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RESUMEN

En Bolivia para el 2019, se estim6 que existian unos 500 nifios y niflas que viven
con VIH, segun la Red Nacional de Personas con VIH y Sida. De acuerdo a la
evidencia revisada la buena adherencia al TARV es un factor decisivo para el
éxito del tratamiento, en espacial a la transmisibilidad, por esto la no adherencia
puede tener importantes implicancias en transmision del virus y, especificamente
en la mortalidad. Objetivo: Describir los factores asociados a la adherencia al
tratamiento en infeccion por VIH/SIDA en Pacientes pediatricos que acuden al
Centro Departamental de Vigilancia, Informacion y Referencia La Paz, durante la
gestion 2021. Método: Es una investigacion de tipo cuantitativa descriptiva cuyo
instrumento de recoleccidén de datos fueron entrevistas estructuradas que incluia
el Test de Morisky-Green a los padres, madres y/o tutores y también la revision
de expedientes clinicos. Resultados: Segun el Test de Morisky-Green se
observo que el 48,9% del grupo estudiado tenian una alta adherencia. Al evaluar
otros factores asociados a la adherencia, el nivel socioeconémico medio influye
en la buena adherencia en un 33,3%. La presencia de los padres permite un
grado de adherencia del 50%. El sabor desagradable y el mayor niumero de
tomas represento una dificultad del 822% y 73,3% respectivamente.
Conclusiones: De acuerdo a los resultados obtenidos, los factores significativos
asociados a la adherencia en infeccion por VIH en pacientes pediatricos se
encuentra la variable de edad y la presencia de los padres. El apoyo de los padres
es fundamental en la etapa de nifiez y adolescencia para que ellos puedan tener

una buena adherencia.

Palabras clave: Virus de Inmunodeficiencia Humana, Adherencia, terapia

antirretroviral, Factores asociados.



ABSTRACT

In Bolivia for 2019, it was estimated that there are about 500 children living with
HIV according to the National Network of People with HIV and AIDS. According
to the evidence reviewed good adherence to ART is a decisive factor for the
success of treatment, especially in terms of transmissibility, for this reason non-
adherence can have important implications for the transmission of the virus and,
specifically, for mortality.. Objective: Describe the factors associated with
adherence in HIV / AIDS infection in pediatric patients who attend the La Paz
Departmental Surveillance, Information and Reference Center, during the 2021.
Method: It is a descriptive quantitative research whose instrument data collection
were structured interviews that included the Morisky-Green Test to parents and/or
guardians and also the review of clinical records. Results: According to the
Morisky-Green Test, it was observed that 48.9% of the group studied had high
adherence. When evaluating other factors associated with adherence, the
average socioeconomic level influences good adherence by 33.3%. The presence
of the parents allows a degree of adherence of 50%. The unpleasant taste and
the highest number of shots represented a difficulty of 82.2% and 73.3%
respectively. Conclusions: According to the results obtained, the significant
factors associated with adherence in HIV infection in pediatric patients are the
variable of age and the presence of parents. The support of the parents is
fundamental in the childhood and adolescence stage so that they can have a good

adherence.

Keywords: Human Immunodeficiency Virus, Adhesion, Antiretroviral Therapy,

Associated Factors.
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.  INTRODUCCION

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) ataca el sistema inmunitario y en
consecuencia debilita las defensas contra muchas infecciones. A medida que el
virus destruye las células inmunitarias e impide el normal funcionamiento de la
inmunidad, la persona infectada va cayendo gradualmente en una situacion de

inmunodeficiencia (1).

De acuerdo al informe de Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el
VIH/Sida (ONUSIDA) sobre la Epidemia Mundial de sida 2021, a nivel mundial,
el nimero de nifios menores de 14 afios que viven con el VIH es de 1,7 millones
(Limites de confianza 1,2 millones - 2,2 millones) en 2020 (2). Basados en un
periodo de incubacién de 8 a 12 afios, se ha estimado que un 15-20% de todos
los casos de SIDA se adquirieron entre las edades de 13 y 19 afos (3).Y se
evidencio que los efectos de la epidemia entre los nifios pequefios son graves y

de largo alcance.

La terapia antirretroviral esta especificamente disefiada para impedir la
replicacion del VIH dentro del organismo y asi evitar que disminuya el nimero de

células CD4, las células atacadas por el virus (4).

El Programa Nacional ITS/VIH/Sida/HV cuenta con medicamentos
antirretrovirales de las 4 principales familias farmacoldgicas. A partir de ellos se
construye los esquemas de tratamiento de primera linea y de segunda linea, asi
como también las alternativas en caso de toxicidad y/o intolerancia a alguno de
ellos (2).

En mdltiples estudios (5) (6), se ha demostrado que existen diversos factores
que pueden impedir el correcto seguimiento del tratamiento e influir
negativamente en la historia natural del VIH, incrementando la carga viral y
complicando la enfermedad. Entre los factores relacionados al paciente se
encuentran las caracteristicas sociodemograficas como la edad del paciente. En

nifos de menor edad existe el problema de no poder deglutir las capsulas, lo que



podria resultar en una toma inadecuada (6). Los jovenes con VIH se enfrentan a
diferentes barreras para la adherencia debido a diversos factores como por
ejemplo el rol del cuidador, la edad del nifio y su conocimiento del estado de VIH,
y la transicion a través de la adolescencia hasta la edad adulta (7).

Otro factor relacionado son los ingresos familiares bajos, enfrentandose a
factores estresantes en la vida, como la pobreza, la inestabilidad familiar, posible
falta de vivienda entre otros, lo que puede impedir el acceso y la adherencia al
tratamiento antirretroviral (TARV). A nivel cognitivo y emocional influyen las

creencias y la percepcion al TARV (6).

En sentido similar, los factores relacionados al TARV y la administracién de los
antirretrovirales (ARV) en diferentes combinaciones y multiples dosis diarias a
menudo, representa una problematica. Ademds, algunos ARV deben
administrarse en relacion con las comidas, adicionando a esto que la mayoria
producen efectos adversos tales como nauseas, diarrea, dolor abdominal, entre

otros, lo que entorpece mas el apego al régimen terapéutico (6).

Por lo cual el principal objetivo de esta investigacion es describir en forma objetiva
aguellos factores que se asocian con la adherencia antirretroviral en pacientes

pediatricos VIH positivos.



ANTECEDENTES Y JUSTIFICACION

2.1. ANTECEDENTES INTERNACIONALES

Se estima que 38 millones de personas en todo el mundo estaban viviendo con
el VIH a final de 2019 (1); de los cuales se estima que 1,7 millones eran nifios
menores de 15 afios y 2,8 millones eran niflos de 0 a 19 afios (Tabla 1) (2).Se
cree que, en conjunto, la tasa de incidencia del VIH (la proporcién de personas
gue se han infectado por el virus) alcanzo6 su cota maxima a finales de los afios
1990 y que se ha estabilizado desde entonces, a pesar de una incidencia

creciente en varios paises (9).

Cada dia en 2019, aproximadamente 880 nifios se infectaron con el VIH y
aproximadamente 310 nifios murieron por causas relacionadas con el SIDA,
principalmente debido al acceso inadecuado a los servicios de prevencion,

atencion y tratamiento del VIH (2).

Tabla 1: Numero de nifios con VIH de 0 a 19 afos a nivel mundial, 2019

Estimado Limite inferior | Limite superior
Numero de nifios con VIH 2,840,000 1,920,000 3,700,000
-Nifios de 0-9 afios 1,100,000 780,000 1,330,000
-Adolescentes de 10 a 19 afios 1,740,000 1,140,000 2,360,000
Ndamero de nuevas infecciones
320,000 150,000 580,000
por el VIH
-Nifios de 0-9 afios 150,000 94,000 240,000
-Adolescentes de 10 a 19 afios 170,000 53,000 340,000
Ndmero de muertes 110,000 74,000 180,000
relacionadas al SIDA
-Nifios de 0-9 afios 79,000 51,000 130,000
-Adolescentes de 10 a 19 afios 34,000 23,000 50,000




Numero de nifios de 0 a 18

afios que perdieron uno o 13,800,000 10,200,000 17,900,000
ambos padres por causas
relacionadas al SIDA

Fuente: Guia de Terapia antirretroviral en nifios, 2021

Africa subsahariana, en particular el sur de Africa, sigue siendo la region mas
afectada por la epidemia. En 2019, Africa subsahariana representaba
aproximadamente el 68% de las personas de todas las edades que vivian con el
VIH y el 88% de los nifios y adolescentes que vivian con el VIH en todo el mundo.
Un punto a favor en la epidemiologia mundial del VIH, es la rapida disminucion
de aproximadamente el 52% de las nuevas infecciones por el VIH entre los nifios
de 0 a 9 afios desde el 2010 debido a la intensificacion de los esfuerzos para
prevenir la transmision del VIH de madre a hijo (2).

Los datos y cifras sobre VIH citadas por la OMS son:

- ElI' VIH, que continda siendo uno de los mayores problemas para la salud
publica mundial, se ha cobrado ya casi 33 millones de vidas. Sin embargo,
habida cuenta del acceso creciente a la prevencion, el diagnoéstico, el
tratamiento y la atencién eficaces del VIH, incluidas las infecciones
oportunistas, la infeccion por el VIH se ha convertido en un problema de
salud crénico llevadero que permite a las personas que viven con el virus
llevar una vida larga y saludable (1).

- Como resultado de los esfuerzos internacionales concertados para
responder al VIH, la cobertura de los servicios ha ido aumentando
constantemente. En 2020, el 74% de los adultos y el 54% de los nifios con
el VIH estaban en tratamiento antirretrovirico de por vida (10).

- Entre 2000 y 2019, las nuevas infecciones por el VIH disminuyeron en un
39% y las muertes relacionadas con el VIH en un 51%, y se salvaron 15,3
millones de vidas gracias al TARV. Este logro fue el resultado de los
grandes esfuerzos realizados por los programas nacionales sobre el VIH

con el apoyo de la sociedad civil y los asociados internacionales en favor



del desarrollo (1). sin embargo, si bien se ha incrementado el nimero de
nifos bajo TARV, esta sigue apenas alcanzando un 53% a nivel mundial
(2).

- Aunque no existe cura para la infeccion por el VIH, el tratamiento con
antirretroviricos eficaces permite mantener controlado el virus y prevenir

la transmision a otras personas (1).
2.2. ANTECEDENTES NACIONALES

De acuerdo con el Censo Nacional de Poblacion y Vivienda, realizado el afio
2012, el Estado Plurinacional de Bolivia cuenta con una poblacion estimada de
10.027.254 personas, registrando un crecimiento poblacional intercensal de
1,71% con relacion al Censo 2001, la estructura poblacional ain mantiene una
base ancha concentrando 31% de la poblacion en el grupo menor de 15 afios.
Geograficamente ocupa una extension de 1.098.581 Km2, lo que supone una
densidad de 9,13 personas por Km2, la poblacibn se concentra en los
departamentos del eje central del pais estimandose que 7 de cada 10 personas
se encuentran en esos departamentos, La Paz (27%), Santa Cruz (26%), y

Cochabamba (18%), con una poblacién predominantemente urbana (11).

Se estima que la prevalencia del VIH ha incrementado continuamente durante el
altimo siglo. De acuerdo a los datos globales de ONUSIDA, la tasa de prevalencia
del VIH en Bolivia ha incrementado de 0.1% en edades entre 15-49 durante la
década de los 90s; a 0.2% a principios de los 2000; y a 0.3% para el primer
trimestre de 2019. (Grafico 1) (13).



Grafico 1: Tasa de prevalencia en personas infectadas por VIH entre 15 a 49 afios en Bolivia
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En Bolivia hasta el 30 de septiembre de 2020 los casos reportados fueron 28.836
(24.278 casos de VIH y 4.558 casos de Sida), de los cuales a la fecha han
fallecido 6.658 casos, teniendo un numero total reportado de 22.178. En los
altimos 10 afios ha habido un incremento paulatino de casos en nuestro pais,
llegando a sobrepasar los 3.000 casos por afio durante las gestiones de 2018 y
2019 (Grafico 2). Como en todo el mundo, en Bolivia, la pandemia del VIH/Sida
es mucho mas frecuente en la poblacién joven de 15 a 30 afios, donde del total
de casos (22.178) representa el 36% (7.924) (2).



Grafico 2: Casos reportados de VIH y Sida en Bolivia, 2011-2020
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Se dice que la epidemia ha alcanzado a todos los estratos socioeconémicos,
abarca a todas las edades (Grafico 3) y ha penetrado el ambito rural (12); la
estimacion es que del total de casos, el 20% corresponde a casos notificados en

areas rurales (14).

Gréfico 3: Grupo etario y sexo de casos diagnosticados en Bolivia
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Durante los meses de enero a marzo de 2021 se notificaron 706 casos de VIH a
nivel Bolivia y segun estimaciones del Programa Nacional ITS/VIH/SIDA-HV del
total de casos notificados 12 736 se encontrarian con tratamiento ARV y 10 495

personas se encontrarian sin tratamiento (14).

Por lo mencionado, la adherencia al tratamiento es un obstaculo para las PVVS:
una de cada tres menciona no recibir la terapia ARV por diversas razones como
son el miedo a la toma de los medicamentos, el consumo de alcohol, los efectos
adversos provocados por los propios ARV (mas evidenciado en mujeres), la falta
de pruebas de laboratorio para hacer el seguimiento y evolucién de la
enfermedad vy, finalmente, la poca disponibilidad de ARV. La no adherencia al
tratamiento predispone al desarrollo temprano de resistencia viral y a la limitacion
en las opciones disponibles para futuras combinaciones de drogas

antirretrovirales (12).

Hasta el 30 de septiembre de 2020, se han reportado en todo el pais 28 casos
de VIH en menores de 15 afos, de los cuales 54% (15) es en nifios de 0-4 afos,
14% (4) en nifios de 5 a 9 afios y 32% (9) en adolescentes de 10 a 14 afios (Tabla
2), siendo los departamentos de La Paz, Santa Cruz y Cochabamba los que
presentan mayor nimero de casos, muy similar a lo que se observa con los
adultos (2).

Tabla 2: Casos Notificados de VIH/Sida en Bolivia en menores de 15 afios, gestién 2020, hasta
el 30 de septiembre

Total,
Edades | Chuquisaca | La Paz | Cochabamba | Oruro | Potosi Tarija (S:arzaa Beni Pando | general
0-4 3 6 3 1 0 0 2 0 0 15
5-9 0 2 0 0 0 1 1 0 0 4
10-14 0 2 2 1 0 0 4 0 0 9
Total=28

Fuente: Guia de Terapia antirretroviral en nifios, 2021

Como ha sucedido en los ultimos afos, la frecuencia de casos es mayor en nifios
de 0 a 4 afos, lo que indica que la transmisién vertical o de madre a hijo sigue

siendo la forma de transmisién mas frecuente en el nifio en nuestro pais (2).



En relacion al TARV en los nifios de nuestro pais, se estima que solo el 45% de
los nifios con VIH estarian recibiendo TARV, habiendo una brecha de nifios (55%)
que no estarian recibiendo terapia o que se desconoce su estado de salud, ya
que no estarian registrados en el sistema como pacientes que reciben
regularmente su tratamiento. Existen muchos nifios que no volvieron a sus
controles 0 a recoger su tratamiento por lo que se debe investigar mas
profundamente que sucede con estos casos perdidos, ya que como es esperado,
sin TARV el pronéstico de estos nifios es sombrio ya que a diferencia de los

adultos pueden progresar mucho mas rapido a SIDA y fallecer por esta causa (2).



2.3.  JUSTIFICACION

A diferencia de otras enfermedades cronicas, la rapida velocidad de replicacion
y mutacion del VIH hace que se requieran grados muy altos de adherencia (por
ejemplo, = 95%) para lograr una supresion prolongada de la carga virica. Los
estudios recientes de pacientes con infeccién por el VIH/SIDA han informado
sobre bajas tasas de adherencia, similares a las observadas en otras
enfermedades cronicas. Dicha adherencia suboptima puede conducir

rapidamente a la resistencia, que luego puede transmitirse a otras personas (15).

La terapia antirretroviral, especificamente la terapia antirretroviral altamente
activa (conocida como TARAA), ha permitido que los nifios y los jovenes con VIH
prolonguen bien su sobrevida hasta la edad adulta; sin embargo, la falta de
adherencia a la terapia antirretroviral se asocia con progresion de la enfermedad
y desarrollo de cepas resistentes que son insensibles a las medicaciones
antirretrovirales disponibles (7).

Por lo tanto, esta especificamente disefiada para impedir la replicacion del VIH
dentro del organismo y asi evitar que disminuya el numero de células CD4, las

células atacadas por el virus.

La situacion en Bolivia, para el 2019, se estim6 que existen unos 500 nifios que
viven con VIH segun Redbol (Red Nacional de Personas con VIH y Sida) (16). Y
en base a diversos estudios, se tiene evidencia que la buena adherencia al TARV
es un factor decisivo para el éxito del tratamiento y la no adherencia puede tener
importantes implicancias en la salud publica (17).

