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RESUMEN DEL PROYECTO

El sida es una enfermedad que dificulta de forma importante la adaptacion de la
persona que la padece, lo cual implica reacciones emocionales como respuesta a
las multiples exigencias que debe asumir la persona al recibir el diagnostico, la
naturaleza impredecible de la enfermedad, las reacciones familiares, la amenaza
laboral, el nivel de interferencia de los sintomas con sus rutinas y actividades
cotidianas. Todo lo anterior en un marco donde prima la incertidumbre, la
desesperanza, el miedo y la impotencia por causa del estigma que se tiene de
ella; el paciente se siente afligido con desesperanza y deseos de morir

El apoyo social influye de manera diferente en distintos pacientes, tal como ha
podido comprobarse en diversos estudios. La calidad de vida relacionada con la
salud de estos pacientes se ve afectada por los multiples factores deteriorantes
gue trae consigo esta enfermedad.

Objetivo: Determinar la asociacion entre apoyo social y calidad de vida de los
pacientes con VIH/SIDA que asisten a la IPS de la costa, seccional Cartagena y
Monteria, en el | periodo de 2009.

Metodologia: Se realizara un estudio cuantitativo de tipo analitico transversal, la
poblacién y muestra estara formada por los pacientes con VIH/SIDA que asisten
en el primer periodo del 2009 a la IPS de la Costa seccional Cartagena y Monteria,
se realizara un muestreo aleatorio simple para la escogencia de los pacientes a
quienes se les evaluara la calidad de vida (instrumento indice de calidad de vida
QLI-SP) vy apoyo social (escala MSPSS). Para el procesamiento de datos se
usara el paquete estadistico SPSS, en su version 15.0 R. Para determinar el grado
de asociacion se utilizara el coeficiente de Spearman.

Impacto: Se espera que las personas con VIH/SIDA nos acepten en sus vidas de
manera agradable, para asi poder dar a conocer a estos la informacion pertinente
acerca de la investigacion que se piensa llevar a cabos con ellos y de los
beneficios que podrian tener si participaran en ella, ya sean adquirir conocimientos
acerca de su enfermedad, poder expresar sus emociones y sentimientos con una
persona dispuesta a escucharlos o ponerse a reflexionar acerca de aquellas
actitudes que pueden ayudarlo a continuar con su vida cotidiana de la mejor forma
posible o de aquellos que no lo estan ayudando.

Palabras claves: VIH, SIDA, calidad de vida, apoyo social.



2. DESCRIPCION DEL PROBLEMA

El SIDA es una enfermedad de impacto social que dificulta de forma importante
la adaptacion a la sociedad de la persona que padezca de la enfermedad por
causa del estigma que se tiene de ella; el paciente se siente afligido con
desesperanza y deseos de morir. (1)

Desde su aparicion en el mundo a principios de los 80, la epidemia de VIH/SIDA
ha sido la causa de mas de 25 millones de muertes. En el 2005 cerca de 5
millones de personas contrajeron la infeccion, 700.000 de ellas menores de 15
afos. Africa subsahariana sigue siendo la region mas afectada; en el ultimo
quinquenio se ha reportado un creciente numero de casos a nivel global, con
excepcion del Caribe, donde en los ultimos dos afios se ha observado una relativa
estabilizacion en las prevalencias de infeccion en poblacién general. Actualmente,
en los paises del Africa subsahariana, la prevalencia de infeccion en mujeres
menores de 25 afos, es dos a tres veces mayor que en hombres de la misma
edad, el 57% de las personas adultas infectadas son mujeres y el 75% de los
casos reportados en menores de 25 afios corresponde a mujeres. En América del
Norte el porcentaje de casos reportados en mujeres paso del 20% en 2001 a 23%
en 2004; en Europa Oriental y Asia Central de 32% en 2001 a 33% en 2004; en el
Caribe de 48% en 2001 a 49% en 2004 y en América Latina de 35% en 2002 a
36% en 2004. (2)

