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Resumen

Este articulo describe y determina el grado de adherencia al tratamiento en nifios y nifias con VIH/
SIDA teniendo en cuenta los comportamientos y las variables asociadas a ésta. La muestra estuvo
conformada por 1 nifio y 5 nifias, diagnosticados con VIH, y su respectivo cuidador primario, quienes
respondieron a la entrevista semiestructurada de evaluacion de adherencia para nifios y nifias con VIH/
SIDA ad hoc y a la entrevista semiestructurada de evaluacion de adherencia para nifios y nifias con
VIH/SIDA version cuidador primario ad hoc, respectivamente. Los resultados muestran la presencia
de conductas de adherencia en los participantes del estudio, evidenciando la influencia de una serie
de variables determinantes para este comportamiento. Cinco de los participantes cumplieron mas del
95% de adherencia, mientras que uno se ubico por debajo de este porcentaje. Como aspectos centrales
se destacan la influencia de los estados emocionales en la toma del medicamento y la importancia del
rol del cuidador primario en la adherencia.

Palabras clave: adherencia al tratamiento; tratamiento farmacoldgico, tratamiento no farmacologico;
cuidador primario.

Abstract

The article discusses and determines the degree of adherence to HIV/AIDS treatment in children
while considering the behaviors and the variables associated with the disease. The study was adjusted
for 1 male and 5 female children diagnosed with HIV and their primary caregivers. A semi-structured
interview evaluating treatment adherence for children with HIV/AIDS ad hoc was conducted with the
6 children. The primary caregivers underwent a modified version of the semi-structured interview
evaluating children’s HIV/AIDS treatment adherence ad hoc. The results show the presence of
adherence conducts in the study’s participants, evidenced by a series of variables determined for
these behavioral conducts. Five of the participants were 95% adherent to treatment, while one
participant was determined to be under this percentage level. The study revealed two main findings
which influenced children’s adherence to HIV/AIDS treatment; the children’s emotional state and the
importance of their primary caregivers’ role.

Key words: adherence to treatment, pharmaceutical treatment, non-pharmaceutical treatment, primary
caregiver.
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Resumo
Este artigo descreve e determina o grau de aderéncia ao tratamento em meninos € meninas com HIV/
AIDS levando em conta os comportamentos e os fatores associados a esta. A mostra esteve conformada
por 1 menino e 5 meninas diagnosticadas com HIV e seurespectivo cuidador primario, que responderam
a Entrevista Semi-estructurada de avaliacao de aderéncia para criancas e meninas com HIV/AIDS ad
hoc e a Entrevista Semiestructurada de avaliagdo de aderéncia para criangas e meninas com HIV/AIDS
versdo cuidador primario ad hoc, respectivamente. Os resultados mostram a presenca de condutas de
aderéncia nos participantes do estudo, evidenciando a influéncia de uma série de factores determinantes
para este comportamento. Cinco dos participantes cumpriram mais de 95% de aderéncia, enquanto
um ficou embaixo desta porcentagem. Como aspectos centrais se destacam a influéncia dos estados
emocionais na tomada do medicamento e o a importancia do rol do cuidador primario na aderéncia.

Palavras chave: aderéncia ao tratamento; tratamento farmacolédgico, tratamento nao farmacologico;

cuidador primaério.

Introduccion

En el mundo millones de nifios y nifias
viven con el virus de inmunodeficiencia
humana (Fondo de las Naciones Unidas para
la Infancia, [Unicef], 2008). Diariamente,
alrededor de 1.800 nifios y nifias menores de 15
afios contraen la infeccion por VIH, la mayoria
causadas por la transmision perinatal y 1.400
nifios y nifias menores de 15 afios mueren debido
a enfermedades relacionadas con el SIDA
(Programa Conjunto de las Naciones Unidas
sobre el VIH/SIDA, [Onusida] y Organizacion
Mundial de la Salud, [OMS], 2006; Unicef y
Onusida, 2005). En el 2007, aproximadamente,
2 millones de nifios y nifias menores a 15 afios
vivian con VIH. En América Latina, el nimero
estimado asciende a 44.000 (Joint United
Nations Programme on HIV/AIDS [Unaids],
2008). En Colombia, después del primer caso
de transmision perinatal registrado (1987),
hasta finales del 2003, 798 casos de esta misma
transmision han sido notificados (Garcia, et al.
2005; Onusida, Instituto Nacional de Salud [INS]
y la Federacion Colombiana de Cooperativas de
Hospitales [Feredsalud] (2006).

La creacion e implementacion del trata-
miento farmacologico, sumado al tratamien-
to no farmacolégico, ha generado que el VIH/
SIDA pase de ser una enfermedad mortal a una
manejable a nivel cronico. El tratamiento far-

macoldgico consiste en el consumo de los me-
dicamentos antirretrovirales en las cantidad, ho-
ras y dosis indicadas (Varela, Salazar y Correa,
2008). Este tratamiento es altamente complejo
(Holstad, Dilorio y Magowe, 2006), especial-
mente por sus efectos colaterales no agradables
y por la continuidad y la larga duracion en que
deben ser tomados. Sumado a esto, requiere que
la persona haga cambios significativos en su es-
tilo de vida (Pascal, 2001).

El tratamiento farmacoldgico permite
controlar el progreso de la enfermedad y mejorar
la calidad de vida de las personas (Carpenter
et al. 2000; Chesney, 2000; Churchill, 1996;
Fogarty et al. 2002; Katzenstein et al. 1997,
Kitchen et al. 1995; Williams, 1997, Williams, et
al. 2006). Al suprimir el virus de forma maxima
y duradera, la restauracion y/o preservacion de
la funcidén inmune busca mejoria en la calidad de
vida y, finalmente, se espera una reduccion de la
morbi-mortalidad asociada a la infeccion por el
VIH/SIDA (Carpenter et al.1996; Mocroft, Vella
y Benfield, 1998; Palella, Delaney, Moorman,
1998; Pascal, 2001; Schanzer, 2003; Simoni,
Frick, Lockhart y Liebovitz, 2002; Vittinghoff,
Scheer y O’Malley, 1999).