Asi también se ha demostrado que una adherencia subdptima o incorrecta, es la
primera causa de fracaso terapéutico y puede impactar de manera significativa
la eficacia de la terapia, reduciendo la probabilidad de éxito en la supresion viral
sostenida y generacion de mutaciones de resistencia. Por lo tanto, el apego
adecuado mejora la calidad de vida e incrementa la sobrevida del paciente y

existe un menor riesgo de mortalidad (17).

10



Citando todo lo anterior, la adherencia representa un elemento decisivo para el
exito del tratamiento antirretroviral. A nivel mundial se ha evidenciado un
incremento en las investigaciones en lo relacionado con esta, sin embargo, en
Bolivia existen pocos estudios acerca de la adherencia al TARV y en menor
medida investigaciones o proyectos enfocados a la adherencia en nifios, a pesar

de ser una poblacion muy vulnerable (17).

Las investigaciones en relacion con el VIH/SIDA pediatrico no son abundantes
en el pais ni en los paises latinoamericanos y la mayoria de estos estudios aborda
el tema desde la perspectiva médica. Son escasos los estudios acerca de la
calidad de vida, los estresores que enfrentan y el impacto que produce la

infeccion en las condiciones de vida de los nifios y sus familias (17).

“Los nifios que tienen VIH y aquellos que no tienen el virus de inmunodeficiencia
adquirida, pero son hijos de padres con VIH, son constantemente victimas de
discriminacion y viven en la incertidumbre”. Violeta Ross, activista de Redbol y
VIH positiva desde el afio 2.000 pint6é un poco el panorama: “los abuelos, los tios
y los vecinos los discriminan y su educacién y salud mental se ven afectadas. Se
sienten culpables por la enfermedad o si no saben nada al respecto (cuando los

padres les esconden el diagndstico) sufren también por la incertidumbre” (16).

La pérdida de tomas de medicamento ocasiona que los nifios y nifias comiencen
a presentar resistencia al mismo, lo que conduce a un aumento en la carga viral
y por tanto a una disminucién de las células CD4, lo cual hace a los nifios blanco
facil de infecciones multiples o enfermedades oportunistas que pueden

comprometer su vida (17).

En un estudio realizado en Valencia al utilizar el Test Simplificado de Adherencia
se observo que solo el 48,7 % (n=19) los nifios y adolescentes encuestados
fueron “adherentes” a la terapia, sin embargo, al evaluarla segun el Test de
Morisky se observé que la mayoria de los encuestados fueron “no adherente”
53,84.% (n=21) o “poco adherente” 35,89 % (n=14) y solo un 10,26 % (n=4) de

los nifios y adolescentes fueron “adherente” al tratamiento (6).
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Se tiene evidencia que, en los ultimos afios, en Chile, se ha comenzado a
observar falla terapéutica (pacientes que no responden al tratamiento) en
pacientes VIH positivo. Esto debido, principalmente a la aparicion de resistencia
a los farmacos (han sido infectados con un virus que no responde a las terapias),
debido a una mala adherencia al tratamiento a través de los afos, algo que va

en aumento y que sigue la tendencia de otros paises (18).

La adherencia tiene un componente psicoldgico importante y motivacional, donde
el refuerzo y la constancia son necesarios, asi como también una red de apoyo
familiar, de la pareja o de amigos. Pero sin duda lo mas importante es el

compromiso del paciente (18).

En otro estudio realizado en San Luis Potosi, México se encontré que la mayoria
de las familias padece estresores econdmicos, en algunos casos ha muerto uno
o0 ambos padres; los nifios desconocen su diagndéstico, presentan problemas
familiares y la mayoria tiene una adherencia terapéutica inapropiada, que pone
en riesgo su vida. Ademas, los padres, madres y responsables del cuidado
desconocen cOmo manejar la comunicacion del diagndstico y expresan
preocupacion por la evolucion de la enfermedad; asimismo, les preocupa

sobremanera la confidencialidad (17).

De acuerdo a otro estudio, los resultados globales de una encuesta realizada a
los cuidadores de pacientes pediatricos han valorado como una dificultad
moderada o alta para la correcta adherencia, el nimero de farmacos de la
combinacion antirretroviral, los caracteres organolépticos (olor y sabor, las
dificultades de deglucion y los efectos adversos gastrointestinales inmediatos.
Todos ellos pueden ser considerados como obstaculos potenciales para una

adherencia adecuada al tratamiento antirretroviral del paciente pediatrico (19).
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MARCO TEORICO CONCEPTUAL
1. CARACTERISTICAS FUNDAMENTALES DE LA INFECCION POR VIH

1.1. EPIDEMIA DEL VIH/SIDA

En 1985 se desarrollo la prueba que permitia detectar los anticuerpos dirigidos
contra el VIH, para diciembre de ese afio ya habia reportados 10,000 casos en
Estados Unidos de América y casi la mitad de ellos habia muerto; un afio después
la cifra se triplicO con una proporcion similar de muertes. En 1987 se aprobo el
primer farmaco para tratar la infeccion por VIH, la zidovudina; este medicamento
producia cierta mejora clinica, pero los pacientes finalmente sucumbian a la
infeccion, dada la resistencia que adquiria el virus en la totalidad de los pacientes

gue lo habian recibido (20).

Fue hasta 1996 que se empez6 a desarrollar la primera terapia antirretroviral
altamente activa (TARAA), que la infeccion por VIH pasoé de ser una enfermedad
fatal a una enfermedad cronica, de ser una condena de muerte a la esperanza
de una vida normal. El TARAA no erradica al VIH del organismo humano, pero si
se toma puntualmente y con gran porcentaje de apego, el virus desaparece de la

sangre y se refugia en un estado latente en el cual no puede ser erradicado (20).

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) ataca el sistema inmunitario y
debilita la defensa contra muchas infecciones y contra determinados tipos de
cancer. A medida que el virus destruye las células inmunitarias e impide el normal
funcionamiento de la inmunidad, la persona infectada va cayendo gradualmente
en una situacién de inmunodeficiencia. La funcion inmunitaria se suele medir

mediante el recuento de linfocitos CD4 (1).

La fase mas avanzada de la infeccion por el VIH es el sindrome de
inmunodeficiencia adquirida (sida), que en funcidén de la persona puede tardar
muchos afios en manifestarse si no se trata. Las personas con sida pueden
contraer ciertos tipos de cancer e infecciones o presentar otras manifestaciones

clinicas crénicas de gravedad (1).
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1.1.1. TRANSMISION DEL VIH

El VIH se transmite a través del intercambio de determinados liquidos corporales
de la persona infectada, como la sangre, la leche materna, el semen o las
secreciones vaginales. También se puede transmitir de la madre al hijo durante
el embarazo y el parto. No es posible infectarse en los contactos ordinarios
cotidianos como los besos, abrazos o apretones de manos o por el hecho de

compartir objetos personales, agua o alimentos (1).

Es importante tener en cuenta que las personas con VIH que reciben tratamiento
antirretrovirico y han suprimido la carga virica no transmiten el VIH a sus parejas
sexuales. El acceso temprano al TARV y el apoyo para continuar el tratamiento
son, por tanto, cruciales no solo para mejorar la salud de las personas con el VIH,

sino para prevenir la transmision del virus (1).
e Via sexual

Representa la principal via de infeccién en el mundo. Incluye las relaciones
heterosexuales, asi como la penetracion anal, vaginal y el sexo oral; también se
incrementan los hombres que tienen sexo con otros hombres, asi como la
presencia de alguna infeccion de transmisiébn sexual al momento de las

relaciones sexuales desprotegidas (21).
e Uso de sangre y hemoderivados contaminados

Pese a ser una via que se encuentra en constante vigilancia, aun no es posible
eliminar por completo la posibilidad de trasmision, dada la existencia del periodo
de ventana (corresponde a los primeros meses de la infeccién, en que las

pruebas seroldgicas son negativas por la ausencia de anticuerpos (21).

Cabe sefialar que el VIH no esta en el aire como otros agentes (Mycobacterium
tuberculosis), es el contacto con las secreciones infectadas lo que resulta
potencialmente contaminante, pero se toman las medidas de precaucion

universales para que el personal sanitario no se contamine, por lo cual no se
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justifican las acciones de rechazo y estigma durante la atencidn a estos pacientes
(21).

e Trasmision de la madre al feto o trasmision vertical

Esta incluye 3 momentos: via transplacentaria, durante el trabajo de parto por

contaminacion en el canal y lactancia materna (21).

El riesgo de trasmision al feto varia entre 15 y 45 %, pero hoy dia se puede reducir
a 1 % con la administracion de la terapia antirretroviral sumamente activa, la cual
consiste en la combinacion de, al menos, 3 drogas antirretrovirales. Entre los
esquemas utilizados figuran: nevirapina, zidovudina y lamivudina y en caso de
lograr mayor proteccion se recomienda usar la combinacion de lopinavir/ritonavir
(Kaletra), a partir de las 14 semanas de embarazo. Realizar cesérea electiva a

las 39 semanas y administrar zidovudina por via endovenosa antes del parto (21).

Algunos expertos recomiendan el parto transvaginal si la paciente tiene en ese
momento la carga viral indetectable, pero segun el programa se opta por la
operacion cesarea. Finalmente, se administra al recién nacido la zidovudina en

jarabe durante 6 semanas y no lactancia materna (21).

Se recomienda mantener de por vida, luego del parto, la terapia antirretroviral
recibida durante al embarazo, independientemente de los resultados de los
estudios inmunolégicos. Este Ultimo elemento ha resultado un factor
determinante para mejorar la salud reproductiva de la mujer, pues le sirve para

prevenir este tipo de infeccién en préximos embarazos (21).
1.1.2. PREVENCION DEL VIH

La 692 Asamblea Mundial de la Salud ratificoO una nueva «Estrategia mundial del
sector de la salud contra el VIH para 2016-2021». La estrategia incluye cinco
orientaciones estratégicas que guian las medidas prioritarias que deberan

adoptar los paises y la OMS (22).

Estas son las cinco orientaciones estratégicas: informacion para una accion

especifica (conocer la epidemia y la respuesta); intervenciones que tienen
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impacto (cobertura de la gama de servicios requeridos); atencidén para un acceso
equitativo (cobertura de los grupos de poblacion que requieren servicios);
financiacion para la sostenibilidad (cobertura de los costos de los servicios);
innovacion para la agilizacion (de cara al futuro) (22).

La OMS es uno de los copatrocinadores del Programa Conjunto de las Naciones
Unidas sobre el Sida (ONUSIDA), en el cual dirige actividades relacionadas con
el tratamiento de la infeccion por el VIH y la atencion a los infectados y con la
coinfeccion VIH/TB, y comparte con el UNICEF la coordinacion de las actividades

dirigidas a eliminar la transmision de este virus de la madre al nifio (22).

2. VIH EN NINOS

Los efectos de la epidemia entre los nifios pequefios son graves y de largo
alcance. El VIH/Sida amenaza con causar un retroceso en los afios de progreso
constante y en la supervivencia de los nifios; ha duplicado la mortalidad infantil
en los paises mas afectados por esta epidemia (2).

2.1. EPIDEMIOLOGIA

La principal via de transmision en la poblacién pediatrica es la transmision vertical
gue sucede en un 90% de los casos. La transmision vertical del VIH puede ocurrir
antes del parto (intrauterino), durante (intraparto) o después del parto (mediante
la leche materna). La transmision intrauterina y la transmision intraparto son las
mas comunes, es aceptado de manera general que un 30-50% de los recién
nacidos adquirieron la infeccién in Utero. La via menos comun de transmision es
la alimentacién al pecho materno. Los factores de riesgo que influyen en la
transmision vertical ain no se han definido sin embargo se ha asociado con los
siguientes hallazgos maternos, presencia de antigenemia P24, CD4< 700/ml,
CD8 >1800/ml, inflamacion de la membrana placentaria, parto antes de las 34

semanas de gestacion y alimentacion al pecho materno (3).

En la poblacion infantil, el contacto sexual es una via infrecuente de transmision

del VIH, pero en algunos casos resulta del abuso sexual. En contraste, el contacto
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sexual es la principal ruta de transmision en los adolescentes, responsable de
mas de un tercio de los casos. Considerando el largo periodo de latencia entre el
tiempo de infeccion y el desarrollo de los sintomas clinicos se subestima el
namero de casos de infeccion por VIH. Basados en un periodo de incubacién de
8 a 12 afos, se ha estimado que un 15-20% de todos los casos de SIDA se
adquirieron entre las edades de 13 y 19 afios. Otro de los factores de riesgo para
infeccion por VIH es el uso de drogas intravenosas, lo cual se observa
principalmente en adolescentes (3).

2.2. MECANISMOS DE TRANSMISION EL VIH EN NINOS

Reducir la transmision vertical del VIH/SIDA como una expresion concreta del
derecho a la salud que tiene cada nifio y nifia representa un desafio fundamental
para las politicas de salud, en el entendido de que el riesgo de transmisién
materno infantil puede reducirse de manera significativa a través de la PTMI
incluyendo aplicacion de esquemas profilacticos antirretrovirales para la mujer
embarazada VIH (+) y el recién nacido, aplicacion de practicas segura en el parto
y el uso de alternativas seguras de lactancia (11). Con estas medidas se ha
comprobado que se puede reducir a 2% o menos la probabilidad de transmision
de madre a hijo(a) del VIH (23).

2.2.1. TRANSMISION EN UTERO

El embarazo no modifica en mayor grado la evolucién natural de la infeccién por
VIH en la mujer, de la misma manera el VIH representa pocos riesgos de
complicaciones obstétricas; sin embargo, la infeccién por VIH y su tratamiento
pueden alterar la evolucion del embarazo. En las mujeres con infeccién avanzada
de VIH, se observa un mayor riesgo de abortos espontaneos que se asocia
directamente con el estadio de la enfermedad e inversamente con el nimero de

linfocitos T CD4+ y el tiempo de progresién de la infeccién (23).

Algunos estudios han demostrado que antes de la introduccion de la TARV,

existia con mayor frecuencia complicaciones tales como de abortos espontaneos,
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mayor tasa de prematuridad, mayor retraso del crecimiento, bajo peso al nacery

una mayor tasa de muertes fetales en embarazadas con VIH (23).

2.2.2. TRANSMISION DURANTE EL PARTO

La causa principal de transmision, en el 50% de los casos, es el contacto del feto

con los fluidos vaginales y la sangre materna infectadas en el canal del parto (23).

El informe de la OPS/OMS y UNICEF, sobre la eliminacion de la transmision
maternoinfantil del VIH y la Sifilis en las Américas, de 2019, clasifica a Bolivia

como uno de los paises en progreso hacia la meta de Eliminacién de la

Transmision Infantil del VIH (23).

Tabla 3: Clasificacién de los paises y territorios de la Regién de las Américas segun el
cumplimiento de las metas de eliminacion de la transmisién maternoinfantil, 2017

Eliminacion de Pueden haber Estén cerca Estén progresando Informacién
la transmisién alcanzado |a de alcanzar hacia la eliminacién insuficiente para
maternoinfantil eliminacidn de la eliminacidn de |a transmisidn evaluar el progreso
del VIH validada la transmisicn de la transmision maternoinfantil del
por la OMS maternoinfantil maternoinfantil VIH
del VIH (tasa del VIH (tasa
de transmision de transmisidn
maternoinfantil: £2%) maternoinfantil:
2%-5%)
Anguila Bahamas Argentina Bolivia Aruba
Antigua y Barbuda Bonaire Barbados Colombia Curacao
Bermuda Canada Belice Costa Rica Guadalupe
Cuba Chile Brasil Ecuador Buayana Francesa
Islas Caiman Dominica El Salvador Guatemala Martinica
Montserrat Estados Unidos de Guyana Haiti Saba
América
Saint Kitts y Nevis Islas Turcas y Caicos Granada Honduras San Eustaquio
Islas Virgenes Nicaragua México San Martin
(Estados Unidas)
Islas Virgenes Panama Paraguay Venezuela
(Reino Unido)
Jamaica Peru Republica Dominicana
Puerto Rico Suriname
Santa Lucia Trinidad y Tabago
San Vicente y las Uruguay
Granadinas

Fuente: Nuevas generaciones sin la infeccién por el VIH, la sifilis, la hepatitis b y la enfermedad

de Chagas en las Américas 2018

18



Durante la gestion 2019 en Bolivia se diagnosticaron 3,135 personas con VIH,
asi mismo durante ese periodo, 176 mujeres con VIH se encontraban
embarazadas y se registraron 53 nifios (menores de 15 afios) con diagndstico de
VIH (23). En el grafico 4 se muestran muestra el nUmero de embarazadas y nifios

recién nacidos diagnosticados con VIH (23).

Gréfico 4: Nomero de mujeres embarazadas con VIH y nifios nacidos con VIH en Bolivia por
afno, del 2015 al 2020
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Fuente: Elaboracidn propia, en base a datos de la Guia de PTMI 2021

2.2.3. TRANSMISION EN LA LACTANCIA

A través de la lactancia materna un 15 a 20% de los nifios que reciben leche
materna aumentan su riesgo de adquirir la infeccién. Este riesgo se en un 4%
durante los primeros 4 meses de vida y entre 15 a 20% cuando se extiende a 6

meses 0 mas (23).