Aproximadamente 2,1 millones de personas en América del Norte y Europa
occidental y central vivian con el VIH en 2007, de las cuales 78.000 contrajeron el
VIH durante el afio anterior. (3)

En América Latina, alrededor de 1,6 millones de personas estan viviendo con el
VIH. En 2003, unas 59.000 personas fallecieron a causa del sida y otras 200.000
contrajeron la infeccion. Para finales de 2005, el nimero estimado de muertes por
sida en la regiéon asciende a 66.000. Entre los jévenes de 15-24 afios de edad, el
0.5% de las mujeres y el 0.8% de los hombres estaban viviendo con el VIH a
finales del mismo afio.En 2007, se produjeron aproximadamente 100.000 nuevas
infecciones por el VIH, lo que elevd el nUumero de personas que viven con el VIH
en esta region a 1,8 millones. Durante el pasado afio, alrededor de 58.000
personas murieron a causa del sida. (4)

En Colombia, el total de casos notificados de infeccion por VIH/SIDA desde 1983
hasta el 2007, fue de 57.489 casos en estadio de sida y fallecidos. El 76.6% de



los casos reportados con registro individual son hombres y el 22.1% son mujeres.
El grupo poblacional mas afectado agrupado por grupos quinquenales, es el de 25
a 29 afnos con 8.076 equivalentes al (20.0%), en relacion con los 40.335 registros
con reporte de edad (70.2%). El 57.7% se encuentra en el grupo de 15 a 34 afios
de edad, sin desconocer que en los ultimos afos, se evidencia un incremento de
casos en los grupos mayores de 45 afios con el 13.1% de la participacion. El
comportamiento de la notificacion de casos de VIH/SIDA por entidad territorial
entre 1983 y el 2007 ha sido variable. En el primer semestre de 2007 se
notificaron 648 nuevos casos de SIDA en Bogota, con un acumulado de 14281
casos, departamento del valle con 11017 casos y Antioquia 7977 casos, regiones
del pais en las que se concentra el 38% de la poblacion colombiana. (5)

En la ciudad de Cartagena en el | periodo de 2006 se reportaron 45 casos de VIH
positivo; y a finales del Il periodo de 2006 se notificaron 72 casos nuevos. (6)

En el Il periodo de 2007 se reportaron 41 casos de VIH positivo; y en el
transcurso del | periodo de 2008 se han notificado 47 casos nuevos (7), lo que
indica un rapido crecimiento de los casos de VIH en la ciudad.

Durante los udltimos afos, las terapias anti-retrovirales de alta actividad (Highly
Active Anti-Retroviral Therapies HAART) han sido el principal medio terapéutico
para combatir el VIH/SIDA. Estas terapias han evolucionado rapidamente debido a
los notables avances de los resultados de la investigacibn. A medida que se
mejoran los tratamientos antirretrovirales anti-VIH, se ha ido reduciendo la
mortalidad resultante de las enfermedades oportunista. Hoy hay una clara
tendencia hacia la consideracion del SIDA no como enfermedad terminal sino
como una enfermedad crénica controlable. (8)

Las enfermedades crénicas suelen afectar de manera importante varios aspectos
de la vida de los pacientes, desde la fase inicial aguda, en la que los pacientes
sufren un periodo de crisis caracterizado por un desequilibrio fisico, social y
psicolégico, acompafiado de ansiedad, miedo y desorientacion , hasta la asuncion
del caréacter crénico del trastorno, que implica en mayor o menor medida, cambios
permanentes en la actividad fisica, laboral y social de los pacientes, condicién que
suele durar toda la vida. (9)

En la infeccién por VIH encontramos casos en gue los pacientes con SIDA sufren
de alteraciones metabdlicas y nutricionales, las cuales afectan de manera
importante la sensacion de bienestar relacionada con una buena calidad de vida
por deterioro de la actividad social, de la actividad de la vida diaria y de la salud en
general. (10)



La presencia de esta enfermedad, provoca respuestas de ansiedad o depresion en
las personas; pueden dispararse pensamientos que anticipan distorsiones sobre el
avance de la enfermedad, ya que los pacientes generalmente estan en contacto
con otros afectados. (11)

Las personas que viven con el VIH deben lidiar con un conjunto de estresores
fisioloégicos, socioculturales, econdmicos Yy psicolégicos que en conjunto
constituyen una amenaza potencial a su salud fisica y mental (1).