Por otro lado, el tratamiento no farmacolo-
gico hace referencia a los cambios o ajustes en
el estilo de vida (aquello complementario a la
toma de medicamentos) que debe hacer la per-
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sona. Para Ballester, Campos, Garcia y Reinoso
(2001) es importante que el paciente con VIH
modifique sus habitos de riesgo para no incre-
mentar su carga viral y la resistencia del virus a
los farmacos. A través de la re-infeccion, evitar
otras infecciones, que en un estado de gran vul-
nerabilidad del sistema inmunolégico, pueden
resultar mucho mas graves, que en pacientes con
otras dolencias y evitar transmitir el VIH a otras
personas. Se deben crear, por lo tanto, habitos
de vida saludable, como es el tener una adecua-
da alimentacion, ejercicio fisico, dejar de fumar
o beber alcohol. Ballester et al. (2001) evidencia
la importancia de tomar la medicacion, sin olvi-
darse de los otros aspectos de la adherencia que
también son importantes y deben ser considera-
das en su globalidad.

La adherencia al tratamiento, tanto
farmacologico como no farmacologico, es un
aspecto fundamental y determinante para el
bienestar de quien vive con VIH. Por esto, a
lo largo de los ultimos afios ha sido objeto de
estudio y considerada y/o abordada de diversas
formas (Amigo, Fernandez y Pérez, 1998;
Ballester et al. 2000 y Haynes, 1979; Rand,
1993 citados por la Organizacion Mundial de
la Salud [OMS], 2004; Haynes, 2001 citado por
la OMS, 2004; Holzemer et al. 1999; Lerner,
Gulick y Budler, 1998; Markowitz y Winawer,
1999; Meichenbaum y Turk 1991; Murphy,
Wilson, Durako, Muenz y Belzer, 2001; Stein et
al. 2000; Stephenson, Rowe, Haynes, Macharia
y Leon 1993; Palella, Delaney y Moorman 1998;
Paterson et al. 2000; Varela et al. 2008).

Los problemas de adherencia al tratamiento
son mayores en enfermedades cronicas y en
aquellas que requieren cambios de habitos o
estilos de vida. En la infeccion por VIH es
indispensable una adherencia al tratamiento
superior al 95% (Ramosa et al. 2005; Chesney,
Morin y Sherr, 2000). En adultos, Macia y
Meéndez (1996) encontraron que en la adherencia
al tratamiento particularmente, seglin los datos
aportados por distintos autores, es frecuente el
incumplimiento de las instrucciones terapéuticas.
Se ha encontrado que s6lo entre el 50 y el 60%
de las personas refieren niveles cerca al 70%

de adherencia (Gordillo, Del Amo, Soriano, y
Gonzalez, 1999). En los nifios, aunque este tema
no ha sido ampliamente estudiado, consecuencia
de varios factores, cabe resaltar que la infeccion
por VIH entre los nifios y nifias de los paises
desarrollados ha disminuido significativamente,
a diferencia de los paises en via de desarrollo,
(Unicef y Onusida, 2005). Lo anterior, sumado
a que menos de un 5% de los estos nifios tienen
acceso a tratamiento pediatrico. No obstante,
Ramosa et al. (2005) estima que una adherencia
adecuada se aproxima al 80%.

En el caso de los nifios, el cuidador
primario cumple un papel fundamental dentro
de su adherencia al tratamiento. Se estima,
que en el VIH pediatrico, el cuidador primario,
frecuentemente es una persona diferente a sus
progenitores, considerando que en aquellos
paises en donde la epidemia del sida es mayor,
entre el 15% y 20% de las nifias y nifios, son
huérfanos de uno de sus padres, y algunos de
ambos padres. En América Latina y el Caribe,
las cifras de nifias y nifios huérfanos a causa del
SIDA han pasado en 1990 de 54,000 a mas de
750,000 en 2005 (Unicef, 2008).

Segiin Pinto, Ortiz y Sanchez (2005),
el cuidador es aquel que tiene un vinculo de
parentesco o cercaniay asume la responsabilidad
del cuidado de un ser querido que vive con
enfermedad crénica. El participa en la toma de
decisiones, supervisa y apoya la realizacion de
las actividades de la vida diaria para compensar
la disfuncion existente en la persona con la
enfermedad. Gordillo y Cruz (2003) encontraron
que las personas con VIH mencionan que quienes
mas les ayudan para seguir el tratamiento son
los familiares, seguidos por el médico. Correa,
Salazar y Arrivillaga (2007) entienden a la
familia como un factor fundamental a lo largo
de todo el proceso que afrontan las personas
afectadas por esta problematica.

Destacando la importancia que tiene el
cuidador de nifios con una enfermedad cronica
como lo es el VIH/SIDA, en un estudio realizado
por Gretchen et al. (2004) se encontr6 que la no
adherencia al tratamiento de nifios y nifias con
VIH, se debe a los cuidadores, por lo tanto,



178 ANA MARIA RUIZ NAVIA, SANDRA LILIANA ENRRIQUEZ Y PAULA ANDREA HOYOS

ellos deben contar con recursos que les permita
ayudar al nifio y nifia a adherirse a un plan sano
del tratamiento. En casos en los que el cuidador
no puede ofrecer estos cuidados, es necesario
considerar que el nifio y nifia sea protegido por
otras personas.