El tratamiento brindado en el pais, implica la supresién de la lactancia en caso
de un nifio nacido de madre VIH (+), por lo tanto no se tienen registros de nifos
con lactancia, por lo tanto el indicador de porcentaje de mueres que vive con el
VIH y que recibe TARV para ellas o para sus lactantes durante la lactancia

materna, no es relevante para el pais (11).
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2.3. DIAGNOSTICO EN NINOS

Las recomendaciones técnicas de la OMS sobre el diagndstico y las definiciones
de casos referentes a la infeccion por el VIH en nifios se han actualizado en mayo
del 2007. El diagndstico definitivo de la infeccion por el VIH en nifios de cualquier
edad requiere pruebas diagnosticas que confirmen la presencia del Virus de la

Inmunodeficiencia Humana (2).

Al momento del nacimiento y hasta los 18 meses de edad aproximadamente, los
hijos de madres infectadas pueden tener una prueba positiva de anticuerpos
contra el VIH sin que esto sea necesariamente sinébnimo de infeccién ya que
dichos anticuerpos pueden ser inmunoglobulinas de origen materno que cruzaron
la placenta durante el embarazo (3). Por lo tanto, se precisan pruebas que
detecten el virus 0 sus componentes para diagnosticar en forma definitiva la
infeccion por el VIH en nifios menores de 18 meses. La prueba virolégica con se
cuenta en el pais y puede ser solicitada a través de los CDVIR a los laboratorios

es la prueba “carga viral” para detectar el ARN del VIH (2).

Aunque la prueba de los anticuerpos contra el VIH no puede usarse para
diagnosticar en forma definitiva la infeccion por el VIH en menores de 18 meses,
es util para identificar nifios potencialmente no infectados en forma tan temprana
como los 9 a 12 meses de edad, cuando no han sido amamantados. Es
recomendable que todo nifio recién nacido de madre VIH (+) no deba recibir leche
materna (2).

En los nifios a partir de 18 meses, las pruebas de los anticuerpos contra el VIH
pueden usarse de manera confiable para diagnosticar en forma definitiva la

infeccion por el VIH de la misma manera que se utilizan en los adultos (2).

Ademas, debe tenerse en cuenta que al solicitar una prueba para determinar la
infeccion por VIH se deben considerar los aspectos del consentimiento, la
competencia para darlo, la revelacién del diagnéstico, la confidencialidad y la

consejeria y la presencia de un padre o tutor legal identificado (2).
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2.3.1. Diagnostico de VIH en nifilos menores de 18 meses

El diagndstico de laboratorio definitivo de infeccion por el VIH en nifios menores

de 18 meses sélo puede hacerse con pruebas de carga viral (2).

La prueba de carga viral realizada en las primeras 48 horas de vida del nifio, si
bien permitiria identificar una infeccion intrauterina, en general no es posible
hacerla por las dificultades técnicas de obtener muestras adecuadas del recién
nacido. Ademas, resultarian negativos en aquellos nifios que se hayan infectado

durante los ultimos meses del embarazo y el parto (2).

A los efectos del manejo clinico, incluido el inicio del TARV se considera
adecuado realizar el primer estudio virolégico a las 8 semanas de vida y repetirlo
al menos una vez més para confirmar o descartar este resultado después de 2

meses (2).

Tabla 4: Recomendaciones sobre métodos para establecer la presencia de infeccion por el VIH
en niflos

METODO DE
S A e RECOMENDACIONES DE USO

Para diagnosticar la infeccién en los nifios menores de |8 meses, se recomienda la

istodosioiceicos prueba inicial a partir de las 8 semanas de vida.

Para diagnosticar la infeccién por el VIH en la madre o identificar la exposicion alVIH en el lactante.

Para diagnosticar la infeccion por el VIH en nifios a partir de 12 meses de edad y debe
Prueba de repetirse para confirmar a los 18 meses.

anticuerpos frente Para identificara los nifios <18 meses probablemente VIH positivos cuando se requiere apoyar
alVIH un diagndstico clinico presuntivo de enfermedad grave por el VIH para iniciar el TARV.

Para descartar la infeccién en los nifios menores de |8 meses que han estado
expuestos al VIH y nunca han sido amamantados.

Fuente: Guia de tratamiento antirretroviral en nifios, 2009

En los nifios con pruebas de carga viral positivas 0 negativas se debe realizar
una prueba de anticuerpos (ELISA) a los 18 meses de edad. En esta técnica
cuantitativa debe tenerse en cuenta que resultados positivos con un bajo nivel de

carga viral (<10.000 copias/ml) pueden representar falsos positivos (2).
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2.3.2. Diagnostico de la infeccion por el VIH en nifios en

periodo de lactancia

Con el objeto de evitar la transmision vertical del VIH se debe evitar la lactancia
materna, bajo el concepto de ser una estrategia aceptable, factible, asequible,
sostenible y segura (AFASS) (2).

Si el nifio es amamantado sigue en riesgo de contraer la infeccion por el VIH
durante todo el periodo de lactancia. En consecuencia, una prueba de carga viral
negativa en un lactante no descarta la infeccion por el VIH. En los nifios
diagnosticados durante el periodo de lactancia, la prueba de carga viral debe ser
realizada luego de las 6 semanas de suspender por completo la lactancia

materna (2).
2.3.3. Diagnostico de VIH en nifios mayores de 18 meses

En los nifios mayores de 18 meses el diagnéstico definitivo de la infeccion por el
VIH puede hacerse con una prueba de deteccion de anticuerpos de acuerdo a

los algoritmos establecidos de diagndstico de VIH (2).

2.4. INICIO DE TRATAMIENTO ANTIRRETROVIRAL EN NINOS

El inicio del TARV en los nifios depende de la evaluacion clinica e inmunoldgica.
Esta es particularmente importante en los menores de 12 meses infectados por
el VIH dada la elevada mortalidad que presentan sin tratamiento (40% al afio de
edad) (2).

2.4.1. Evaluacién clinica de los niflos con VIH

Los estadios clinicos se han desarrollado para ser utilizados en casos
confirmados de infeccién por el VIH. Tienen un valor informativo durante la
evaluacion basal o al inicio de la atencion de la infeccion por el VIH y pueden
usarse en especial, cuando no se dispone del recuento de los linfocitos CD4 (2).
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Tabla 5: Clasificacién de la infeccién por el VIH en nifios

Categorias Categorias clinicas
inmunolégicas
Asintomatica Sintomatologia Sintomatologia Sintomatologia

Leve moderada grave
1: sin inmunodepresion N1 Al B1 c1
2: inmunodepresion N2 A2 B2 )
moderada
3: inmunodepresion N3 A3 B3 c3

severa

(Fuente: MMWR 1994; 43 (RR-12):1-10)

Fuente: Guia de tratamiento antirretroviral en niflos, 2021

2.4.2. Evaluacion inmunologica de nifios con VIH

La determinacion de Carga Viral (CV) no es un parametro para tomar decision
sobre el inicio de terapia antirretroviral, puesto que los valores umbrales de carga
viral en nifios no estan bien definidos. La Unica utilidad recomendada para la
determinacién de carga viral es su uso para diagnéstico de VIH en menores de
18 meses (2).

También es importante tomar en cuenta que el recuento de linfocitos CD4 y
recuento de linfocitos totales puede variar dependiendo la edad. A continuacion,
se muestra los criterios de CD4 para definir el compromiso inmunolégico (2):

Tabla 6: Estado de infeccion del VIH basado en la edad y recuento de linfocitos CD4

=1 ailo 1 a 5 aios = 0 afos
Estadio
celll %% celul g celiul a
= 1500 = 30 (= 1000 =~ 26 =500 =26
2 [750-1499 20-29 1500-999 14-25 200-499 14-25
3 =750 = 20 = 500 < 14 =200 14

Fuente: Guia de tratamiento antirretroviral en niflos, 2021

2.5. MECANISMO DE ACCION DEL TRATAMIENTO
ANTIRRETROVIRAL EN PACIENTES PEDIATRICOS

La terapia antirretroviral esta especificamente disefiada para impedir la

replicacion del VIH dentro del organismo y asi evitar que disminuya el nimero de
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células CD4, las células atacadas por el virus. Si los farmacos resultan eficaces,
el VIH ya no puede infectar nuevas células al mismo ritmo, lo que preserva los
niveles de células CD4 de modo que el sistema inmunitario puede seguir
ejerciendo su funcion de defensa del organismo. De esta manera, se impide o
contribuye que se desarrollen las infecciones y los canceres oportunistas que
tienen lugar cuando el sistema inmunitario se encuentra demasiado debilitado por

el virus (4).

La disponibilidad de medicamentos antirretrovirales para los nifios infectados se
ha quedado a la parte posterior de la de los adultos infectados. Esto se debe en
parte al menor nimero de nifios infectados disponibles para participar en ensayos
clinicos en comparacion con el numero de adultos infectados, la creencia de que
se necesitan grandes estudios de eficacia en nifios para obtener una indicacion
pediatrica para un nuevo farmaco y las dificultades en el desarrollo de
formulaciones de medicamentos apropiadas para uso pediatrico. La aprobacion
de medicamentos para su uso en nifios fue facilitada por la decision de la
Administracion de Alimentos y Medicamentos (FDA) de 1994 de que se puede
obtener una indicacién de medicamento pediatrico mediante el suministro de
datos de ensayos clinicos controlados en adultos junto con datos de seguridad y
farmacocinética en pacientes pediatricos si el curso de la enfermedad y los
efectos de un farmaco son suficientemente similares en nifios y adultos. Por
tanto, muchos de los datos sobre farmacos antirretrovirales proceden de ensayos
clinicos en adultos infectados. Sin embargo, las pautas de tratamiento pediatrico
deben tener en cuenta las consideraciones Uunicas relacionadas con la

enfermedad del VIH en bebés, nifios y adolescentes (24).

El Programa Nacional ITS/VIH/Sida-HV cuenta con medicamentos
antirretrovirales de las 3 principales familias farmacoldgicas. A Partir de ellos se
construye los esquemas de tratamiento de primera linea y de segunda linea, asi
como también las alternativas en caso de toxicidad y/o intolerancia a alguno de
ellos (2).
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Tabla 7: Medicamentos antirretrovirales para nifios y adolescentes con VIH disponibles en

Bolivia
Familia | Nombre | Abreviatura | Presentacion Concentracién
Inhibidores de la Transcriptasa Inversa Andlogos de Nucledsidos (ITRN)
Abacavir ABC Tabletas 300mg
Abacavir/Lamivudina ABC/3TC Tabletas dispersables  |120/60mg
Lamivudina 3TC Solucion oral 10mg/mL
Lamivudina 3TC Tabletas 150mg
Zidovudina AFT Solucidn oral 10mg/mL
Tenofovir Disoproxil Fumarato TOF Tabletas dispersables  |300mg
Zidovudina/Lamivudina AZT/3TC Tabletas combinadas  |300/150mg
Tenofovir/Lamivudina/Dolutegravir |T3D Tabletas combinadas  |300/300/50mg
Tenofovir/Efavirenz/Lamivudina TEL Tabletas 300/400/300mg
Tenofovir/Efavirenz/Lamivudina TEL Tabletas 300/600/300mg
Inhibidores de la Transcriptasa Inversa No Andlogos de Nucledsidos (ITRNM]
Efavirenz EFY Tabletas ranuradas 200mg
Mevirapina MVP Solucidn oral 10mg/mL
Mevirapina MVP Tabletas 200mg
Inhibidores de la Proteasa
Lopinavir/ritonavir LPV/r Solucidn oral 80/20mg
Lopinavir/ritonavir LBVt Granulos oral 40/10mg
Lopinavir/ritonavir LBVt Tableta 200/50mg
Inhibidores de la Integrasa
Dolutegravir DTG Tabletas 50mg
Raltegravir RAL Tabletas 400mg

3. ADHE

Fuente: Guia de tratamiento antirretroviral en nifios, 2021

RENCIA

La “Adherencia” o “apego”, se define como la capacidad de un individuo para
cumplir con las indicaciones médicas. Esto también aplica para la eficacia en el
cumplimiento de otras indicaciones médicas, como atender a sus citas de
seguimiento, respetar las recomendaciones dietéticas o practicar ejercicio fisico.
Desafortunadamente en el caso del tratamiento antirretroviral se ha demostrado
que una adherencia subdptima, puede impactar de manera significativa la
eficacia de la terapia, reduciendo la probabilidad de éxito en la supresion viral
sostenida y generacion de mutaciones de resistencia. Por lo tanto, el apego

adecuado mejora la calidad de vida e incrementa la sobrevida del paciente (25).
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La terapia antirretroviral, especificamente la terapia antirretroviral altamente
activa (conocida como TARAA), ha permitido que los nifios y los jovenes con VIH
prolonguen bien su sobrevida hasta la edad adulta; sin embargo, la falta de
adherencia a la terapia antirretroviral se asocia con progresion de la enfermedad
y desarrollo de cepas resistentes que son insensibles a las medicaciones
antirretrovirales disponibles. Es necesario al menos un 95% de adhesion para
lograr los mejores resultados terapéuticos en adultos; dicho valor es
significativamente mayor que las tasas de adhesion necesarias para el manejo
efectivo de muchas otras condiciones meédicas cronicas. A menudo, los
regimenes de TARV son complicados, involucrando instrucciones de dosis y

toxicidades especiales (7).

La adherencia al tratamiento depende de la capacidad de la persona seropositiva
de involucrarse en la eleccion, inicio y control del tratamiento antirretroviral, hasta
conseguir la supresion de la replicacion viral. Existen muchos factores para la
falta de adherencia al tratamiento, desde las relacionadas con el individuo, su
cultura, la enfermedad, el régimen terapéutico, el equipo asistencial y el sistema
de salud (11).

Independientemente de su gravedad, los eventos adversos pueden afectar la
adherencia terapéutica. Por lo tanto, se recomienda un abordaje preventivo y de
atencién activa a la presentacion y tratamiento de los efectos secundarios.
Comentar con el nifio y sus cuidadores los posibles efectos colaterales del TARV
antes de iniciarlo y durante las etapas iniciales del mismo, asi como prestar apoyo
cuando se produzcan eventos adversos leves y moderados puede aumentar la
probabilidad de adherencia al tratamiento. El nifio y los cuidadores deben
conocer los signos de los efectos secundarios que son graves y que exigen
ponerse en contacto de inmediato con el proveedor de salud o cuando suspender
el medicamento. Esto tiene particular importancia en el caso de los efectos

secundarios que pueden ser potencialmente fatales si no se suspende la
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administracion de ARV, como ocurre en el sindrome de Stevens-Johnson
asociado a la NVP (2).

3.1. FRACASO TERAPEUTICO
3.1.1. FRACASO VIROLOGICO

El fracaso viroldgico se produce como una respuesta incompleta a la terapia o un

rebote viral después de lograr la supresion virologica (25).

Aungue la causa mas importante de falla viroldgica es la presencia de mutaciones
asociadas a resistencia (generalmente ocasionadas por mala adherencia a la
toma de los medicamentos o por la incapacidad de estos para inhibir la
replicacion viral), existen otros factores que pueden contribuir a la elevaciéon de
la CV, como son la falta de apego al tratamiento, el no tomar los farmacos a las
dosis o en los horarios prescritos o en determinadas condiciones especificas , la
presencia de interacciones farmacoldgicas y las alteraciones en la absorcion
intestinal. Es importante insistir en que, a su vez, cualquiera de los factores antes
mencionados puede contribuir a generar resistencia viral. Otras situaciones como
son la vacunacion y en algunos casos las infecciones intercurrentes pueden

contribuir a elevar transitoriamente la CV (25).
3.1.2. FALLO INMUNOLOGICO

La evaluacion de la respuesta inmune en nifios se ve complicado por los cambios
normales relacionados con la edad en el recuento de células CD4. Por lo tanto,
hay que tener en cuenta la disminucién normal de CD4 en los valores con la edad
al evaluar la disminucion de los parametros de CD4. Los valores absolutos de
CD4 en niflos se aproximan a las de los adultos a los 5 afios de edad. En
consecuencia, los cambios en el recuento absoluto pueden ser utilizados en

nifios = 5 afos de edad (25).
3.1.3. FALLO CLINICO

La aparicibn de nuevas infecciones oportunistas y / o progresion de la

enfermedad clinica en general representa la mayor urgencia y segun el tipo de
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fracaso del tratamiento y debe conducir a una evaluacion inmediata. Los
hallazgos clinicos deben considerarse en el contexto de la respuesta
inmunoldgica y viroldgica al tratamiento, en pacientes con viroldgica estable y los
parametros inmunologicos, el desarrollo de los sintomas clinicos pueden no
representar el fracaso del tratamiento. Por ejemplo, el desarrollo de una nueva
infeccion oportunista en un paciente que tenia la supresion inmune severa en el
momento de la apertura reciente de la terapia puede no reflejar el fracaso de la
supresion virologica, pero si la persistencia de la disfuncion inmune a pesar de la

respuesta virologica adecuada (25).
3.2. RESISTENCIAS

Epidemiolégicamente, se puede hablar de resistencias primarias y secundarias.
Son resistencias primarias cuando se encuentran en virus de pacientes que no
han sido tratados previamente, lo que implica que la infeccién se ha adquirido a
partir de cepas de VIH resistentes. Por el contrario, se trata de resistencias
secundarias, cuando aparecen en la poblacion viral de un paciente como
consecuencia de la presion selectiva ejercida por la exposicion a farmacos

antirretrovirales (25).

