduc-
tas de riesgo.

v/ Responsabilidad individual en el

manejo del tratamiento.

v Importancia de los antirretrovirales, su

efectividad y el compromiso personal.

e Papel de la familia.

4. Referencia a farmacia a fin de con-
tinuar el proceso de induccion.

5. Aplicacion de instrumento de valo-
racion social de adherencia.

6. Clasificacion del paciente en baja-
mediana o alta adherencia.

7. Presentacion de caso ante equipo
interdisciplinario.

8. Aprobacion de tratamiento antiviral
y/o recomendacion de intervencion
social para mejorar perfil de adheren-
cia.

9. Presentacion de avances en reunio-
nes de equipo interdisciplinario.

Conclusiones

La adherencia cobra auge a partir de la
incursion de los medicamentos antirretro-
virales en el escenario mundial, como una
prioridad indiscutible para el manejo efec-
tivo de la terapia triasociada en personas
VIH/SIDA. Sin embargo este concepto no
es nuevo, puesto que toda enfermedad
cronica demanda de un tratamiento pro-
longado o permanente, dentro del cual
paciente y redes de apoyo se involucran
activa y responsablemente.

En un inicio la adherencia se conceptua-
lizé dentro de una vision de paciente
como sujeto pasivo, receptor de indica-
ciones y aislado de un contexto social. Lo
anterior legitimado dentro de un construc-
to de realidad que privilegiaba el modelo
biologista.

La dinamica misma dio cuenta de que la
adherencia solamente puede ser entendi-
da a partir de un concepto interdiscipli-
nario y mas aun transdisciplinario.
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Desde esta perspectiva, epistemoldgica y
ontologicamente fue necesario:

1) Replantear el enfoque tradicional uni-
disciplinario y medicalizado de aten-
cion.

2) Enmarcar el significado de adheren-
cia, partiendo de una vision huma-
nista, existencial, donde el ser
humano es protagonico y con infinita
capacidad de transformar su existen-
cia.

3) Definir la adherencia en términos de
una trilogia: Persona VIH/SIDA-
redes sociales significativas de
apoyo y Personal de salud, quienes
entran en una alianza terapéutica que
va construyendo la insercion de la
persona en su nueva dinamica de
vida.

4) Deconstruir pensamientos dicotomi-
cos propios de nuestro proceso de
socializacion para intervenir en la
complejidad de problemas que se
presentan en el proceso de adheren-
cia.

5) Abandonar el monopolio del
conocimiento y los absolutos, para
entrar a reflexionar desde los distintos
saberes, sobre la construccion de
nuevas farmas de intervenircon las
personas que viven con el VIH/SIDA ,
dentro de una concepcion interdisci-
plinaria.

La adherencia sugiere un camino para

que las personas afectadas con enfer-

medades crdnicas puedan existir con cali-
dad y mejorar sustancialmente su expec-
tativa de vida. El diseno de este instru-
mento de valoracion social es un ejemplo
del aporte que puede brindar Trabajo
Social en este nuevo escenario que llama
a cada disciplina a brindar lo mejor de si.
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Este instrumento no es infalible, en tanto
la medicion de la adherencia se torna
compleja por la multiplicidad de variables
que entran en juego. No obstante algunos
de los principales logros alcanzados son:

v Identificacion de indicadores claves
qgue senalan posibles problemas de
adherencia.

Priorizacion de casos de alto riesgo
social.

Prevencion de abandono de terapia
antirretroviral.

Maximizacion de recursos para la
atencion de personas VIH/SIDA.
Definicion de planes de intervencion
social para fortalecer adherencia.
Aporte novedoso y practico que facili-
ta la valoracion de pacientes proxi-
mos a iniciar terapia triasociada.
Permite senalar debilidades que
deben ser fortalecidas dentro del pro-
ceso terapeutico.

< SN NN N S

El SIDA ya no es lo que la sociedad
construyd. Es simplemente un virus que
al adquiririo requiere un cambio radical de
estilos de vida y un compromiso ineludible
permeado de responsabilidad. Esto es
clave, para iniciar una relacion irrevoca-
ble con un conjunto de medicamentos, de
los cuales dependera indefectiblemente
la vida de la persona infectada. La com-
plejidad desde el punto de vista medico y
social es clara, y plantea un reto sin
precedentes para prestar de servicios de
alta calidad por parte de las disciplinas
involucradas.

La alta inversion del Estado en estos
medicamentos, la vision distorsionada vy
de exclusion social del VIH/SIDA, sumada
a las restricciones financieras que presen-



ta el sistema de salud, pone en grave peli-
gro la continuidad de este tratamiento. Es
responsabilidad de los equipos de trabajo
encargados del abordaje del VIH/SIDA,
velar por la adecuada adherencia a la te-
rapia antirretroviral.

Trabajar en adherencia significa reedu-
cacion, resocializacion y empoderamiento
de la poblacion involucrada, en tanto , a
mayor abandono se plantea una relacion
directamente proporcional a las posibili-
dades de suspender o restringir esta alter-
nativa de tratamiento para las personas
infectadas.

Los problemas de adherencia representan
un reto capital para la salud publica y
esto en su conjunto, ofrece un territorio
extenso donde descubrir nuevos hori-
zontes para el Trabajo Social. Ademas de
una aventura intelectual que apela a la
creatividad para aportar soluciones efec-
tivas y pertinentes para una enfermedad,
que como ninguna otra ha interpelado, y
requerido la participacion activa y com-
prometida todos y cada una de los ciu-
dadanos (as) de este planeta. Porque el
SIDA no es excluyente ni sectario, es un
problema y un peligro universal latente,
donde la dimension personal y profesional
se pone a prueba, en tanto hoy son los
demas, manana pueden ser nuestros
seres queridos o nosotros (as) mismas...
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