Considerando la pertinencia de la
adherencia al tratamiento para el control de
la infeccion y la escasez de estudios sobre la
adherencia al tratamiento en nifios, los objetivos
de la presente investigacion fueron describir
y determinar el grado de la adherencia al
tratamiento en nifias y niflos con VIH/SIDA y
sus variables asociadas. Para ello, a partir de la

amplia revision literaria realizada, la definicion
de adherencia al tratamiento construida ad hoc
es: adherencia es el comportamiento que debe
tener la nifia o el nifio asumiendo la propiedad
y responsabilidad respecto a los regimenes
terapéuticos mutuamente acordados, como
tomar el medicamento antirretroviral siguiendo
las recomendaciones médicas (e.g., dosis, hora,
cantidad), realizarse los exdmenes recetados por
el médico (e.g. carga viral, cd4, perfil lipidico,
etc.) y ejecutar cambios en el estilo de vida (e.g.
manejo de estados emocionales, alimentacion
balanceada, actividad fisica, bajo consumo de
dulces,higienepersonal, higienealimentaria,etc.).

Método
Participantes
Participantes Edades Diagnéstico Atencion Acompanante
I nifloy Snifias | 10 y 13 | VIH adquirido por | Recibenatencionparael | Un cuidador
afios transmision  perinatal | control de su infeccién | primario.
(infeccion ocurrida | enunhospital publicode
durante el embarazo, el | laciudad de Santiagode | Un  participante

la leche materna).

parto o por contacto con

Cali y que asisten como | cuenta con dos

opcioén complementaria [ cuidadores
una Organizacion no | primarios.

Gubernamental.

Tipo de estudio

La modalidad de estudio fue no
experimental con un disefio transversal
descriptivo, llevandose a cabo una investigacion
basada en paradigmas cuantitativos para
determinar el nivel de adherencia. Asimismo, se
identificaron las variables mas significativas del
comportamiento de adherencia y las asociadas a
éste para ser medidas mediante la herramienta
de recoleccion de datos de tipo cualitativo:
entrevista semiestructurada.

Instrumentos
Para la recoleccion de informacion se
disefiaron dos instrumentos, uno para nifios y

nifias con VIH/SIDA y otro para el cuidador
primario. El primer instrumento fue una
entrevista semiestructurada de evaluacion de
adherencia para nifios y nifias con VIH/SIDA,
que estuvo conformada por 36 items, distribuidos
en tres categorias: datos sociodemograficos,
comportamientos de adherencia y variables
asociadas a la adherencia. La segunda
categoria se dividid en cuatro subcategorias
de analisis: adherencia a las recomendaciones
farmacologicas, adherencia a la realizacion de
examenes de control, aspectos emocionales del
nifio o nifia y autocuidado. La tercera categoria se
dividi6 en seis subcategorias: relacion y aspectos
del cuidador, apoyo de otros familiares, aspectos
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del nifio o nifla, tratamiento antirretroviral,
recomendaciones médicas y relacion del
profesionalconelnifioonifiaquetiene VIH/SIDA.

El segundo instrumento, disefiado para la
recoleccion de informacion fue una entrevista
semiestructurada dirigida al cuidador primario,
para conocer la adherencia del nifio o nifia
con VIH/SIDA. Estuvo conformada por 54
items distribuidos en tres categorias: datos
sociodemograficos, comportamientos de
adherencia y variables asociadas. La segunda se
dividi6 en cuatro subcategorias, adherencia a las
recomendaciones farmacoldgicas, adherencia a
la realizacion de examenes de control, aspectos
emocionalesdelnifio onifiay cuidados. Latercera
categoria se dividid6 en ocho subcategorias,
aspectos del cuidador, relaciéon cuidador,
relacion profesional de la salud-cuidador-nifio o
nifia, apoyo de otros familiares, estrategias para
el consumo del medicamento, aspectos de la
enfermedad, aspectos del nifio o nifia con VIH
y otros tratamientos farmacologicos.

El analisis de los datos se realiz6 utilizando
el Programa Etnograph 5.0, que permite agrupar

la informacion en categorias de analisis. Para
establecer si los nifios eran adherentes o no al
tratamiento, se establecieron unos indicadores
a partir de la revision teorica, de la definicion
de adherencia construida para esta investigacion
y las categorias evaluadas en las entrevistas,
a los cuales se les otorgd un peso. Partiendo
de la realizacion de las entrevistas y de la
revision tedrica, se pudo observar que cuatro
aspectos eran mas determinantes que otros
dentro de la adherencia, destacando cuatro
indicadores: adherencia a las recomendaciones
farmacologicas, adherencia a la realizacion de
examenes de control, aspectos emocionales del
nifio o nifia con VIH/SIDA y autocuidado. El peso
seotorgd deacuerdo al criterio de las evaluadoras,
partiendo de la informaciéon recolectada,
determinando un mayor peso de adherencia a
las recomendaciones farmacologicas, porque
la ingesta del medicamento es lo que determina
el estado de salud del nifio/nifia con VIH/SIDA
(Véase Tabla 1).

Tabla 1. Nivel de adherencia al tratamiento de las nifias(os) con VIH/SIDA, si el nifio o nifia
con VIH/sida es adherente debe cumplir con las siguientes conductas

. . No
Categoria Peso  iioms Indicadores Adherente dherente

Adherencia Tomar los medicamentos teniendo en
Recomenfiapiones 30% 8 ct}enta: nimero de Pastillas por toma, >959% <959%
farmacologicas numero de veces al dia, la hora a la que

consume los medicamentos.

Asistenciaalas citasmédicas, psicologicas,

nutricionales.
Adherencia Toma de exdmenes de control (CD4 y
Realizacion de 30% 1 carga viral) periddicamente.
examenes de control
Aspectos emocionales Manejo de estados emocionales (ansiedad,
del nifio o nifia con 10% 2 estrés, depresion) para la toma del
VIH/SIDA medicamento.
Autocuidado Cumplir con Tas recomendaciones médicas

30% 3 respecto a la nutricion, el aseo, la limpieza y

la actividad fisica.