4. INFLUENCIA DEL ENTORNO FAMILIAR EN LA ADHERENCIA

El soporte social de la familia y de los amigos es un pilar fundamental para lograr
el éxito de la adherencia al tratamiento, no sélo porque ayudan en la motivacion

sino por el apoyo fisico o psicologico (26).

Los factores que predicen una correcta adherencia al TARV incluyen: apoyo
emocional y vital, capacidad del paciente y de sus cuidadores para incluir la
medicacion en su vida diaria, el reconocimiento de la importancia de tomar toda

la medicacion, a sus horas (27).

Antes del inicio del TARV es primordial preparar e informar a la familia y al nifio,
de los medicamentos, pautas, dosis, caracteristicas organolépticas (tamafio de

los comprimidos, sabor de los jarabes), efectos adversos e interacciones con
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otras medicaciones, asi como identificar las situaciones que puedan dificultar el
cumplimiento correcto. Ilgualmente es imprescindible realizar un seguimiento del
cumplimiento del tratamiento por varios métodos en cada uno de los controles

clinicos a lo largo de la evolucion (27).

4.1. AUSENCIA DE ACOMPANAMIENTO DE PADRES, MADRES Y
TUTORES/AS

En un estudio realizado en Honduras, segun la edad se encontré que 64% de los
pacientes con mala adherencia al tratamiento antirretroviral estaban en el rango
entre13-18 afos (28).

Por otro lado, las personas que tenian la responsabilidad del cuidado de los
pacientes con VIH eran; familiar 87%, 6.5% nifios eran cuidados en casa hogar y
sin cuidador 6.5%. Del total de nifios que eran cuidados por un familiar, las

madres eran las encargadas de 63% de los nifios (28).

Las razones para la mala adherencia al tratamiento en cada caso fueron
multiples; por olvido 35%, el nifio la rechazaba 12% y otros (madre deprimida, el

nifio no se encontraba en casa al momento de la toma, suefio) 18% (28).
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Tabla 8: Razones mas frecuentes de la no adherencia al tratamiento en los nifios con VIH

Razones de no adherencia n Porcentaje

Se terminé la medicina 3 5%
Olvido 20 35%
El nifio lo rechaza 7 12%

No desea que otros se
enteren 3 5%

El nifio no estaba, cuando
debié tomar el medicamento

2 4%

Estaba ocupado 2 4%
3 5%
1

2%

Cambio de rutina
Cuidador enfermo

Medicamento con sabor

desagradable 4 7%
Preocupado por efectos

adversos 2 4%
Otros 10 18%

Fuente: Acta pediatrica hondurefia, Factores sociales relacionados con mala adherencia
Antirretroviral en pacientes pediatricos. 2016
Si bien la presencia de familia ampliada, es considerada como un factor protector
en la vida de un nifio, nuestros resultados muestran que en relacion con la
adherencia al tratamiento médico los nifios que vivian en estas familias
presentaban mayores problemas que los pacientes que vivian en los otros tipos

de familia descriptos en los que se cuenta con uno o ambos progenitores (29).

Muchos nifios con infeccion perinatal por VIH han experimentado pérdidas
tempranas y muerte de alguno de sus padres o de ambos por Sida o por otras
causas. En el grupo estudiado ocurrié en el 60% de los casos. La implicancia de
esta situacién para nuestros pacientes es que resulta en multiples cambios de
sus cuidadores y es la familia ampliada -en su gran mayoria los abuelos o
también en algunos los tios maternos o paternos- quienes se constituyen en
cuidadores principales del nifio. Los abuelos deben enfrentar el duelo por la
muerte de sus hijos, sus propios problemas de salud y la gran responsabilidad
de asumir los cuidados de sus nietos infectados por VIH. Probablemente estos

aspectos influyen en el manejo del tratamiento meédico del nifio y sefiala la
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necesidad de trabajar especialmente con los cuidadores que asumen en este

contexto el cuidado de un nifio con un problema de salud complejo (29).

Un estudio realizado en Argentina que incluyé una poblacion general de nifios no
infectados, casi el 50% no experimentd sucesos de vida estresantes mientras
gue solo 20% de la poblacion de nifios infectados participantes estuvieron libres
de eventos estresantes. A su vez, en la poblacion general el suceso de vida mas
importante fue la caida sustancial de la posicion economica (17,4%), la pérdida
del trabajo del padre o madre (10,1%) y la muerte de un abuelo (7,2%). El 25%
de la poblacién general presentd so6lo un evento y en el mismo grupo se encontrd
un maximo de 4 sucesos de vida (5% de la poblacién). Esto result6 diferente en
la poblacién de nifios con VIH, en la que se encontr6 hasta un méaximo de 8

sucesos vividos (29).

Sin embargo, en estudios previos no se encontrd asociacion significativa entre
los sucesos de vida y la adherencia. Es por esa razdn que es de interés continuar

investigando al respecto (29).

5. FORMULACION DE LOS TRATAMIENTOS ANTIRRETROVIRALES
PEDIATRICOS

Los jarabes y las soluciones siguen siendo necesarios para tratar a los nifios muy
pequefios que no pueden ingerir capsulas o comprimidos enteros, pero tienen
varios inconvenientes, como la limitada disponibilidad, el costo elevado, la
dificultad de almacenamiento, un reducido periodo permitido de almacenamiento,
excipientes con alcohol y sabor poco agradable. A medida que los nifios crecen

es preferible administrar formulas sélidas (2).

El uso de comprimidos que deben dividirse, en particular si se trata de
comprimidos no ranurados, puede conllevar a una dosificacion insuficiente o

excesiva con el riesgo potencial de drogo resistencia o toxicidad (2).

En los nifios las dosis no pueden ajustarse facilmente a medida que crecen, lo

gue puede contribuir aln mas a administrar una dosis inferior a la necesaria (2).
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5.1. Inhibidores de la Transcriptasa Reversa Analogo de
Nucledsido (ITRN)

La Zidovudina (AZT) en general es bien tolerada por los nifios. Puede causar
anemia y neutropenia graves a las pocas semanas del tratamiento; por lo tanto,
es til monitorizar la hemoglobina antes del inicio y durante el seguimiento, en
particular en zonas de paludismo o donde la desnutricion es comun y la anemia
tiene una alta prevalencia en nifios pequefios. La formulacion liquida de AZT en
grandes volumenes suele tolerarse mal, y puede requerir el reemplazo por otro
nucleosido. Las complicaciones metabdlicas son menos frecuentes que con d4T,
aunqgue se han descrito casos potencialmente fatales de acidosis lactica. En caso

de sospecha de acidosis lactica se debe suspender en forma definitiva el AZT
(2).

La Lamivudina (3TC) es un ITRN potente con excelentes caracteristicas de
eficacia, seguridad y tolerabilidad en los nifios infectados por el VIH y constituye
un componente fundamental del régimen terapéutico con dos ITRN. Se
administra generalmente dos veces al dia en los nifios. Los datos de la

dosificacion una vez al dia son escasos, pero permite mejorar la adherencia. (2).

El Abacavir (ABC) es un ITRN con buena disponibilidad oral, alcanza
concentraciones terapéuticas en el sistema nervioso central e interactlia poco
con otros farmacos y es generalmente bien tolerado. Recientemente, se usa en
tableta combinada junto a la Lamivudina (ABC 120mg/3TC 60mg) y se espera
que la proporcion de pacientes pediatricos que reciben ABC / 3TC continuara
aumentando en nuestro pais y en todo el mundo durante los préximos afos,
donde se ha visto que el uso de ABC ha superado al uso de AZT en nifios en

paises de ingresos medios y bajos (2).

Una gran ventaja del uso combinado de tabletas de ABC/3TC es que permite una
dosis de una o dos veces al dia usando una o dos pildoras, reduciendo la carga

de pildoras y mejorando la adherencia. Esta combinacion es el tratamiento de

32



primera linea recomendado para nifios menores de 3 afios, como para nifios de
3 a 10 afos (2).

5.2. Inhibidores de la Transcriptasa Reversa No Anélogos de
Nucleésido (ITRNN)

Los regimenes basados en ITRNN son actualmente las combinaciones mas
utilizadas para el tratamiento inicial. Son potentes, es decir, reducen rapidamente
la carga viral pero una mutacion unica puede inducir resistencia cruzada con toda
la clase y ademas son inactivos frente al VIH-2 y el grupo O. Los ITRNN Efavirenz
(EFV) y Nevirapina (NVP) han demostrado ser efectivos clinicamente cuando se

administran en regimenes combinados en nifios (2).

El uso de Efavirenz actualmente no estéd recomendado en nifios menores de 3
aflos porque no hay una dosificacion establecida. Sus principales efectos
secundarios se relacionan con el Sistema Nervioso Central (SNC), la
teratogenicidad y las erupciones cutaneas. El EFV puede considerarse el ITRNN

preferido en los nifios con coinfeccion con TB y VIH (2).

La Nevirapina (NVP) presenta una incidencia mayor de erupciones cutaneas que
otros ARV que puede ser grave y potencialmente fatal e incluye el Sindrome de
Stevens-Johnson. La NVP se asocia también con el riesgo, raro, pero
potencialmente fatal de hepatotoxicidad. En estas situaciones la NVP deberia ser
suspendida en forma permanente y no reanudarse. Estas caracteristicas hacen
que este farmaco sea menos apropiado para tratar nifios que reciben otros
medicamentos hepatotoxicos, medicamentos que puedan causar erupciones
cutdneas o ambos, como es el caso de la rifampicina para el tratamiento de la
Tuberculosis. La NVP actualmente constituye el uUnico ITRNN en jarabe
disponible para nifios. El uso de la NVP esta disminuyendo en todo el mundo,
esto desde la introduccién de esquemas mucho mas efectivos y con mayor
barrera genética como es el caso del Dolutegravir (DTG), un inhibidor de la
integrasa que se esta usando como el tratamiento de primera linea tanto para

adultos como para nifios (2).
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5.3. Inhibidores de Proteasa (IP).

Es mejor reservar el wuso de los Inhibidores de la Proteasa
solamente para aguellos pacientes que hayan presentado un fracaso
terapéutico con las otras combinaciones y considerarlos como medicamentos
de segunda linea. Sin embargo, debido al uso cada vez mas frecuente de
Lopinavir/Ritonavir (LPV/r) en la profilaxis de transmision  vertical, es que la
OMS ha presentado la recomendacion que en nifios expuestos a LPV/r se

considere su uso como de primera linea (2).

Es importante mencionar que el Lopinavir/ritonavir es la combinacion de IP con
mayor experiencia a nivel mundial y que ha demostrado altos indices de
efectividad. El Lopinavir/ritonavir se usa como medicamento de primera linea en
nifios menores de 3 afos, hasta que alcancen un peso adecuado para poder

pasar a regimenes basados con inhibidor de integrasa (de efectividad) (2).

5.4. Inhibidores de Integrasa (Il)

Basandose en nuevas investigaciones, la OMS recomienda el uso del
Dolutegravir (DTG) como tratamiento preferido de primera y segunda linea para
todas las poblaciones, incluidas las embarazadas y las mujeres en edad fértil. El
DTG es méas eficaz, mas facil de tomar y tiene menos efectos secundarios que
los medicamentos alternativos que se usan actualmente. Ademas, tiene una alta
barrera genética a la aparicion de resistencia, hecho importante dada la creciente
tendencia a la resistencia al EFV y a los tratamientos basados en la nevirapina.
Son ya varios los paises de ingresos medios y bajos que estan en transicion a

los tratamientos con base en DTG y Bolivia no es la excepcion (2).

6. CARACTERISTICAS PROPIAS DEL MEDICAMENTO
ANTIRRETROVIRAL

La disposicién y la motivacion del paciente y de sus cuidadores para iniciar el
tratamiento son factores criticos a la hora de tomar la decision de cuando

empezarlo. Debe tenerse presente que el disefio de la pauta de tratamiento tiene
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que ser individualizado y se deben tener en cuenta multiples factores que
incluyen la edad, riesgo de progresion de la enfermedad, coinfecciones y
comorbilidades asociadas, situacién psicosocial, situacion de revelacién de
estado de infeccion, anticipacion de la adherencia, la posibilidad de tomar
comprimidos o solo jarabes, disponibilidad de comprimidos coformulados,
namero de dosis al dia, y posibles interacciones medicamentosas. Es
fundamental considerar y controlar todos estos factores antes del inicio del TARV
y conseguir una optima preparacion del nifio y sus cuidadores para un tratamiento
complejo que requiere una elevada adherencia y se prevée debera mantenerse
de por vida (29).

Entre los factores que dependen del farmaco se considera en primer lugar la
potencia del régimen terapéutico, la falta de niveles en sangre por malabsorcién
o interacciones medicamentosas, y los errores de dosificacién. Los pacientes
pediatricos requieren proporcionalmente dosis mas altas de los farmacos en
relacion al paciente adulto, debido a la diferente absorcion de los farmacos,
composicion corporal y, metabolismo, que ademés varian con la edad. Los
errores de dosificacion de los farmacos son una causa frecuente de niveles sub-
terapéuticos de los mismos, que pueden ser los responsables del fracaso del
tratamiento. Es preciso comprobar y ajustar la dosis de todos los farmacos al
peso y/o superficie corporal del paciente en cada visita. La absorcion de los
farmacos esta reducida en aquellos pacientes con vomitos y diarrea. Debe
interrogarse al paciente y/o cuidadores en relacion al consumo de otras
substancias, o farmacos, no olvidando los suplementos nutricionales,

medicamentos naturales (hierba de San Juan) (29).

En otro estudio se evidencia que la relacion con los factores que afectan la
adherencia se observé que la poblacién estudiada manifiesta que algunos
problemas inherentes a la medicacion hacen dificil su administracién y
cumplimiento, como lo son: un sabor desagradable el cual dificulta en 58,97 %
(n=23) su administracion 33,33 % siempre (n=13) y 25,64 % a veces (n=10); el
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56,41 % (n=22) manifesto que la presentacion siempre 43,59 % (n=17) o algunas
veces 12,82 % (n=5) dificulta su administracion; asimismo, otro factor descrito es
el no querer tomarse los tratamientos en sitios publicos, por pena, en 51,28.%
(n=20); ; 35,90 % siempre (n=14) y 15,38 % (n=6) a veces (6).

En lo referente a la edad del nifio y la facilidad para cumplir una terapia en forma
regular se observo que la adolescencia representa la etapa mas complicada para
lograr la adherencia al régimen terapéutico de forma adecuada y regular (n=14)
56 %. ElI 100 % (n=39) de la poblacién estudiada manifestdé haber recibido
informacion adecuada sobre la importancia de cumplir el tratamiento con buena

adherencia y en el momento en que lo requiriese 97,43 % (n=38) (6).
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Tabla 9: Factores relacionados a la adherencia y la toma de medicamentos en nifios y
adolescentes VIH positivos

Preguntas Respuesta Siempre A veces Nunca Total
n Yo n Yo n % n Yo

1. Considera que la presentacion del medicamento

es inadecuada para tomarlo 17 43,59 512,62 17 43,59 39 100
2. Considera que el sabor de los medicamentos no

favorece su administracion 13 33,33 10 2564 16 41,03 39 100
3. Interfieren las actividades diarias con la toma de

los medicamentos 6 15,38 8 2051 25 64,10 39 100
4. Le da pena o temor tomar los medicamentos en

sitios publicos 14 3590 6 1538 19 4872 39 100
5. Cuando esta en sitios publicos retrasa la dosis

del medicamento 41025 14 3580 21 53,85 39 100
6. Estar pendiente de las comidas en relacion a los

medicamentos afecta el que los cumpla 2 5,13 6 1538 31 7949 39 100
7. La efectos adversos de los medicamentos hace

que ocasionalmente no se los tome 6 1538 6 1538 27 69723 39 100
8. Problemas o circunstancias familiares han hecho

que no se cumpla el tratamiento 3 7.69 3 7,69 33 8462 39 100
9. Cuando el nifio se siente bien, se niega o se hace

mas dificil tomarse el medicamento 1 2,56 6 1538 32 8205 39 100
10. Cuando el nifio esta enfermo se dificulta darle

los medicamentos 2 5,13 4 10,25 33 8482 39 100
11. En relacién al adolescente considera que en ellos

es mas dificil que cumpla la terapia (*) 14 56 2 8 9 36 25 100

12. Su médico le ha informado la importancia de cumplir
adecuadamente la terapia para la correcta

evolucion del nifio. 39 100 39 100
13. Se le ha explicado siempre gue lo ha solicitado
como debe darle la terapia al nifio. 38 9743 1 2,56 39 100

14. La entrega de los medicamentos por parte del
programa nacional y la farmacia de hospital le ha
favorecido cumplirla terapia 25 64,10 6 1538 &8 2051 39 100

Fuente: Adherencia al tratamiento antirretroviral en pacientes pediatricos VIH positivos, 2015

7. ASPECTOS SOCIALES DE LA INFECCION
7.1. ESTIGMA

La definicion de estigma utilizada en este estudio fue una de las mas populares,

propuesta originalmente por Parker y Aggleton:

“...un proceso social relacionado con cuestiones de poder y control social a través
de instancias politicas, econémicas, sociales y culturales, que se encargan de

producir, reproducir y mantener la inequidad social” (20).