Cumplir con las recomendaciones médicas
respecto a lo que se debe hacer ante heridas o
cortaduras y frente al contacto con personas
portadoras de otras infecciones, virus o
bacterias

100%
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La presente investigacion estuvo compuesta
por tres fases. La primera, denominada de
disefio, consistio en la construccion de los
instrumentos de evaluacion, previamente
descritos. Posteriormente, para obtener validez
de contenido, cuatro jueces expertos realizaron
la evaluacion de los items, teniendo en cuenta
la pertinencia, suficiencia y adecuacion de los
items. A partir de esta evaluacion, se realizaron
los ajustes pertinentes en los instrumentos,
y luego, se efectud el estudio piloto con dos
nifias y sus respectivos cuidadores primarios.
La segunda, fue la de recoleccion de datos,
que comenzo con el contacto con la ONG, a la
cual se le present6 el proyecto. Posteriormente,
se realizé un listado de los nifios y nifias que
cumplian con los criterios previamente descritos
y fueron citados los cuidadores primarios para
solicitar su participacion. Todos los citados
accedieron a participar. La recoleccion de los
datos fue individual, tanto para las nifias y el
nifio, como para los cuidadores. La fase final,
consistio en el procesamiento de la informacion
y presentacion del informe final a los interesados
y participantes del estudio.

Esta investigacion, segun la resolucion
No. 008430, de 1993, del Ministerio de Salud,
es considerada de “Riesgo Minimo”. Es una
investigacion que se ajustd a los principios
cientificos y éticos, y se fundamenta en
conocimiento acumulado bajo estricto rigor
metodologico. Para minimizar los posibles
riesgos que se deriven de la indagacion de
aspectos personales relacionados conlainfeccion
por VIH/SIDA, las preguntas se disefiaron de
manera que no sean intrusivas ni aversivas para
los nifios y nifias. Asimismo, fueron entrevistados
por psicologas de ultimo afio de psicologia, con
el apoyo de una psicologa con experiencia
en el tema. Se contd con el consentimiento
y asentimiento informado y por escrito de los
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participantes de investigacion (cuidadores y
nifios), obtenido por las investigadoras, quienes a
su vez comunicaron toda la informacion referida
a la investigacion. Su contenido fue explicado
de manera sencilla por parte del entrevistador el
dia de la aplicacion del cuestionario.

Para garantizar el anonimato de las
respuestas, los consentimientos informados y
los cuestionarios se mantuvieron en absoluta
reserva, y tanto los cuestionarios como los
datos de la base de datos estan bajo codigos de
identificacion.

Resultados

El presente estudio tuvo como objetivo
describir y determinar el grado de la adherencia
al tratamiento en nifias y nifilos con VIH/SIDA y
sus variables asociadas. El analisis de los datos
se realiz6 utilizando el Programa Etnograph
5.0, que permite agrupar la informaciéon en
categorias de analisis. Para conocer el grado de
adherencia de los nifios y nifias con VIH/SIDA,
se identificaron previamente conductas de cada
una de las variables que fueron fundamentales
para determinar si los nifios y nifias eran o no
adherentes al tratamiento.

A continuacion, se determina el grado y la
frecuencia de adherencia (Véase Tabla 1 y 2,
respectivamente) y se describe la adherencia
al tratamiento de los participantes del estudio,
teniendo en cuenta los comportamientos de
adherencia y las variables asociadas, desde la
perspectiva de los nifios como de sus respectivos
cuidadores.

Respecto al grado de adherencia de los
nifios y nifias con VIH/SIDA, se evidencia que
las nifias 1, 3,4 y 6 y el nifio 5 son adherentes al
tratamiento, al tener una adherencia superior al
95%. A diferencia, de la nifia 2 que tiene el 80%
de adherencia (Véase Tabla 1).

Tabla 1. Grado de adherencia

Nifia  Nifia Nina Nina Nifio Nifia
1 2 3 4 5 6
Nivel de 96% 80%  100%  96%  100% 100%

adherencia
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La frecuencia de adherencia y no adherencia
al tratamiento de cada uno de los items que hacen
parte de los comportamientos adherentes de las
nifias y el nifio con VIH/SIDA, se evidencian en
los resultados que en la categoria de adherencia
a las recomendaciones farmacoldgicas, cuatro
nifias y un nifio son adherentes, la nifia 2 no
es adherente. En la categoria adherencia a

la realizacion de examenes de control todos
los nifios son adherentes. En la categoria de
aspectos emocionales, la nifia 1 y 4 puntfian no
adherentes, los demas nifios si son adherentes,
y en la categoria de autocuidado, 4 nifias y un
nifio son adherentes, la nifia 2 no es adherente
(Véase Tabla 2).

Tabla 2. Frecuencia de adherencia/ no adherencia

Frecuencia de Frecuencia de no

Adherencia Adherencia
Adherencia a recomendaciones 5 1
farmacologicas
Adherencia a realizacion de examenes de 6 0
control
Aspectos emocionales 4 2
Autocuidado 5 1

A continuacion se  describen los
comportamientos de adherencia de los
participantes de la muestra, por cada una de sus
variables, recomendaciones farmacologicas,
examenes de control y aspectos emocionales.