En un estudio realizado el 2006, en la revista del Instituto Nacional de Salud
Plblica de México se publico un estudio cualitativo y cuantitativo que
caracterizaba el estigma y discriminacion por parte de los prestadores de
servicios de la salud (médicos, enfermeras, administrativos, etc.) instrumentaban

contra las personas con VIH. Entre los datos obtenidos se evidencio que, pese a
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que el 75% de los proveedores recibio capacitacion relacionada con el VIH/SIDA,
persiste la discriminacién. El 23% no compraria comida a una PVVS y 16%
sugiere prohibir su ingreso a servicios publicos. Respecto a la confidencialidad,
89% opina que debe guardarse y 38% cree que los patrones tienen derecho a
conocer la condicion de sus empleados. El aislamiento, registro del VIH en
expedientes y la marcacion de expedientes, pruebas obligatorias y demora en

procedimientos quirdrgicos de las PVVS fueron préacticas constantes (30).

Si los trabajadores de la salud propiciamos el estigma desde nuestras creencias
0 ignorancia, no nos debe resultar sorpresivo saber que, en una encuesta
realizada en 2007 a poblacion mexicana abierta, el 16% no saludaria con un beso
a una persona con VIH, 82% asegura que quienes tienen VIH moriran de sida y
el 25% cree que la infeccion fue adquirida por culpa de quienes la padecen (20).

7.2.  DISCRIMINACION

Uno de los problemas de mayor complejidad es el estigma y discriminacion. La
discriminacion es una violacion de los derechos humanos y esta prohibida por el
Derecho Internacional en materia de derechos humanos. En Bolivia se ha
promulgado la Ley No. 737/2010-2011 “Ley Contra el Racismo y Toda Forma de

Discriminacién” promulgada el 8 de octubre de 2010 (11).

La ley reconoce que la discriminacion es toda forma de distincion, exclusion,
restriccibn o preferencia fundada en razén de sexo, color, edad, orientacién
sexual e identidad de géneros, origen, cultura, nacionalidad, ciudadania, idioma,
credo religioso, ideologia, filiaciébn politica o filoséfica, estado civil, condicién
econdémica, social o de salud, profesion, grado de instruccion, capacidades

diferentes y/o discapacidad fisica u otras (11).

El contexto del VIH hace referencia a un trato injusto (por acto u omision) de una
persona debido a su estado, real o supuesto, en relacién con el VIH. La
discriminacion intensifica los riesgos y priva a las personas de sus derechos,

limitando el alcance de las intervenciones (11).

38



El indicador de Porcentaje de mujeres y hombres de 15 a 49 afios que reportan
actitudes discriminatorias hacia las personas que viven con el VIH, segun
Encuestas de Demografia y Salud incluyen una de las preguntas definidas en las
Directrices del Informe “Compraria vegetales frescos de un vendedor con el virus
del SIDA”. De acuerdo con la ENDSA 2008 se encuentra que 45% manifiesta que
no realizaria la compra, siendo el porcentaje mayor en la poblacion masculina,
53%, en contraste con un 42% en la poblacion femenina, con diferencias

moderadas entre los diferentes grupos de edad (11).

Tabla 10: Porcentaje de mujeres y hombres de 15 a 49 afios que reportan actitudes
discriminatorias hacia las personas que viven con el VIH, 2008

Hombres Mujeres
No comprarian
Grupos verduras No comprarian
de edad frescas de un Muestra . verduras frescas de Muestra Total
= Porcentaje o ) Porcentaje
(afos) vendedor con total un vendedor con el total
el virus del virus del SIDA
SIDA
- 330 1.000 33,0 1.442 2.996 48,1 49,3
15-19
75 43 2 3
20— 24 324 750 43,2 1.012 2.348 43,1 43,1
55¢ P HAS 54 » g g 5 g
25 _ 49 1.559 2.845 54,8 3.203 8.105 39,5 43,5
Total 2.413 4.595 52,5 5.657 13.449 42,1 4.7

Fuente: Informe nacional de progresos en la respuesta al VIH/Sida, 2014

7.3. AUTOESTIMA

Los problemas psicosociales que enfrentan estos nifios representan una amplia
variedad de trastornos como aislamiento, problemas relacionados con la
revelacion del diagndstico, estigma social, depresiéon, desobediencia, ira, enojo,
confusion y otras conductas disruptivas que pueden estar relacionadas con
depresion infantil. Ademas, sufren ansiedad, tienen miedo de transmitir el VIH y

se sienten culpables de ser una carga familiar (29).
7.4. ESTRES

La falta de adherencia en numerosos pacientes puede atribuirse a problemas

emocionales, directa o indirectamente relacionados con la enfermedad en si
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misma. Al tratarse de una enfermedad asintomatica durante largos periodos,
algunas personas infectadas por el VIH presentan una escasa percepcion de su
condicion de enfermos y esto puede manifestarse en un cuidado insuficiente o
inadecuado de su salud. El psicélogo puede intervenir ayudando a realizar un
adecuado ajuste al proceso de enfermedad, asegurando asi una correcta
adherencia al tratamiento. Otras areas de intervencion son los cuadros de
ansiedad y de depresion, comunes no so6lo en el paciente recién diagnosticado
sino también en aquellos que llevan largo tiempo en tratamiento y que pueden

presentar un légico cansancio y abatimiento (27).
IV.  ANTECEDENTES INSTITUCIONALES

El Programa Departamental ITS/VIH/Sida-HV, dependiente de la unidad de
Epidemiologia del SEDES La Paz, desarrolla un conjunto de actividades
orientadas a la promocién, prevencion, control y vigilancia epidemiologica de las

infecciones de Transmision Sexual (ITS), VIH y Sida (31).

Este programa es responsable de la planificacion, programacién, evaluacion y
supervision de las actividades, realiza una coordinacion interinstitucional y

multisectorial (31).

El modelo actual de atencién publica para personas que viven con el VIH/SIDA
(PVVS) muestra signos de fragilidad. Actualmente existen 13 CDVIR en Bolivia;
son centros publicos auspiciados por la Agencia de los Estados Unidos para el
Desarrollo Internacional (USAID) hasta finales de 2006, orientados a brindar
atencion a PVVS (31).

En el Nivel Departamental existen los Centros de vigilancia, informaciéon y
referencia (CVIR), a nivel Departamental se denomina: CDVIR La Paz, y a nivel
Regional: CRVIR EI Alto, con personal técnico profesional capacitado y
sensibilizado, donde se prestan servicios de atencidon a las personas afectadas
por las ITS y el VIH/Sida (31).
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Se cuenta para el funcionamiento con el respaldo legal, basado en la Ley N.°
3729 de Prevencion del VIH y Sida y Proteccion a las Personas que viven con el
virus del Sida (PVVS) (31).

El CDVIR La Paz es el centro de referencia el cual presta servicios de atencion a
las personas afectadas por las ITS y el VIH/Sida, el cual beneficia a Trabajadoras
Sexuales, personas que viven con el virus del VIH/Sida (PVVS), Gays, Travestis,
Bisexuales, Hombre que tiene sexo con Hombre (GTBHSH) y poblacion general.
El cual actualmente otorga tratamientos antirretrovirales a poblacion adulta y
pediatrica (32).

8. SERVICIO DE ATENCION A PACIENTES
El Centro Departamental de Informacién y Vigilancia, realiza la atencion integral
a todas las personas que lo requieran ofreciendo: controles sanitarios, toma de

muestras, pruebas rapidas de diferentes tipos de infeccién sexual, ademas del
monitoreo y medicacion si es necesario (32).
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V.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

De acuerdo a la OMS se estima que 38 millones de personas en todo el mundo
estaban viviendo con el VIH a final de 2019 (1); de los cuales se estima que 1,7

millones eran nifios menores de 15 afios y 2,8 millones eran nifios de 0 a 19 afos
(2).
La situacion en Bolivia, para el 2019, se estim6 que existen unos 500 nifios que

viven con VIH segun Redbol (16). Los efectos de la epidemia entre los nifios

pequefios son graves y de largo alcance (2).

En base a diversos estudios, se tiene evidencia que la buena adherencia al TARV
es un factor decisivo para el éxito del tratamiento y la no adherencia puede tener

importantes implicancias en la salud publica. (33).

Entre las principales causas de la insuficiente adherencia al tratamiento
antirretroviral tenemos el entorno familiar. La variable “tipo de familia” se asocié
con la adherencia, se estima que el 69% de los nifios de familias ensambladas
tenian muy buena adherencia en comparacion con aquéllos que vivian con
familia ampliada (en su gran mayoria los abuelos o también en algunos los tios
maternos o paternos). También se puede resaltar como factores de riesgo
familiares: la disfuncion familiar, antecedentes de abuso de drogas y /o alcohol
en la familia, trastornos psiquiatricos en la familia, ausencia de familia ampliada,
enfermedad o fallecimiento de uno 0 ambos progenitores, inestabilidad laboral,
desempleo y vivienda inestable (34).

Otra causa que influye en la adherencia es la presencia de los padres dentro del
nacleo familiar y responsables de la medicacién favorece la adherencia al

tratamiento.

Dada la importancia de la adherencia, multiples estudios (5) (6), han demostrado
gue existen diversos factores que pueden impedir el correcto seguimiento del
tratamiento e influir negativamente en la historia natural del VIH, incrementando

la carga viral y complicando la enfermedad. Entre los factores relacionados al
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paciente se encuentran las caracteristicas sociodemograficas como la edad del
paciente. En nifios de menor edad existe el problema de no poder deglutir las
capsulas, lo que podria resultar en una toma inadecuada (6). Los jovenes con
VIH se enfrentan a diferentes barreras para la adherencia que los adultos, debido
a diversos factores como por ejemplo el rol del cuidador, la edad del nifio y su
conocimiento del estado de VIH, y la transicion a través de la adolescencia hasta
la edad adulta (7).

Segun Carballo y colaboradores el nivel de ingresos familiares bajos constituye
un obstaculo, enfrentdndose a factores estresantes en la vida, como la pobreza,
la inestabilidad familiar, posible falta de vivienda entre otros, lo que puede impedir
el acceso y la adherencia al TARV. A nivel cognitivo y emocional influyen las
creencias y la percepcion al TARV (6).

Mientras que los factores inherentes a las caracteristicas propias de la
medicacion que son consideradas como factores de dificultad moderada son:
presentacion, sabor, olor, deglucion y efectos adversos gastrointestinales
inmediatos de los inhibidores de proteasa en forma farmacéutica. Y el tnico factor
valorado como dificultad alta fue el sabor de inhibidores de proteasa en forma

farmacéutica liquida. La efectividad del tratamiento fue valorada como alta (19).

En sentido similar, los factores relacionados al TARV y la administracion de los
ARV en diferentes combinaciones y multiples dosis diarias a menudo, representa
una problemética. Muchos de los ARV no disponen de presentaciones pediatricas
y solo estan disponibles en comprimidos o capsulas, dificultando su
administracion en los nifios de menor edad. El sabor, en general es desagradable
y el volumen de los preparados en solucion también es elevado. Ademas, algunos
ARV deben administrarse en relacion con las comidas, adicionando a esto que la
mayoria producen efectos adversos tales como nauseas, diarrea, dolor

abdominal, entre otros, lo que entorpece mas el apego al régimen terapéutico (6).

Independientemente de su gravedad, los eventos adversos pueden afectar la

adherencia terapéutica. Se recomienda un abordaje preventivo y de atencion
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activa a la presentacion y tratamiento de los efectos secundarios. Comentar con
el nifio y sus cuidadores los posibles efectos colaterales del TARV antes de
iniciarlo y durante las etapas iniciales del mismo, asi como prestar apoyo cuando
se produzcan eventos adversos leves y moderados puede aumentar la

probabilidad de adherencia al tratamiento (2).

Otra causa identificada es el temor o pena a tomarla en sitios publicos, son
elementos que afectan en forma desfavorable la adherencia a los medicamentos
y en especial en el periodo de la adolescencia que establece un reto para lograr

un adecuado cumplimiento del régimen terapéutico prescrito (34).

También, se consideran factores de riesgo individuales a la presencia de
trastorno emocional o psiquiatrico, dificultad para la aceptacién de normas o
reglas, trastornos de aprendizaje, falta de socializacién, consumo de drogas o

alcohol y antecedentes de abuso sexual o maltrato (34).

Por lo tanto, se tiene clara evidencia de que existe una asociacion directa entre
adherencia y evolucion clinica, inmunoldgica y virologica satisfactoria (6) y con el
presente estudio se pretende identificar los factores que influyen en la insuficiente
adherencia al tratamiento en pacientes que acuden al CDVIR La Paz. En Bolivia
no se cuenta con estudios sobre mala adherencia o adherencia incorrecta en este
grupo etario en especifico, y al ser considerada una epidemia merece tener un
mayor estudio sobre las causas enfocado en los aspectos familiares,
psicosociales y caracteristicas organolépticas de los medicamentos.

La situacion futura en el caso de las personas con VIH y tienen una toma
inadecuada o insuficiente tiene grandes consecuencias a largo plazo en el curso
de la enfermedad, esto debido a que pueden condicionar una situacioén de vida o
muerte en el corto o mediano plazo. También es importante considerar que el
abandono del TARV muchas veces es por exceso de confianza o cuando su

carga viral es indetectable.
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Por ello, debido a una mala o insuficiente adherencia al tratamiento antirretroviral
a través de los afios se va observando fallas terapéuticas o resistencias a los
farmacos en diversos paises y las cifras van tomando una tendencia de ascenso.
Dichas fallas terapéuticas asociadas a resistencias adquiridas por una mala
adherencia también representan obstaculos e inconvenientes para el personal de

salud ya que implica la reorientacién a nuevas opciones de tratamiento.
Situacién deseada

En este sentido se podré evidenciar algunos de los factores que influyen en la
insuficiente adherencia al tratamiento antirretroviral y en base a estos elaborar
estrategias que intervengan en los factores que se presentan con mayor

frecuencia y asi lograr una mejor adherencia.
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VI.

PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢,Cuales son los factores asociados a la adherencia al tratamiento en infeccion
por VIH/Sida en pacientes pediatricos, menores de 18 afios, que acuden al
Centro Departamental de Vigilancia, Informacion y Referencia La Paz, gestion
20217
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VIl. HIPOTESIS

La adherencia en infeccion por VIH/SIDA en pacientes pediatricos esta asociada
a factores como el nivel socioeconémico, el apoyo de los padres o tutores, el
sabor de los medicamentos y la frecuencia de las tomas.
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VIIl.  OBJETIVOS
8.1. OBJETIVO GENERAL

Describir los factores asociados a la adherencia al tratamiento en infeccion por
VIH/Sida en Pacientes pediatricos que acuden al Centro Departamental de

Vigilancia, Informacion y Referencia La Paz, gestién 2021
8.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Determinar el grado de cumplimiento del Tratamiento antirretroviral de los
nifios menores de 18 afos VIH positivos atendidos en el CDVIR La Paz.

2. Determinar la influencia de las caracteristicas sociodemograficas en la
adherencia al tratamiento antirretroviral.

3. ldentificar la influencia del apoyo de los padres o tutores como factor que
influye en la adherencia durante el tratamiento antirretroviral.

4. Caracterizar la formulacién propia de la presentacién de los medicamentos
antirretrovirales para pacientes pediatricos como posible causa de la
insuficiente adherencia.

5. Identificar las percepciones de temor en la toma de medicacion

antirretroviral por parte de pacientes y padres en sitios publicos.
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IX.

DISENO DE INVESTIGACION

El presente trabajo es una investigacion es de tipo cuantitativa, que se encuentra
en el nivel investigativo de tipo descriptivo, cuyo método es el observacional o no

experimental, retrospectivo, transversal.

Es una investigacion de tipo cuantitativa cuyo objetivo es construir teorias con
base a los hechos estudiados (35). Es una investigacion descriptiva ya que se
realiza la interpretacion y descripcidbn concreta de las caracteristicas de los

factores asociados a la adherencia en la infeccién por VIH (36).

De acuerdo a la intervencion del investigador es Observacional o no
experimental. Ya que se trata de un estudio en el cual no se van a manipular
deliberadamente las variables para ver su efecto sobre otras variables. Lo que
hacemos en la investigacion no experimental es observar fenébmenos tal como se

dan en su contexto natural, para analizarlos (36).

De acuerdo a la planificacion de la toma de datos es retrospectivo, esto porque
se analizé una tendencia de cualquier fendmeno que haya acontecido en una

poblacion con anterioridad al inicio del estudio (37).

Segun el numero de ocasiones en que se miden las variables es un estudio de
tipo transversal, ya que recolecta datos en un solo momento, en un tiempo unico.
Su propésito es describir variables y analizar su incidencia e interrelacién en un

momento dado (36).