Respecto a las  recomendaciones
farmacologicas, los nifios de la muestra conocen
cuales son los medicamentos que deben
tomarse, teniendo en cuenta la dosis, el horario
y la frecuencia y asisten a las citas médicas,
psicologicas y nutricionales programadas. Sin
embargo, de los seis integrantes de la muestra,
una nifia, en ocasiones interrumpe la toma
del medicamento o por el contrario aplaza las
citas de control. A pesar de esta situacion los
examenes de control son realizados por todos
los nifios, que les permite tener controlada la
enfermedad. En los aspectos emocionales, dos
nifios puntuaron no adherentes. Aunque ellos
conocen las consecuencias de no ingerir el
medicamento, demoran la toma de éste cuando

presentan ciertos estados emocionales, como

tristeza o mal genio:
"A mi me da tristeza y me desquito con las
cosas y a veces me da mal genio, entonces
a veces, cojo los medicamentos, los guardo,
los escondo o los tiro y digo que nunca me
los voy a volver a tomar, pero cuando se me
pasa el enojo reacciono y ahi me tomo los
medicamentos" (nifa).

Esta informacion es afirmada por sus
cuidadores, quienes expresaron que cuando los
nifios estan tristes o decaidos se les dificulta la
toma de su medicamento. No obstante, ellos
han recurrido a estrategias para facilitar la
toma de la medicacion. La categoria referente
a autocuidado evidencia que los nifios tienen
conocimiento sobre cOémo reaccionar ante
cortaduras y raspaduras, teniendo en cuenta
tanto su propia salud, como el bienestar del
entorno. Ademas de lo anterior, se encontrd
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que se le otorga gran importancia a la adecuada
alimentacion y al aseo. Sin embargo, una nifia
puntud no adherente porque su alimentaciéon no
es balanceada afectando en ocasiones su estado
de salud.

Asimismo, se describen las variables
asociadas, a partir de cada una de las variables;
aspectos del cuidador; relacion y aspectos del
cuidador, apoyo de otros familiares, aspectos
de la nifia o nifio, estrategias para el consumo
del medicamento, recomendaciones médicas,
relacion profesional de la salud con el cuidador
y el nifio o nifia, aspectos de la enfermedad,
otros tratamientos farmacoldgicos, ilustrando
las respuestas dadas por las nifias y el nifio; y se
presenta la informacion otorgada por el cuidador
primario.

Respecto a los aspectos del cuidador, de los
seis cuidadores participantes en el estudio, cuatro
de ellos se perciben con buenos conocimientos
sobre el VIH, mientras que dos refieren presentar
confusion sobre algunos aspectos conceptuales
de la infeccion y la forma de infeccion de sus
nifios. Sin embargo, refieren algunas ideas
donde indican cuales son los cuidados que se
deben tener y de qué forma el virus se trasmite,
segun les han explicado los profesionales de la
salud. Un cuidador también con VIH, es quien
tiene mas claro en qué consiste el virus, cuales
son las formas de transmisiéon y comprende el
por qué su hija tiene VIH.

Sobre la relacion del cuidador con el nifio,
se encontrd que es muy variada. Unos refieren
una excelente relacion basada en el dialogo, la
confianza y el carifio. Otro, refiere que hay un
trato no carifloso, donde se amenaza o se pega
cuando se debe corregir, sin embargo, indica que
la relacidn es buena. Finalmente, otro cuidador,
demuestra carifio y confianza hacia la nifia, pero
no tocan temas relacionados con la enfermedad;
cualquier inquietud por parte de la nifia se
recurre a la psicologa. Todos los cuidadores
manifiestan que los nifios y nifias acuden a ellos
en primera instancia cuando quieren comunicar
algo. Sélo un cuidador indica que la nifia tiene
una relacion mas estrecha con otro miembro de
la familia, que no es él.

En cuanto a la relacion y aspectos del
cuidador, los nifios afirman que los cuidadores
otorgan gran importancia a los cuidados de la
salud que ellos deben tener; los acompaiian a las
citas médicas, se encargan de proveerlos de los
medicamentos y de verificar la toma constante
de los mismos. En una integrante de la muestra,
se encontré una relaciéon conflictiva con su
cuidador primario. Menciond que en ocasiones
ha llegado a sentir rechazo por tener VIH. Los
cuidadores son quienes responden dudas y
aclaran inquietudes sobre la enfermedad, en caso
de no tener la respuesta exacta, buscan apoyo
en profesionales de la salud o en familiares con
mayor conocimiento.

Respecto al apoyo de otros familiares,
algunos niflos afirman que el apoyo familiar que
ellos perciben esta determinado por su familia
nuclear. En varios niflos se encontro que la
familia extensa no tenia ninglin conocimiento
sobre la enfermedad y, en caso que conociera
el diagnoéstico, se encontr6 poco apoyo
principalmente por el desconocimiento del
VIH. Los cuidadores dicen que son muy pocas
las personas de la familia que conocen sobre
la enfermedad, por temor a que los nifios sean
discriminados. Cuando no pueden asistir al
hospital son muy pocos los apoyos a los cuales
recurren, por tal motivo los cuidadores hacen lo
posible para asistir siempre a las citas con los
nifios.

En los aspectos de la nifia o nifio, estos
mencionaron sentirse bien de salud, lo cual era
atribuido ala constante ingesta de medicamentos.
Cuentan con conocimientos sobre el VIH, su
origen, la forma de transmision, los cuidados,
el diagnostico, prondstico y la importancia de
la adherencia al tratamiento. Los cuidadores
refieren que los nifios conocen su diagnostico en
diferente nivel. Para esto cuentan con el apoyo
de la psicologa, quien ha sido la encargada de
explicar el diagndstico, haciéndoles conocer
y comprender lo que tienen, los cuidados que
deben tener, los riesgos, formas de transmision.
Las nifias y el nifio del estudio no tratan este
tema directamente con los cuidadores. Por esto,
los cuidadores no conocen con exactitud cudles
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son los pensamientos de las nifias(o) hacia la
enfermedad. Sélo una cuidadora que tiene VIH/
SIDA fue la encargada de comunicarle a una de
las nifias sobre su diagnostico.