Y segun el numero de variables de interés fue descriptivo ya que proporciona
informacion para llevar a cabo estudios explicativos que generan un sentido de
entendimiento. Por lo tanto, busca especificar las propiedades, las caracteristicas
y los perfiles de personas, grupos, comunidades, procesos, objetos o cualquier
otro fenOmeno que se someta a un analisis. Es decir, unicamente pretenden
medir o recoger informacion de manera independiente o conjunta sobre los
conceptos o las variables a las que se refieren, esto es, su objetivo no es indicar

como se relacionan éstas (36).
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Como técnicas de recoleccion, por el contexto de la actual pandemia del Covid-
19 solo se empled las entrevistas y revision de documentos tales como los

expedientes clinicos.

La eleccion de la entrevista como técnica de recoleccion de informacién fue
basada en que va desde la interrogacion estandarizada hasta la conversacion
libre, en ambos casos se recurre a una guia que puede ser un formulario o

esquema de cuestiones que han de orientar la conversacion (38).

Como instrumento se utilizé la entrevista estructurada, ya que el investigador
tendra un guion tematico sobre lo que se quiere investigar y se realizaran
preguntas cerradas donde el entrevistado expresara sus opiniones y cuando se
considere necesario el investigador puede desviarse del guion inicial para
abordar temas emergentes que serian Gtiles para la investigacion (39).

Dentro de la entrevista se incluy6 el Test de Morisky — Green, el cual es uno de
los cuestionarios mas conocidos y utilizados tanto en la practica clinica como en
investigacion debido a que se puede aplicar en diferentes patologias, poblaciones
y paises. La primera version consta de cuatro preguntas de respuesta dicotémica
“si” 0 “no” para valorar las barreras para una correcta adherencia terapéutica.
Este test también se denomina Medication Adherence Questionnaire (MAQ) o 4-
item Morisky Medication Adherence Scale (MMAS-4) (40). Este cuestionario se
ha utilizado en numerosos estudios de adherencia de farmacos antihipertensivos
y antirretrovirales para Sida (41).

Este cuestionario consiste en realizar al paciente cuatro preguntas de respuesta
dicotbmica si o no sobre sus actitudes ante la medicacion de forma
entremezclada durante la entrevista clinica. Si las actitudes no son correctas, se
asume que el paciente no es adherente al tratamiento. Se considera que el
paciente es adherente al tratamiento si responde correctamente a las cuatro
preguntas, es decir, No/Si/No/No (40). Se considero también que el paciente
tiene una adherencia media si responde Si/Si/No/No y adherencia baja si
responde Si/Si/No/Si.
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Tabla 11: Preguntas que conforman el Test de Morisky Green

1. ;Olvida alguna vez tomar los medicamentos

Si No
para tratar su enfermedad?

2. /Toma los medicamentos a las horas indicadas? | Si | No

3. Cuando se encuentra bien, ;deja de tomar la

. Si No
medicacién?

4. Si alguna vez le sienta mal, ;deja usted de

Si N
tomarla? ! ©

Fuente: Métodos para medir la adherencia terapéutica, 2018

Se anexaron también preguntas relacionadas al tratamiento, la percepcion del

TARV y la percepcion sobre el diagnostico (Ver anexo 5).

La primera finalidad de estos estudios, como bien indica su nombre, es describir
la frecuencia y las caracteristicas mas importantes de un problema de salud en
una poblacién. Su segunda funcion es proporcionar datos sobre los que basar

hip6tesis razonables (37).
8.3. CONTEXTO O LUGAR

El lugar donde se realiz6 la investigacion en el PROGRAMA DEPARTAMENTAL
ITS-VIH/Sida - HV - CDVIR LA PAZ (Centro Departamental de Vigilancia,
Informacién y Referencia La Paz), la cual es una institucion dependiente técnica,
operativa y administrativamente del SEDES La Paz. Se encuentra ubicado en la
Red de Salud No. 2 Noroeste del Municipio de La Paz. El cual se encuentra
ubicado en la Avenida Vasquez N.° 220 esquina final Av. Peru (Ver anexo 3).
Presta servicios de atencion a personas expuestas o afectadas por las

Infecciones de Transmision Sexual (ITS) y VIH/Sida.

El CDVIR se encuentra organizado con diferentes areas de atencion: Area
médica, Area de laboratorio, Area de Farmacia, Trabajo Social, Nutricion,

Enfermeria, Area de consejeria y Area Administrativa (Ver Anexo 4).
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El CDVIR desarrolla un conjunto de actividades orientadas a la promocion,
prevencion, control y vigilancia epidemioldgica de las infecciones de Transmision
Sexual (ITS), VIH y Sida.

El Programa Departamental ITS/VIH/Sida-HV es responsable de la planificacion,
programacion, evaluaciéon y supervision de las actividades, realiza una

coordinacion interinstitucional y multisectorial.

Gréfico 5: Flujograma de atencién del CDVIR La Paz
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Fuente: CDVIR La Paz, 2017

8.4. MARCO MUESTRAL

La seleccion de la muestra fue por muestreo no probabilistico, ya que la eleccién
de los elementos no depende de la probabilidad ni se basa en férmulas de
probabilidad (36). Por lo tanto, la eleccion de casos se basO en ciertas
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caracteristicas especificas. Y es un muestreo por conveniencia ya que se busco
una muestra de la poblacién que se encontraba accesible o disponible, esto
haciendo referencia a la aceptacion de participacion en el estudio y que pudieran
acudir a la entrevista, ademas de considerar a toda la poblacion como elegible

para ser parte de la muestra.

Por lo tanto, la presente investigacion empleo un muestreo no probabilistico por
conveniencia y tendra como estrategia el muestreo de casos que manifiestan con
intensidad lo que se estudia. Por ello, los sujetos seleccionados fueron padres,
madres o tutores/as de pacientes pediatricos menores de 18 afios que reciben
tratamiento antirretroviral y firmaron el consentimiento informado para la

realizacion de la entrevista.

Para este estudio se tomd una busqueda de casos inicial o poblacion de

referencia de 62 patrticipantes, el cual es el total de pacientes menores de 18

afios que se atienden en el CDVIR. De los cuales 11 viven en la ciudad de El
Alto, 35 viven en la Ciudad de La Paz, 14 viven al area Rural, 1 se encuentra en
Aldeas Infantiles SOS y 1 vive en Oruro.

Del total de los casos, en base a la revision de los expedientes clinicos y
verificacion en el sistema SIMONE se tiene evidencia que existen 7 casos de
abandono a la terapia antirretroviral, de los cuales dos viven en area rural en la
Comunidad de Teoponte y en Coroico - Yolosita. Por lo tanto, se procedio al
seguimiento via telefénica de los casos provenientes de area rural y también
seguimiento telefénico a un caso de no inicio de tratamiento por negacion del
diagnéstico por parte de la madre; también la realizacion de visitas domiciliarias
a los 4 casos restantes. En 2 de los casos se pudo encontrar el domicilio, mas no
a los padres o tutores, y al contactarse con los nuevos numeros telefonicos
brindados por los familiares se comprometieron a acudir al establecimiento de
salud en los préximos dias, pero no cumplieron dicho compromiso; en un caso la

familia informo que la familia (conformada por padre, madre e hija) sali6 del pais
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y en el ultimo caso hubo el cambio de domicilio, sumado a viajes constantes y

cambio de nimeros telefénicos.

También se tuvo la negativa de participar en la entrevista en uno de los

participantes.

Por consiguiente, de los 62 participantes contamos con una poblacion objetivo
final de 45. A continuacion se detallan las regiones de las cuales acudieron los

participantes:

Tabla 12: Distribucién de los participantes por region

LA PAZ | EL ALTO | ORURO | RURAL | TOTAL

N.° Participantes 29 8 1 7 45

Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recoleccién La Paz - 2021

Por lo tanto, como numero de unidades seleccionadas tenemos a 46
entrevistados que son padres o tutores de pacientes pediatricos que reciben
tratamiento antirretroviral, que aceptaron participar en el estudio y que reciben

atencion en el Centro Departamental de Vigilancia, Informacion y Referencia.

Se confia que las unidades seleccionadas para el muestreo puedan manifestar
de forma general lo que se pretende estudiar.

8.5. CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

En cuanto a los criterios de inclusion se tomé a la poblacion pediatrica
comprendida entre los 0 afios hasta los 18 afos que fueron atendidos y que
reciben y contindan recibiendo tratamiento antirretroviral en el CDVIR La Paz.

Dentro de los criterios de exclusion se tomd a la poblacion mayor a 18 afos,
poblaciébn que no tiene el diagnéstico de VIH, pacientes que no reciben

tratamiento antirretroviral.
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Tabla 13: Pacientes excluidos del estudio

PACIENTES
EXCLUIDOS MASCULINO FEMENINO TOTAL
Fallecidos 7 13 20
Transferencia a otros 6 10 16
departamentos
Transferencia a otros i 5 2
paises
Negativa de participar 1 - 1
No contactados 13 4 17
TOTAL 27 29 56

Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recoleccién La Paz - 2021

8.6. OPERACIONALIZACION DE VARIABLES
Definicion . .
: . . Tipo de : Nivel de
Dimension Variable cor_1ce_ptual del variable Indicador medicién
indicador
Condi_cic'_)n organica o Hombre
Sexo que distingue a los Cualltgtlva Sexo
machos de las Nominal .
o hembras. Mujer
Caracteristicas
sociodemograéficas .
Tiempo que ha
vivido una persona | Cuantitativa ~
Edad contando desde su discreta Edad Afios
nacimiento
.. Definicion . .
Objetivos iabl etinicio | Tipo de . Nivel de
especificos Vel conceptua variable el medicién
del indicador
Es una medida
> Determinar la gue combina la Bueno
influencia de las pll:t?;r;ulgn Nivel
caracteristicas Nivel osicién Cualitativa socioeconémico Regular
sociodemograficas | socioecond ec?)némica ordinal determinado por
en la adherencia al mico -onomica y el area de
; social individual . .
tratamiento famili Trabajo Social Malo
antirretroviral o famitiar en
’ relacion a otras
personas
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1. Determinar el Adherencia
grado de Alta
cumplimiento del Capacidad de
Tratamiento un individuo Adherencia
. ; Grado de . o . ;
antirretroviral de adherencia para cumplir Cualitativa | Test de Morisky - Media
los nifios menores al TARV con las ordinal Green
de 18 afios VIH indicaciones
positivos atendidos médicas Adherencia
en el CDVIR La Baja
Paz
3. Identificar la Padres
influencia del
apoyo de los . Forma en como Abuelos
padres o tutores | Acompafia los padres Familiar que
como factor que miento de ayudany Cualitativa realiza?al Hermanos
influye en la algun participan en Nominal acompafiamiento
adherencia familiar | las actividades P
durante el de sus hijos Tutores
tratamiento
antirretroviral.
4, Caracterizar la
formulacion propia
de la presentacion Agradable
de los L
. Sabor de Impresion que
medicamentos P q o
antirretrovirales los causa un Cualitativa Porcentaje
ara pacientes medicament | medicamento u | Nominal !
para p 0s otra sustancia
pediatricos como Desaaradable
posible causa de la g
insuficiente
adherencia.
4. Caracterizar la
formulacion propia Disposicién
de la presentacion | Percepcion P Tabletas
X externa que se
de los de mejor o
) da alas Percepcion de
medicamentos forma . . .
. : P sustancias Cualitativa mejor forma
antirretrovirales farmacéutic . - L
; medicamentosa Nominal farmacéutica de
para pacientes ade - e "
o L .| s para facilitar administracion
pediatricos como | administraci
. . su Jarabes
posible causa de la on - L
. g administracion.
insuficiente
adherencia.
4, Caracterizar la
formulacion propia 1 vez
de la presentacion .
P Cantidad de
de los . ,
) veces al dia Namero de
medicamentos 2 veces
. : que debe veces que se . .
antirretrovirales ey Cuantitativa | Nimero de veces
; tomar el ingiere un
para pacientes medicament | medicamento 3
pediatricos como o veces
posible causa de la
insuficiente mas
adherencia.
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4. Caracterizar la

Toda aquella

- ; respuesta
formulacion propia L P Si
de la presentacion Aparicion nociva, no
de los de deseaday no
. reacciones intencionada .
medicamentos I Aparicion de
. - adversas | que se produce | Cualitativa .
antirretrovirales ; reacciones
; como causa tras la Nominal
para pacientes - L adversas
editricos como de administracion
2sible causa de la abandono al | de un farmaco, No
P insuficiente tratamiento a dosis
adherencia utilizadas
) habitualmente
4. Caracterizar la
formulacion propia Agua
de la presentacion
de los Forma de
medicamentos . Forma en que - . Yogurt
. : ingesta de L Cualitativa | Forma de ingesta
antirretrovirales se ingieren los ; SIS
para pacientes la medicamentos Nominal de la medicacion
b medicacion
pediatricos como
posible causa de la otros
insuficiente
adherencia.
5. Identificar las Temor
percepciones de Capacidad de
Temor en la t_qma Percepcion comprender su I L, Discriminacio
de medicacion sobre su entorno y Cualitativa | Percepcion sobre n
antirretroviral por diagnostico diagnéstico y Nominal su diagnostico
parte de pacientes 9 actuar en Estigma
y padres en sitios consecuencia 3
pUblicos. Estres
5. Identificar las Miedo aue se
percepciones de coq .
Temor en la toma Temor en la siente al Si
L toma de considerar que . Temor en la toma
de medicacion L T Cualitativa ST
- ! medicacion | algo perjudicial : de medicacion en
antirretroviral por . . Nominal o S
parte de pacientes en sitios 0 negativo sitios publicos
y padres en sitios publicos ocurra o haya No
piiblicos ocurrido
o Percepcion
3. Identificar la sobrg la Muy
influencia del ) importante
apoyo de los presencia de la p
Percepcion | unidad familiar .
padres o tutores | . : Percepcion
importancia durante el N . 4 Importante
como factor que Cualitativa | importancia del
influye en la del apoyo proceso de ordinal apoyo entorno Regular
. entorno enfermedad, i
adherencia - ) i familiar
durante el familiar dlsqapam_dad y
tratamiento asistencia de Poco
antirretroviral uno de sus importante
' miembros

8.7.

RECOLECCION DE DATOS

TECNICAS DE INVESTIGACION

La recoleccion de los datos se estructurd en tres partes:
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Recoleccion de informacion documentada
2. Firma del consentimiento informado para realizar la entrevista (Ver Anexo
2)

3. Realizaciéon de la Entrevista

El método de recoleccion de datos fue la entrevista, la cual se define como una
reunion para conversar e intercambiar informacion entre una persona (el

entrevistador) y otra (el entrevistado) u otras (entrevistados).

En la entrevista, a través de las preguntas y respuestas se logra una

comunicacién y la construccion conjunta de significados respecto a un tema (36).
Entrevista

Para la elaboracién de la entrevista se emple6 una guia de los temas a abordar
y el Test validado de Morisky — Green para evaluar el grado de adherencia (42).
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X.

RESULTADOS

Se estudié un total de 45 pacientes menores de 18 afios VIH positivos, de los
cuales 40% fueron mujeres y 60% fueron varones (Tabla 14). Segun la
distribucion de grupos etareos, hubo mayor frecuencia en las edades de 6 a 10
afios con un 53,3 % (Tabla 15).

Tabla 14: Proporcion segln sexo de los pacientes pediatricos de 0 a 18 afios, La Paz 2021

SEXO Frecuencia | Porcentaje
HOMBRE 27 60,0
MUJER 18 40,0

Total 45 100,0

Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recoleccién La Paz - 2021

Tabla 15: Distribucién segun rango de edades del grupo de estudio, La Paz 2021

RANGO EDADES | Frecuencia | Porcentaje
0-5 10 22,2
6-10 24 53,3
11-14 6 13,3
15-18 5 11,1
Total 45 100,0

Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recoleccién La Paz - 2021

En el grafico 6 se puede observar que si existe una relacion entre el nivel
socioeconémico con la adherencia al tratamiento antirretroviral ya que los
pacientes que tienen un nivel socioeconémico medio, tienen un porcentaje de
33,3% de alta adherencia a su tratamiento; mientras que aquellos con un nivel

socioeconémico bajo tienen un 15,6%, el cual es poco menos de la mitad.

Aclaramos que la variable de nivel socioeconémico fue una variable medida
previamente por el servicio de Trabajo social, en base a un informe con fotos y

entrevista realizada a la familia, donde se indagd sobre ingresos econémicos,
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condiciones de vida, acceso a servicios basicos, cantidad de integrantes en la

familia, nUmero de habitaciones, acceso a servicios basicos, etc.

Estos datos coinciden con otros estudios realizados en otros paises donde
indican que el nivel socioeconémico bajo es un obstaculo y puede impedir el
acceso y la adherencia al TARV.

Gréfico 6: Relacién segun nivel socioeconémico y grado de adherencia en pacientes pediatricos
de 0 a 18 afios, La Paz 2021
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Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recoleccién La Paz - 2021

En la tabla 16 podemos evidenciar que, del total del grupo estudiado, 22 se
encuentran con un grado de adherencia alta representando el porcentaje mas
alto 48,9% frente a 6 pacientes con adherencia baja con un porcentaje de 13,3%.
Sin embargo, es importante considerar que dentro de los 17 pacientes que no se
lograron entrevistar se tuvieron 6 pacientes con un abandono de tratamiento, lo

cual representaria el 9,67 % del total de casos.