En las estrategias para el consumo del
medicamento, los cuidadores refieren que los
nifios presentan efectos secundarios, como
consecuencia del consumo de los medicamentos.
El mas comun, son las nauseas, para lo cual las
nifias y el niflo se toman las pastas y/o jarabe
con agua, colada, jugos, las comidas o azucar,
y asi disminuir el sabor amargo de éstos. Otra
estrategia  implementada,  especialmente,
cuando los cuidadores no estan con los nifios, es
llamarlos a recordar la toma y poner alarmas.

Respecto a las recomendaciones médicas,
los nifios afirman que las recomendaciones estan
basadas en la adecuada alimentacion, actividades
de ocio y recreacion, toma de medicamentos,
aseo personal. La recomendaciéon que mas se
dificulta cumplir es la toma del medicamento, y
la adecuada alimentacion (de una integrante de
la muestra).

Sobre la relacion profesional de la salud
con el cuidador y el nifio, nifia, tanto nifios
como cuidadores sienten agrado cuando asisten
a citas y controles. Tienen una relacion estrecha,
basada en la confianza con el profesional de
la salud. Destacan la importancia de hacer las
citas médicas en forma didactica y dinamica,
facilitando el cumplimiento de las reglas y
recomendaciones de los profesionales.

En cuanto a los aspectos de la enfermedad,
los cuidadores refieren que los nifios no
presentan sintomas diferentes a los mencionados
anteriormente. Un cuidador refiere que a la nifia
le duelen las piernas y otro sefiala que a la nifia
se le ponen los ojos rojos.

Finalmente, respecto a otros tratamientos
farmacologicos, pese a que algunos cuidadores
refieren que los nifios sufren de otras
enfermedades, no toman actualmente ningin
medicamento. El nifio tiene paralisis facial y
otra nifia sufre de inflamacién en los ganglios,
dolor de oido y garganta. Solo a un sujeto se
le suministran gotas para el manejo de una
conjuntivitis en sus 0jos.

Discusion

A partir del objetivo del presente estudio,
el cual busca describir y determinar el grado de
adherencia al tratamiento en nifias y nifios con
VIH/SIDA y las variables asociadas; y teniendo
en cuenta la definicion que se construyo
en la presente investigacion de adherencia,
entendida como el comportamiento que debe
tener la nifa o el nifio asumiendo la propiedad
y responsabilidad respecto a los regimenes
terapéuticos mutuamente acordados, como
tomar el medicamento antirretroviral siguiendo
las recomendaciones médicas (e.g., dosis, hora,
cantidad), realizarse los exdmenes recetados por
el médico (e.g. carga viral, cd4, perfil lipidito,
etc.) y ejecutar cambios en el estilo de vida (e.g.
manejo de estados emocionales, alimentacion
balanceada, actividad fisica, bajo consumo de
dulces, higiene personal, higiene alimentaria,
etc.) se concluye que de los seis integrantes
de la muestra, cinco son adherentes debido
al cumplimiento constante de la toma de la
medicacion, a surol activo frente a la enfermedad
y tratamiento, siendo conscientes en momentos
de altibajos emocionales sobre las implicaciones
de suspender la dosis, generando estrategias que
les permita tomar los medicamentos a pesar de
las caracteristicas de éste, como el sabor, el olor,
el tamafo. Teniendo pleno conocimiento de
las recomendaciones médicas y el seguimiento
constante de éstas. Asimismo, vivenciar
la enfermedad con el acompafiamiento del
cuidador, quienrepresenta un apoyo en diferentes
ambitos de la vida de los nifios evaluados
e influye sobremanera en el seguimiento
de la enfermedad y control del tratamiento.

Un sujeto de la muestra, a pesar de cumplir
con las conductas anteriormente mencionadas,
no recibe pleno apoyo de su familia, debido a que
cuenta con la presencia de varios cuidadores, lo
que dificulta la adherencia. Un cuidador conoce
sobre la enfermedad y el tratamiento y se
encarga de llevarla a sus controles médicos, sin
embargo no existe un vinculo afectivo estrecho,
situacion que eventualmente impide la asistencia
a los controles médicos ya que el cuidador no
evidencia un compromiso permanente con
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la nifia. El otro cuidador no conoce muchos
aspectos de la enfermedad y el tratamiento y es
quien permanece la mayor parte del tiempo con
la menor, lo anterior dificulta el seguimiento y la
retroalimentacion que el cuidador debe hacerle
a la nifia con respecto a la importancia de las
conductas adherentes. El cuidador refiere que
la nifia no come, tiene temperamento fuerte,
todo le molesta, y menciona diferentes aspectos
de su comportamiento como que es una nifia
perezosa y poco colaboradora. La nifia por su
parte es consciente de su comportamiento,
pero al mismo tiempo argumenta que se siente
“mal” al escuchar que sus cuidadores “sélo”
mencionan sus aspectos negativos, dificultades
y falencias. Por lo dicho anteriormente, se
puede concluir que la nifia tiene conductas que
influyen de forma negativa sobre su adherencia,
algunas de estas son: comer inadecuadamente,
no lavarse las manos antes de comer, no
cepillarse los dientes, minimo 3 veces en el dia.
Esta situacion le genera inconformidad respecto
al establecimiento de sus relaciones familiares,
lo cual puede llevar a un ajuste poco apropiado
respecto a su experiencia de enfermedad.

En el estudio se evidenciaron grados de
adherencia superiores al 95%, en la mayoria de
los comportamientos, logrando finalmente que
cinco nifias/o fueran adherentes y una nifia no lo
fuera. La adherencia es el cumplimiento de ese
conjunto de comportamientos, que van mas alla
del consumo del medicamento. Sin embargo, el
cumplir efectivamente con la toma de este, se
constituye en uno de los comportamientos mas
importantes y por esta razon fue la categoria de
mayor peso en el presente estudio.

Entre los participantes, tanto nifios como
cuidadores se encontraron similitudes en las
siguientes variables: tratamiento antirretroviral,
adherencia a la realizacion de examenes de
control, aspectos emocionales de la nifia o
nifio, autocuidado, relacion y aspectos del
cuidador, apoyo de otros familiares, aspectos
de la nifia o nifio, aspectos de la enfermedad,
recomendaciones médicas, relacion profesional
de la salud — nifia y niflo, y otros tratamientos
farmacologicos.

Respecto al tratamiento antirretroviral,
los nifios resaltaron la dificultad de la ingesta
del medicamento, debido a sus caracteristicas
de tamafio y sabor. Sin embargo, lo anterior
no es un impedimento para el cumplimiento
del tratamiento, pese a estas caracteristicas,
en los integrantes de la muestra sobresale la
importancia que le otorgan al mantenimiento
de un adecuado estado de salud. Ademas de lo
anterior, los cuidadores generalmente utilizan
estrategias que facilitan el seguimiento del
tratamiento, las cuales son implementadas en
el ambito familiar y responden a la orientacion
ofrecida por los profesionales de la salud. Los
cuidadores resaltaron el adecuado manejo dado
al tratamiento antirretroviral, evidenciado en
la toma de los medicamentos y en la asistencia
a los controles médicos, de igual forma la
disminucidn en la frecuencia a las citas médicas
y reduciendo el numero de hospitalizaciones
reconociendo el adecuado estado de salud del
nifio y nifia con VIH/SIDA.

Para la toma del medicamento, los nifios
comunicaron dificultades cuando su estado
emocional se caracteriza por la presencia de
tristeza, depresion, cansancio, estrés o enojo. Los
cuidadorestambiéncoincidenconestaapreciacion
y manifiestan que han generado estrategias
orientadas a disminuir esos estados emocionales.
El dialogo, la realizacion de actividades de ocio
y recreacion, el acompafiamiento permanente,
una adecuada actitud de escucha, la tolerancia,
entre otras, fueron las estrategias comunes
nombradas, y se convierte en este estudio en
una variable que no dificulta la adherencia.

Por otro lado, los profesionales de la salud
han brindado conocimientos que generan en
los nifios y cuidadores estrategias de cuidado y
proteccion frente a practicas amenazantes (e.g,
manejo de las heridas, contacto con personas
que tienen infecciones viricas de facil contagio),
tanto para la persona con VIH, como para su
entorno. Los nifios realizan estas practicas de
autocuidado con el apoyo y supervision de sus
cuidadores cuando el suceso se da en el hogar o
de los maestros que saben el diagnostico cuando
se encuentran en su lugar de estudio.
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Las estrategias ofrecidas por los cuidadores
estan determinadas por la calidad de la relacion
entre ellos y los nifios. Los cuidadores afirman la
capacidad de identificar sus estados emocionales
y la capacidad de resolver conflictos, lo cual
favorece, en gran medida, la adherencia al
tratamiento y evidencia un estrecho vinculo
entre el niflo y su cuidador. Ademas de lo
anterior, la calidad de la relacion establecida esta
determinada por el tiempo que comparten juntos
y las actividades en comun entre ellos, basada
en la confianza y los vinculos afectivos, mas
fuertes en algunos participantes de la muestra.

Aunque el apoyo de los demas familiares es
un aspecto importante de acuerdo a la literatura
encontrada, los resultados evidenciaron que no
es un aspecto determinante para la adherencia
al tratamiento de nifios con VIH/SIDA. En
ocasiones encuentran actitudes negativas cuando
familiares no muy cercanos tenian conocimiento
del diagnostico. Estas actitudes evidencias se
han presentado especialmente a causa de la
desinformacion y/o estigma y discriminacion
asociada al VIH/SIDA.

La informacion sobre la infeccion es
otorgada por los profesionales de la salud,
quienes han establecido parametros 'y
recomendaciones claras para cada persona de
acuerdo a su estado de salud. Asimismo, han
creado una relacion cordial y amable, basada en
la confianza, que ha contribuido a la adherencia.
Los niflos y cuidadores, en términos generales,
atienden a todas las recomendaciones dadas
por el profesional, porque ellos han afianzado
los conocimientos y practicas, respecto a las
implicaciones negativas de hacer lo contrario.

El profesional de la salud debe tener claro
que cada familia tendra diferentes necesidades y
dudas. Es importante que el médico pregunte al
cuidadoraspectosbasicosquepermitandarcuenta
si los medicamentos estan siendo suministrados
al nifio. Asimismo, se debe hacer una evaluacion
continua, donde se busca conocer si el nifio(a)
esta siendo adherente al tratamiento. El médico
debe preguntar a las familias por la adherencia,
pedir a los pacientes que le informen del nimero
de dosis que se han saltado en la semana anterior

a la visita. También hacer preguntas especificas
y abiertas sobre la administracion o la tolerancia
a la medicacion. También, se estima pertinente
incluir a los nifios en todos los aspectos de su
enfermedad, de acuerdo con el momento que
se considere oportuno (desarrollo cognitivo
y psicosocial) para comprender y manejar
la informacion. Esto puede ser consultado
y decidido junto con el profesional de la
psicologia, quien puede ayudar a decidir qué
informacién se le puede dar y de qué forma.

A diferencia de los adultos, los nifios y
nifias con VIH/SIDA requieren una mayor
atencion y acompafiamiento por parte de
sus cuidadores, a través de las diferentes
etapas del desarrollo. A edades tempranas, la
comprension de la enfermedad es casi nula y
es el cuidador una influencia determinante para
su adherencia (Ramosa et al. 2005). A medida
que crecen, muchos nifios aprenden a participar
en sus propios cuidados, a hacerse cargo de
mas responsabilidades y a empoderarse de su
enfermedad.