Haciendo una comparacion de los resultados con un estudio realizado en
Valencia con el Test simplificado de adherencia se obtuvo un resultado bastante
similar. Mas al contrario segun el Test de Morisky - Green los resultados serian
diferentes y el unico valor que coincidiria con este estudio es el de adherencia

media, con un 35,89% frente a un 37,8% obtenido en el presente estudio.
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Paz 2021
GRADO DE Frecuencia | Porcentaje
ADHERENCIA
ALTA 22 48,9
MEDIA 17 318
BAJA 6 —
Total 45 100,0

Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recoleccién La Paz - 2021

Tabla 16: Identificacion del grado de adherencia de pacientes pediatricos de 0 a 18 afios, La

En cuanto al acompafiamiento, la responsabilidad del cuidado por parte de un

familiar de los pacientes menores de 18 afios VIH positivos estuvo presente en

45 de los casos (97,8%) y solo un nifio era cuidado en una casa hogar (2,2%).

De los 45 pacientes menores de 18 afios que son cuidados por un familiar, los

padres se encontraban encargados de 34 nifios (75,6%) y a cargo de un tutor se

encontraban 3 nifios (6,7%).

En los casos que el cuidado estaba a cargo de otro familiar, ya sea abuelos,

hermanos o tutores se debio principalmente al fallecimiento de los progenitores.

Tabla 17: Identificacion del responsable del acompafiamiento del paciente pediatrico de 0 a 18,

La Paz 2021
ACOMPANAMIENTO Frecuencia Porcentaje
PADRES 34 75,6
ABUELOS 6 13,3
HERMANOS 2 4.4
TUTOR 3 6,7
Total 45 100,0

Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recoleccion La Paz - 2021

En cuanto a la relacion del grado de adherencia con el acompafiamiento o el

cuidador a cargo se aprecio que un 88,2 % de los pacientes que viven a cargo

de los padres tienen una adherencia entre media y alta.
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Otro dato a resaltar es que la adherencia puede ser baja cuando los nifios se
encuentran a cargo de algun abuelo. Este es el caso de un nifio que vive en area
rural y que la persona a cargo es su abuela de avanzada edad que ademas vive
en un area alejada lo cual dificulta la adherencia del nifio y asi también el

seguimiento por parte del personal de Salud.

Gréfico 7: Relacién segun grado de adherencia y responsable del acompafiamiento del paciente
pediatrico de 0 a 18 afios, La Paz 2021
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Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recoleccién La Paz - 2021

Otro factor relacionado con la adherencia es el sabor de los medicamentos, y de
entre todos los entrevistados el 82,2 % (n=37) afirma que los medicamentos
tienen un sabor desagradable. Los que opinaron de esta manera refirieron que el
de peor sabor es el jarabe Kaletra y que la mayoria de los nifios lo devolvia al

momento de la administracion y/o se negaban a tomarlo.

Tabla 18: Percepcion del sabor de los antirretrovirales empleados como tratamiento para el VIH
en pacientes pediatricos de 0 a 18 afios, La Paz 2021

Frecuencia Porcentaje
AGRADABLE 8 17,8
DESAGRADABLE 37 82,2
Total 45 100,0

Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recoleccion La Paz - 2021
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En cuanto a la mejor presentacion un 82,2% confirma que las tabletas son mas
faciles de administrar a un nifio ya que el sabor de los jarabes, especialmente el
Kaletra, es muy desagradable. Sin embargo, algunas personas refirieron que a
cierta edad eran mejor los jarabes ya que cuando son bebés la administracién o

deglucién de las tabletas se dificulta bastante.

También hubo el caso de una persona que indicaba que ambas presentaciones
eran adecuadas debido a que dependia bastante de la edad del paciente. Y
consideraba que hasta los 3 afios la administracion de jarabes es mucho mejory

pasada esta edad la presentacibn mas adecuada serian las tabletas.

Tabla 19: Percepcion sobre la mejor presentacion farmacéutica para la administracion del
tratamiento en pacientes pediatricos de 0 a 18 afios, La Paz 2021

Frecuencia | Porcentaje | Porcentaje acumulado
JARABES 7 15,6 15,6
TABLETAS 37 82,2 97,8
AMBOS 1 2,2 100,0
Total 45 100,0

Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recoleccién La Paz - 2021

Otro punto a considerar para una buena adherencia es el nUmero de tomas y/o
la dosis o cantidad de pastillas o volumen de jarabe que se debe ingerir en un
dia. El 73,3 % de los pacientes consideran que a mayor numero de tomas o
mayores volimenes la administracion de los medicamentos es mucho mas
dificultosa, esto principalmente por el tema de horarios y que muchas veces los
padres se encuentran trabajando y no hay alguien en el hogar que pueda
administrar la medicacion o en el caso de dejarlos a cargo de los hermanos
mayores, estos pueden olvidarse. También reportaron que cuando son varias

tomas o grandes voliumenes los nifilos se cansan de ello.
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Tabla 20: Percepcion de la complejidad del régimen terapéutica ante un mayor nimero de

tomas o dosis, La Paz 2021

. : Porcentaje
Frecuencia Porcentaje
acumulado
Sl 33 73,3 73,3
NO 12 26,7 100,0
Total 45 100,0

Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recolecciéon La Paz - 2021

Con respecto a la presentacion de alguna reaccion adversa durante la toma del

tratamiento antirretroviral, un 40 % de los pacientes refirieron haber presentado

reacciones como vomitos en su mayoria, diarrea, alergias, etc.

En un caso el familiar indic6 que no se inici6 tratamiento antirretroviral

precisamente por temor a las posibles reacciones adversas que se pudieran

presentar. También existe mucho temor por algun efecto a nivel gastrointestinal

por la toma constante de medicamentos, por lo que solicitan mayor informacion

al respecto.

Tabla 21: Frecuencia de la aparicién de Reacciones Adversas al TARV en pacientes pediatricos
de 0 a 18 afios, La Paz 2021

: : Porcentaje
Frecuencia Porcentaje
acumulado
SI 18 40,0 40,0
NO 27 60,0 100,0
Total 45 100,0

Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recoleccién La Paz - 2021

Respecto a la ingesta de medicamentos, un 66,7% los ingieren con agua que es

la forma de administraciéon mas recomendable. Un 4,4% suele ingerirlo con yogurt

y un 33,3% con mates, jugos u otros liquidos.

Tabla 22: Formas de ingesta del TARV en pacientes pediatricos de 0 a 18 afios, La Paz 2021

FORMA DE INGESTA DE MEDICAMENTOS

Frecuencia | Porcentaje | Porcentaje acumulado
AGUA 30 66,7 66,7
OTROS 15 33,3 100,0
Total 45 100,0

Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recolecciéon La Paz - 2021
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Respecto a la reaccién de la familia al momento de enterarse el diagnostico del
nifio(a), el sentimiento mas frecuente con el que se enfrentaron fue el miedo con
un 42,2 %, seguido de tristeza con un 35,6%. En su mayoria indicaron que
sentian miedo por el futuro del nifio(a), tenian la susceptibilidad de lo que podria
suceder si alguien se enteraba de su diagndéstico y que iba a ser de ellos a futuro;

mismas razones que les provocaban a su vez tristeza.

Tabla 23: Reacciones y sentimientos percibidos al momento de comunicar el diagnostico a la
familia de pacientes pediatrico de 0 a 18 afios, La Paz 2021

REACCION DE
LA FAMILIA Frecuencia Porcentaje
ANTE EL J
DIAGNOSTICO
TEMOR 9 20,0
MIEDO 19 42,2
DISCRIMINACION 9 20,0
ESTRES 3 6,7
TRISTEZA 16 35,6
APOYO 5 11,1
OTROS 8 17,8

Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recoleccién La Paz - 2021

Otro factor de estudio fue el temor de dar el medicamento en algun sitio publico,
a lo cual el 46,7 % respondié que SI; esto principalmente debido a la
susceptibilidad o riesgo de que algin conocido pudiera preguntar la causa por la

cual se le da el medicamento o si el nifio(a) se encontraria enfermo.

En cambio, el 53,3 % opino lo contrario indicando que las personas que pudiesen
preguntar no necesariamente necesitan tener conocimiento del diagnostico y que
informaban o podian informar que son vitaminas o que el nifio(a) se encontraba
con fiebre y que por eso se le daba la medicacion; esto ya que no verian el

nombre del medicamento.
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sitios publicos, La Paz 2021

Tabla 24: Percepcion de la existencia de temor ante la administraciéon de medicamentos ARV en

E : . Porcentaje
recuencia Porcentaje
acumulado
Sl 21 46,7 46,7
NO 24 53,3 100,0
Total 45 100,0

Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recolecciéon La Paz - 2021

Cuando se evalué la opinion de la importancia del apoyo familiar un 88,9 %
coincidié que es “muy importante”, ya que el apoyo psicolégico y moral que

reciben de ellos los impulsa a seguir y sentir que no se encuentran solos.

En cuanto al 6,7 % que indico que es poco importante, indicaron que preferian
que nadie tuviera conocimiento del diagndstico por temor a la discriminacion

proveniente del mismo nucleo familiar.

Tabla 25: Percepcion sobre la influencia del apoyo familiar a pacientes pediatricos de 0 a 18

afos para lograr una buena adherencia al tratamiento, La Paz 2021

IMPORTANCIA APOYO FAMILIAR
Frecuencia | Porcentaje FOEENE]S
acumulado
MUY IMPORTANTE 40 88,9 88,9
IMPORTANTE 2 4.4 93,3
POCO 3 6,7 100,0
Total 45 100,0

Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recoleccion La Paz - 2021

Respecto a la ausencia de los padres como punto negativo el 64,4 % opina que
si puede influir en la adherencia ya que los papas son los que se encuentran mas
al pendiente del tratamiento y que el amor de padres es mucho mayor ya que son
ellos los que siempre buscaran o desearan el bien para sus hijos. Solo el 2,2 %

opino que es indistinto.
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AUSENCIA DE LOS PADRES COMO PUNTO
NEGATIVO
. . Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje
acumulado
Es
indistinto 1 2.2 2.2
SI 29 64,4 66,7
NO 15 33,3 100,0
Total 45 100,0

Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recolecciéon La Paz - 2021

Tabla 26: Ausencia de los padres/madres de los pacientes pediatricos de 0 a 18 afios como
punto negativo para lograr una buena adherencia, La Paz 2021

La mayor dificultad para acudir al establecimiento de salud para consultas,

controles o laboratorios fue por motivos de trabajo o estudio, ya que las

solicitudes de permisos son un poco dificiles de conseguir. También las personas

gue vienen de otros departamentos o llegan de area rural indicaron que los

horarios se complican para ellos, y que no se tiene consideracion por la distancia

gue recorren para acudir al establecimiento y que en algunas ocasiones se les

niega la atencién por llegar una hora antes del cierre del establecimiento.

Por otro lado, el 11,1 % indica que no tienen ninguna dificultad ya que es un

esfuerzo que se debe hacer por la salud y que este se encuentra por encima de

cualquier otro factor.

Tabla 27: Identificacion de factores que dificultan la asistencia al establecimiento de salud, La

Paz 2021

DIFICULTAD DE ACUDIR AL ESTABLECIMIENTO DE SALUD

Frecuencia Porcentaje
TRABAJO O ESTUDIO 22 48,9
DISTANCIA 11 24,4
FACTORES FAMILIARES 4 8,9
FACTORES ECONOMICOS 10 22,2
PANDEMIA 1 2,2
NINGUNO 5 11,1
OTROS 5 111

Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recoleccién La Paz - 2021
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Las dificultades percibidas podrian reflejar inconvenientes que no
necesariamente estan presentes, pero son considerados como reales por los
pacientes, y las mismas pueden dificultar un comportamiento adherente y que

este se mantenga en el tiempo.

Finalmente, un 93,3% de los entrevistados opinan que el apoyo del CDVIR se
encuentra entre el bueno y muy bueno. Resaltando el apoyo que recibieron al

momento inicial del diagndéstico, el apoyo con los medicamentos y la orientacion.

Dentro de esto, remarcan el agradecimiento principalmente a la Lic. Isela Patén
(Nutricionista del establecimiento) por los consejos, seguimiento y buenos tratos

recibidos por su persona.

Tabla 28: Percepcion del grado de apoyo recibido por parte del CDVIR La Paz, 2021

GRADO DE APOYO DEL CDVIR
Frecuencia | Porcentaje Porcentaje
acumulado
BMlLEJNYo 28 62,2 62,2
BUENO 14 31,1 93,3
REGULAR 4.4 978
MALO 1 2,2 100.0
Total 45 100,0

Fuente: Elaboracion propia, segun instrumento de recoleccién La Paz - 2021

De los 45 tutores entrevistado, realizando un analisis de asociacion mediante las
pruebas de Chi cuadrado y Test exacto de Fisher entre las variables sexo, nivel
socioeconémico, sabor de los medicamentos, presencia de alguna reaccion
adversa, temor en la toma en sitios publicos, importancia del apoyo familiar,
presentacion del medicamento y acompafiamiento, no se observo asociacion

estadisticamente significativa.

Con respecto a la frecuencia y dosificacion como dificultad (p = 0.047), ausencia
de los padres como punto negativo (p = 0.003) y el rango de edades (p = 0.033)

se observd asociacion estadisticamente significativa, evidenciando asi que la
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frecuencia de las tomas en una dificultad, la ausencia de los padres y la edad de

los nifios influyen en su grado de adherencia.

Tabla 29: Caracteristicas y factores asociados a la adherencia al tratamiento de los pacientes
pediatricos de 0 a 18 afios, La Paz 2021

ALTA  MEDIA

MASCULINO 13 14 27
0,903

FEMENINO 9 9 18

REGULAR 15 1 2
0,167

MALO 7 12 19

AGRADABLE 5 3 8
0,459

DESAGRADABLE 17 20 37

sl 13 20 33
0,047

NO 9 3 12

sl 6 12 18
0,088

NO 16 127

sl 11 10 2
0,661

NO 11 13

MUY

IMPORTANTE 8 A e

IMPORTANTE 4 1 5

sl 10 20 30
0,003

NO 12 3 15

0-5 2 8 10

6-10 14 10
0,033

11-14 5 1 6

15-18 1 4 5

JARABES 2 6 8
0,247

TABLETAS 20 18 38

PADRES 20 22 4
0,608

TUTOR 2 1 3

Fuente: Elaboracidn propia, segun instrumento de recoleccion La Paz - 2021
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XI.

DISCUSION

En este estudio se determiné el grado de cumplimiento del Tratamiento
antirretroviral de los pacientes menores de 18 afios VIH positivos. Del total de
entrevistados, se determiné que el 48,9 % cuentan con una alta adherencia al
tratamiento antirretroviral, un 37,8% tienen una adherencia mediay un 13,3% una
baja adherencia. Es importante resaltar que un 9.67 % del total de nifios menores
de 18 afos diagnosticados con VIH se encuentran en abandono. Estos
resultados son similares a los que se obtuvieron en un estudio realizado en el
area de infectologia pediatrica del Hospital de Nifios “Dr. Jorge Lizarraga” en
Valencia ya que un 48,7% de los nifios y adolescentes encuestados fueron

adherentes (6).

El tema de la adherencia es un punto muy importante para evitar complicaciones
u hospitalizaciones futuras; sin embargo, la adherencia no supera ni el 50% en
nuestro medio y en otros paises donde se realizaron estudios similares es
bastante preocupante ver que la “no adherencia” tiene un porcentaje de 53.84%
como es el caso de Valencia (6). En reportes de Estados Unidos sucede algo

similar, ya que se reporta una adherencia de solo 28.3% en adolescentes (43).

Con respecto a la influencia de las caracteristicas sociodemograficas en la
adherencia al tratamiento antirretroviral se determiné que si existen factores que
influyen como ser la edad, que en este estudio al realizar el analisis de
asociacion, se demostrd que si existe asociacion entre las edades y el grado de
adherencia ya que al ser menores de edad en su mayoria no tienen una
autonomia completa y dependen del adulto o cuidador a cargo; sin embargo,
conforme van creciendo son mas independientes y en algunos casos pueden
llegar a ponerse mas rebeldes. Lo mismo se reporta en Buenos Aires, donde la
adherencia en poblacion menor a los 7 afos es del 64% e indican que se debe
muy probablemente al control paterno de la medicacion (6).
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En cuanto al nivel socioeconémico regular, se pudo observar que tienen un mayor
grado de adherencia que los con un nivel socioeconémico malo o bajo. En una
investigacion realizada en Barranquilla (44) se analizaron factores relacionados
con la adherencia y se mostro significancia entre adherencia y sexo, edad y
estrato socioecondémico. Si bien la investigacion de Barranquilla (44) indica
factores como sexo y edad, hay que considerar que la poblacion de ese estudio
fue mayor de 18 afios. En la presente investigacion una vez realizado el analisis

de asociacién no se encontr6 significancia con el nivel socioeconémico.