Investigaciones sobre la adherencia en
poblacion pediatrica ha sido dejada en muchas
ocasiones a un lado, por enfocarse en su gran
mayoria en los adultos (Ramosa et al. 2005).
Esto puede deberse al ser considerada como
una transmisioén que va en descenso en paises
desarrollados, pero dejando a un lado aquellos
paises subdesarrollados, en donde la epidemia,
inversamente, va en aumento. Lo anterior,
ha dificultado llevar a cabo un proyecto o un
plan de accion que fomente la adherencia al
tratamiento en los nifios y nifias que viven con
este diagnostico. Interfiriendo el fomento de
la adherencia y, por ende, una calidad de vida
satisfactoria.

Teniendo en cuenta el papel activo y el
compromiso que debe asumir el sujeto con
respecto a su tratamiento, estudiar la adherencia
en nifios se convierte mas que en un aporte para
la cienciay el conocimiento, en una problematica
cultural que coadyuva a una responsabilidad
social, que favorece la calidad de vida de
los pacientes y decrementa los problemas
de salud publica. Aunque el panorama es
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esperanzador por la cantidad de medicamentos
y tratamientos nuevos (no obstante, para los
nifios(as) son escasos los esquemas), se sigue
generando un gran impacto tanto economico
como psicosocial, especialmente en los paises
en via de desarrollo, porque ademas de tener un
alto indice de personas infectadas se enfrentan
obstaculos en los sistemas de salud, en el acceso
a los antirretrovirales y en la vulnerabilidad de
la poblacion joven y productiva (Correa et al.
2007).

La adherencia al tratamiento en pacientes
pediatricos es un reto que necesita de efectivas
intervenciones. Por esta razon, se considera
que para lograr intervenciones Optimas e
integrales, se debe crear un modelo de atencion
multidisciplinario, centrado en la familia, donde
se refuerce la relacion de confianza entre el
equipo de atencion del VIH/SIDA y los padres
y/o cuidadores del nifio(a) (Pastor, Ruiz, Vargas
y Jaimes, s.f; Rabkin, El-Sadr y Abrams, 2004).
Un modelo que integre las perspectivas y
valoraciones de cada profesion de la salud que
participa de la atencion e involucre de forma
activa a los nifios(as) y a sus familias en la
atencion y tratamiento de la enfermedad del
VIH.

En este campo, se requieren de futuras
investigaciones, los cuales, desde diferentes
estrategias de evaluacion, tales como
observaciones o dinamicas de juego, permitan
dar cuenta de otros factores que afectan la
adherencia al tratamiento de los nifios con VIH/
SIDA. Se recomienda realizar un proceso de
validacion del instrumento que permita obtener
datos con mayor fiabilidad y validez. Ademas, al
no encontrarse disponibles en la literatura otras
medidas de evaluacion, este instrumento de
medicion puede ser replicado en otros estudios
sobre la adherencia en nifios. Igualmente, es
pertinente la realizacion de estudios de caso
sobre la adherencia al tratamiento de nifios
con VIH/ SIDA, los cuales permitan posibles
intervenciones directas con estos nifios; asi
como sus cuidadores, para aumentar el grado
de adherencia, porque se puede visualizar de
forma ideografica cada una de las conductas que

faciliten o dificulten en su adherencia. De este
modo, con el fin de realizar una aproximacion
mas completa a la realidad de estas personas,
ampliando la muestra no so6lo en cantidad, sino,
también, que sea una muestra representativa a
nivel de género, estrato socioecondémico y otras
variables sociodemograficas.

Por los resultados obtenidos se hace
necesario realizar un abordaje profundo en
las variables que hacen alusion a los aspectos
emocionales y relacion con el cuidador. Se
evidencio que en la adherencia estas variables
actlan como factores que pueden llegar a
influir de forma negativa sino se hace un
buen manejo de ellas. Asimismo, se considera
pertinente otorgarles un mayor porcentaje a
estas variables por los hallazgos obtenidos
en la presente investigacion. Se considera
necesario continuar abordando las variables
empleadas en el presente estudio para futuras
investigaciones relacionadas con la adherencia
al tratamiento; sin embargo, es importante tener
en cuenta, en la variable relacion profesional
de la salud y recomendaciones médicas, un
acercamiento directo de los investigadores con
el profesional de la salud (médico-psic6logo)
para tener informaciéon que permita contrastar
las respuestas obtenidas por los cuidadores y
nifios con VIH/SIDA.

De igual manera, realizar programas
de intervencion para fortalecer variables
de la adherencia al tratamiento, tales como
la generacion de estrategias de control
y seguimiento, que faciliten la toma de
medicamentos antirretrovirales en dosis y
horarios adecuados; ademas, se considera
pertinente brindar estrategias que permitan
enfrentar a los nifios a criticas recibidas por pares
fortaleciendo la comunicacion asertiva, realizar
una preparacion tanto a nifios y cuidadores con
respecto al cambio en las etapas del desarrollo
(nifiez-adolescencia), en todos los ambitos
(psicologico, fisiologico, social, cognitivos),
aunque no fue un resultado de la investigacion,
se pudo evidenciar esta informacion en algunos
nifios y cuidadores mientras se realizaba la
entrevista.
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Para futuras investigaciones, se
recomienda indagar sobre relaciones sociales
e interpersonales, tanto con pares como con
adultos, enbuscade valoracion deredes de apoyo,
aspecto determinante para la adherencia o no
adherencia al tratamiento en personas con VIH/
SIDA. Continuar con el proceso de investigacion
en pro de la adherencia al tratamiento en nifios y
nifias con VIH/SIDA para contribuir a la calidad
de vida de las personas con el virus y asimismo
disminuir la transmision.
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