También se logro identificar la influencia del apoyo de los padres o tutores como
factor que influye en la adherencia durante el tratamiento antirretroviral. Se
demostré que cuando alguno de los padres se encuentra a cargo el grado de
adherencia es del 50% lo cual coindice con un estudio realizado en Valencia (6)
en el cual se obtuvo un 47,4% de adherencia. Estos resultados se deberian
principalmente a que un cuidador conoce sobre la enfermedad, el tratamiento y
lo lleva a sus controles médicos; sin embargo, no existe un vinculo afectivo
estrecho lo que puede ocasionar una dificultad al momento del seguimiento ya
gue el acompafnamiento del cuidador influye en sobremanera en el seguimiento
de la enfermedad y control del tratamiento (45). De igual manera en el mismo
estudio se reportaron resultados similares con respecto al apoyo de los demas

familiares indicando que no es un aspecto determinante para la adherencia (45).

Otro factor tomado en cuenta es la caracterizacion de la formulacion propia de la
presentacion de los medicamentos antirretrovirales para pacientes pediatricos ya
que se considera una causa de la insuficiente adherencia. Dentro de los
resultados obtenidos un 82,2% opina que el sabor de los medicamentos es
desagradable y que las tabletas son consideradas la mejor forma de administrar
el medicamento antirretroviral con un porcentaje igual al anterior 82,2%; un
73,3% de la poblacién encuestada coincide que una mayor cantidad de tomas o
mayor dosificacion representa una mayor dificultad. Tanto en un estudio realizado

en Colombia (45) como en otro realizado en Valencia (6) se resaltan dificultades
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en la ingesta de los medicamentos antirretrovirales debido a sus caracteristicas
de tamafo y sabor. En otro estudio realizado en Barranquilla (44) también se
evidencia que el nimero de tabletas que se debe ingerir puede afectar la rutina 'y
estilo de vida del paciente pudiendo afectarse la adherencia. Otro estudio indica
gue la adherencia se ve afectada por el sabor desagradable de los medicamentos
en un 58,97% (6).

Es importante resaltar que las posibles dificultades a presentarse no son un
impedimento para el cumplimiento del tratamiento ya que el cuidador a cargo se
da formas de que los nifios o adolescentes cumplan con su tratamiento y asi

evitar complicaciones, mayores citas médicas y hospitalizaciones.

Actualmente, si bien existe mayor desarrollo tecnolégico y mayores estudios
farmacoldgicos los cuales proponen nuevos esquemas de tratamientos mucho
mas efectivos y con una menor cantidad de reacciones adversas; son estudios
realizados principalmente para el tratamiento en la poblacion adulta y
simplemente se adaptan los tratamientos a la poblacién pediatrica.

Finalmente se logré identificar las percepciones de Temor en la toma de
medicacion antirretroviral por parte de pacientes y padres en sitios publicos. En
este caso el resultado obtenido es ligeramente distante el uno del otro. Un 53,3%
refiere que no existe temor de dar la medicacién en sitios publicos y un 46,7%
que si existe temor. En un estudio realizado en Colombia (45), se identific6 que
el estado emocional caracterizado por: tristeza, depresién, estrés o enojo
dificultan la toma del medicamento y claramente este mismo factor puede afectar
al cuidador. En otro estudio también se reporta que la toma de medicamentos en
sitios publicos se dificulta por temor un 51,28% (6). En un estudio realizado en
Barranquilla también relatan que los problemas psicosociales que enfrentan los
ninos representan una amplia variedad de trastornos como ser: aislamiento,
problemas relacionados con la revelacion del diagnéstico, estigma social,

depresion, desobediencia, ira, enojo, confusion y otras conductas disruptivas que
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pueden estar relacionadas con depresion infantil. Ademas de sentirse culpables
de ser una carga familiar y un 39% de paciente de dicho estudio padecian

sintomas depresivos leves (44).

Adicionalmente es importante aclarar que durante la pandemia algunos padres
relataron que no todos los medicamentos se encontraban disponibles, por lo cual
los nifios tuvieron que pasar algunos dias sin el tratamiento y los padres/madres

o0 tutores volver para preguntar si ya tenian el tratamiento en existencia.

De los factores estudiados que se asocian con el grado de adherencia, en el
presente estudio se determind que no existe asociacion con el nivel
socioecondmico, frecuencia de las tomas, factores econémicos ni sabor de los
medicamentos. Pero si se demostrd asociacion entre la ausencia de los padres

como punto negativo para los nifios y las edades con el grado de adherencia.
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XIl.

CONCLUSIONES

Aun en la actualidad las investigaciones sobre la adherencia en poblacion
pediatrica han sido dejada de lado y se ha enfocado mas en la adherencia en
poblacion adulta; probablemente porque la transmision perinatal no representa

un alto porcentaje de transmision.

El grado de cumplimiento al TARV en pacientes pediatricos con una alta
adherencia fue del 48,9 %. Como es evidente, menos de la mitad de la poblacién
de estudio no tiene un alto grado de adherencia, tanto aqui como en otros paises,
lo cual puede ocasionar mutaciones del VIH, una mayor replicacion e inclusive
resistencias a los esquemas de tratamiento y se ve muy afectada la probabilidad

de sobrevida hasta la edad adulta.

Se pudo estimar que el nivel socioecondmico medio asociado a una alta
adherencia es del 33,3 % y aquellos con un nivel socioeconémico malo o bajo
tienen un 15,6% de adherencia. Sin embargo, en el andlisis de asociacién se

obtuvo una p>0.05 lo cual nos indica que no existe asociacion con esta variable.

Con respecto a las caracteristicas sociodemogréaficas de sexo y edad que
usualmente se asocian también a la adherencia, pero en el presente trabajo no
se tomd en cuenta la prevalencia del sexo ya que no es determinante debido a
gue la via de transmision fue perinatal. Con respecto a las edades, si existe
asociacion con el grado de adherencia debido a que los nifios menores dependen
o estan al cuidado de sus padres/madres en la mayoria de los casos y son ellos
los que se hacen cargo de la medicacion y de los controles. Sin embargo,
conforme van creciendo se vuelven mas independientes y ya no aceptan la

misma supervision por parte de los padres.

La presencia de los padres en el nucleo familiar representé un grado de apoyo
significativo para una buena adherencia al tratamiento en la infeccion por VIH en
pacientes pediatricos con un 50%. Donde el analisis de asociacién demostré que

la ausencia de los padres si influye de forma negativa en la adherencia. Por lo
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tanto, el apoyo de los padres es fundamental en la etapa de nifiez y adolescencia

para que ellos puedan tener una buena adherencia.

También pudimos describir los factores asociados a la formulacion y presentacion
de los medicamentos con la adherencia, que en concreto son el sabor
desagradable de los medicamentos con un 82,2% y un 73,3% también considera
gue a mayor cantidad de tomas o mayor dosificacion se dificulta la adherencia.
Los medicamentos antirretrovirales que impliquen menores dosis 0 menos tomas
diarias parecerian ser una buena alternativa para favorecer la adherencia al
tratamiento. Sin embargo, solo se encontré una asociacion significativa entre el
aumento de la dificultad de adherencia con un mayor nimero de tomas o mayor

dosificacion.

Finalmente se logroé identificar que el temor de toma de medicacion antirretroviral
en sitios publicos es del 46,7%. Los aspectos mas relevantes asociados al temor
son la discriminacion y dar a conocer o revelar el diagndstico. Dicho temor

representa una mayor oportunidad de no adherirse al tratamiento.

De acuerdo a los resultados obtenidos dentro de los factores asociados a la
adherencia en infeccion por VIH en pacientes pediatricos se encuentra las
variables de edad, la ausencia de los padres como punto negativo y la mayor

frecuencia de dosificacion del TARV como dificultad.
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XIIl.

RECOMENDACIONES

Por todos los resultados obtenidos y considerando que no existen estudios
similares en nuestro medio es necesario realizar un abordaje mas profundo a los
factores estudiados y poder estudiarlos mediante investigaciones de nivel

relacional y explicativo.

De igual manera, es necesario que el programa de VIH/Sida juntamente con el
CDVIR y los CRVIR puedan elaborar estrategias de intervencion fortalecer los
factores asociados a la adherencia al tratamiento, tales como programas de
autocuidado dirigido a los pacientes para mejorar el estado de salud y reducir el
namero de complicaciones o enfermedades oportunistas; estrategias de control
y seguimiento combinadas con mayor informacion respecto a la enfermedad, esto
principalmente para evitar resistencias o fracaso terapéutico; también considerar
la ejecucion de talleres dirigidos tanto a padres o tutores como a los nifios y
adolescentes para comunicarles como asimilar la enfermedad y como reaccionar
o enfrentar las criticas recibidas por las personas de su entorno; fortaleciendo
principalmente la comunicacion asertiva. Incluyéndose dentro de estas charlas la
forma de abordaje sobre el diagnéstico y a la edad considerada pertinente para
hacerlo, considerandose asi también los cambios relacionados a la edad
(transicion de nifio(a) a adolescente) fomentando estrategias de autocuidado en

las diferentes edades.

De la misma manera, las intervenciones relacionadas al equipo de salud deben
enfocarse al mejoramiento 0 mantenimiento de la adecuada relacién entre el
personal de salud y los pacientes para asi poder mejorar la adherencia
terapéutica, ya que esto facilitara que el paciente consulte sobre todas las dudas
relacionadas a los medicamentos o que sienta la confianza de pedir ayuda
cuando su adherencia esté siendo afectada por cualquier factor. Es importante
qgue el personal de salud brinde un seguimiento al tratamiento, una adecuada
actitud de escucha, dialogo y tolerancia. Y es importante ir evaluando la

efectividad de dichas actividades para ver la necesidad de modificar o mejorar
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algun punto de la misma. También es importante que el equipo de salud
promueva el optimismo, entusiasmo y alentar el mantenimiento de los buenos

comportamientos de salud de sus pacientes.

Se recomienda al personal de salud mejorar los registros en el expediente clinico
para poder contar con mejor informacion y que esta se encuentre de forma
ordenada. Estas mejoras deben ir desde tener una letra mas clara hasta el
registro de toda la informacion de cada consulta, como ser el registro y
actualizacion de los datos de carga viral y CD4, y el tiempo que se esta otorgando

el tratamiento.

Finalmente es pertinente que el programa pueda viabilizar la realizacion de
procesos de informacion y educacion en salud con tareas pertinentes para
mejorar asi la provision de informacién, como pueden ser charlas o ferias
informativas, u otros eventos dirigidos a la poblacién en general para informar
sobre el VIH, vias de transmision, etc. ya que continla existiendo la

estigmatizacion y discriminacion.
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ANEXO 2

Consentimiento informado

Yo, C.l. , mayor de

edad y representante legal del nifio(a)

de afos de edad, declaro que he sido informada sobre la realizacion
del estudio “FACTORES ASOCIADOS A LA ADHERENCIA EN INFECCION
POR VIH/SIDA EN PACIENTES PEDIATRICOS QUE ACUDEN AL CDVIR LA
PAZ”.

Entiendo que dicho estudio tiene como objetivo describir los factores que influyen
en la insuficiente adherencia al tratamiento antirretroviral que recibe mi
representado, lo cual causa fracaso terapéutico relacionandose con mala
respuesta al tratamiento, peor reconstitucibn inmune y mayor riesgo de
mortalidad. Por lo tanto, entiendo que una vez identificados estos factores se
podran disefiar estrategias orientadas para mejorar la adherencia al tratamiento
y de esta manera beneficiar a mi representado y al resto de los nifilos que
presentan dicha enfermedad.

Por lo antes mencionado acepto de forma libre y voluntaria la participacion de la
entrevista para la recoleccion de datos, entendiendo la estricta confidencialidad
de los mismos, los cuales no podran ser usados para ningun otro fin mas que

para el estudio antes sefialado.

Representante:

C.I:
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ANEXO 3

UBICACION CENTRO DEPARTAMENTAL DE

VIGILANCIA, INFORMACION Y REFERENCIA LA PAZ
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ANEXO 4
ORGANIGRAMA CENTRO DEPARTAMENTAL DE

VIGILANCIA, INFORMACION Y REFERENCIA LA PAZ
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Fuente: CDVIR La Paz, 2017
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ANEXO 5
CUESTIONARIO EMPLEADO

TEST DE MORISKY-GREEN

¢ Olvida alguna vez tomar los medicamentos para tratar su enfermedad?...

¢ Toma los medicamentos a las horas indicadas?...
Cuando se encuentra bien, ¢ deja de tomar la medicacién?...

Si alguna vez le sienta mal, ¢deja usted de tomarla?...

10.

11.

12.

El acompafiamiento lo realiza:
a) Padres
b) Abuelos
¢) Hermanos
d) Tutores
¢, Como considera que es el sabor de los medicamentos?
a) Agradable
b) Desagradable
Cual considera que es la mejor forma de administracion para el nifio
a) Jarabe
b) Tabletas
épor qué?
¢ Cuantas veces al dia debe tomar la medicacién?
a) lvez
b) 2 veces
c) 3veces o mas
Considera que la frecuencia y cantidad de las tomas es una dificultad
a) Si
b) No
Se presento alguna vez alguna reaccion adversa a la toma de medicacion
a) Si¢cudl?
b) No
Cual es la forma en la cual toma su medicacion
a) Conagua
b) Yogurt
c) Otros (especifique)
¢,Como reacciono su familia al diagnéstico?
a) Temor
b) Miedo
¢) Discriminacién
d) Estrés
e) Otros: especifique
Siente temor de tomar la medicacion en sitios publicos
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13.

14.

15.

16.

b)

c)
d)

a) Si¢porqué?

b) No
Cuéan importante considera que es el apoyo de la familia para una buena adherencia y
una buena evolucion
a) Muy importante
b) Importante
c) Regular
d) Poco importante
Considera que la ausencia de los padres influya negativamente en el tratamiento
a) Si
b) No
Cudl es la mayor dificultad que encuentra para acudir al establecimiento de salud
a) Falta de tiempo por trabajo o estudio
b) Distancia desde el domicilio
c) Problemas familiares
d) Problemas econémicos
e) Otros, especificar
Cudl es la percepcién que tiene sobre el grado de apoyo del Cdvir La Paz
muy bueno
Bueno
Regular
Malo
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ANEXO 6
CARTAS DE AUTORIZACION

La Paz, 18 de Febrero de 2021

Sefior

Dr Arturo Pinto

RESPONSABLE DEPARTAMENTAL PROGRAMA ITS/VIH/SIDA LA PAZ
Presente -

Ref.: SOLICITUD DE PERMISO PARA REALIZAR TESIS DE GRADO

De mi mayor consideracion:

A través de la presente me dirijo a su autoridad con el fin de solicitar me extienda
el permiso para realizar un Proyecto de Tesis de Grado, en el CDVIR VIH/SIDA La
Paz. La propuesta de investigacién es: “Factores que influyen en la insuficiente
adherencia al tratamiento antirretroviral en pacientes pediatricos VIH
positivos”, en este sentido solicito su autorizacidn para que me permita intervenir
en el CDVIR La Paz y poder hacer el levantamiento de informacién con base a las
historias clinicas, para posteriormente realizar encuestas de adherencia y
entrevistas a los tutores o padres de familia de esta poblacién. Esto con el fin de
obtener datos de las gestiones 2019-2020 de los pacientes pediatricos con
diagndstico de VIH y que reciben tratamiento antirretroviral.

Debo aclarar el compromiso, de que toda la informacion recabada sera levantada
respetando el anonimato de los participantes, respetando la autonomia de los
mismos para dar su consentimiento de participacion y respetando la
confidencialidad como lo sefiala la ley N° 3729.

Agradeciendo de antemano su colaboracién, me despido de usted K
3 f\b"-

consideraciones mas distinguidas.
Atentamente,
/. Anuryy e

E,von“ vu "" } 7 }
\

ci5 X

2]

ELIZABETH POMA NINA
C.l.6738084 L.P.
BIOQUIMICA FARMACEUTICA



La Paz, 19 de Febrero de 2021

Seflor » \’_.;,w..‘:.‘ .‘“.",d‘w
< B

Dr. Eberth Osco 7,’,3 RECLIUINO ',\\
RESPONSABLE CDVIR ITS/VIH/SIDA LA PAZ I hryrto w

> i
4
2 o
Presente - BT I AR =S B Sy
\Pu <l /
o :

f.: SOLICITUD DE P A

De mi mayor consideracion:

A través de la presente me dirijo a su autoridad con el fin de solicitar me extienda
el permiso para realizar un Proyecto de Tesis de Grado, en el CDVIR VIH/SIDA La
Paz. La propuesta de investigacion es: “Factores que influyen en la insuficlente
adherencia al tratamiento antirretroviral en paclentes pediatricos VIH
positivos”, en este sentido solicito su autorizacién para que me permita intervenir
y poder hacer el levantamiento de informacién con base a las historias clinicas,
para posteriormente realizar encuestas de adherencia y entrevistas a los tutores o
padres de familia de esta poblacién. Esto con el fin de obtener datos de las
gestiones 2019-2020 de los pacientes pediatricos con diagnéstico de VIH y que
reciben tratamiento antirretroviral.

Debo aclarar el compromiso, de que toda la informacién recabada seréa levantada
respetando el anonimato de los participantes, respetando la autonomfa de los
mismos para dar su consentimiento de participacion y respetando la
confidencialidad como lo sefala la ley N° 3729.

Agradeciendo de antemano su colaboracién, me despido de usted con las
consideraciones mas distinguidas.

Atentamente,

ELIZA POMA NINA
C.1. 6738984 L.P.
BIOQUIMICA FARMACEUTICA
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