El SIDA tiene ademas, una serie de consecuencias sociales relacionadas con el
miedo a la discriminacion y al rechazo en varios ambitos como trabajo, la familia y
educaciéon. Las personas sienten que no pueden hablar abiertamente sobre su
diagnéstico porque pueden ser estigmatizadas. EI temor hace que el
comportamiento de muchos hombres y mujeres que estan viviendo con VIH/SIDA,
los conduzcan a recluirse en sus casas, sentirse desorientados, angustiados vy
consecuentemente autoexcluirse del trabajo o del estudio, entre otras actividades
de tipo social. (12) Los pacientes mayores son mas vulnerables al aislamiento
social, pueden tener menos acceso a los recursos de apoyo social o bien pueden
optar por no utilizar esos recursos. (10). Afloran sentimientos encontrados: Ira,
hostilidad y alteraciones del estado de animo como ansiedad y depresion, el
paciente no procesa la informacién que puede proporcionarle alternativas validas,
sino que focaliza su atencién en los estimulos percibidos como sintomas de
enfermedad e, ignora aquellos que pueden atenuar la situacion. Una de las
consecuencias directas de esta actitud emocional, es la percepcién de impotencia,
al creer erroneamente el paciente, que no es capaz de aceptar la situacion por sus
medios, afectando de manera notoria la calidad de vida de este. (11)

En granada, Espafia se realizo un estudio transversal con 320 pacientes VIH
positivos, en el cual se pone de relieve la importancia que el apoyo social tiene
sobre los indices de calidad de vida fisica y mental de los pacientes VIH positivos,
lo cual concuerda con resultados de estudios previos. La CVRS de los pacientes
qgue refieren tener apoyo social es superior a la de los que refieren carecer del
mismo, no solo en los indices resumenes, sino en las once dimensiones. Lo
mismo se observa para los que no presentan morbilidad psiquica.
Tradicionalmente, el apoyo social se ha mostrado como un elemento protector
frente a la morbilidad psiquica. La literatura describe que el papel amortiguador del
apoyo social es debido, por un lado, al significado que tiene para la vida de las
personas el poder contar con este apoyo, lo que lleva a disminuir el impacto
percibido de la enfermedad y, por otro lado, al efecto moderador de otros factores
gue influyen en el bienestar, en concreto los acontecimientos vitales estresantes.
(13)



En un estudio realizado por los investigadores Edo, M2 T. y Ballester, R. en el
gue se evalud el estado emocional y la conducta de enfermedad de un grupo de
63 pacientes seropositivos atendidos en el Hospital General de Castelldn y
se comparé con el de 57 pacientes oncoldgicos que padecian distintos tipos de
cancer y otro grupo de 60 personas sin ningun tipo de dolencia médica ni
psicolégica, los resultados de este estudio mostraron que los pacientes
seropositivos presentaban un perfil psicoldgico con mayor grado de ansiedad
estado y rasgo, y niveles de depresion significativamente mas altos que los otros
grupos, asi como una autoestima significativamente menor. Por otro lado, los
pacientes con infecciéon por VIH manifestaban una mayor preocupacién por su
salud, una percepcion de apoyo social significativamente menor que la de los
pacientes oncolégicos y también un mayor grado de interferencia de la
enfermedad en sus vidas (14)

En una revision realizada por Velandia Mora, M. acerca de vivir con sida, expone
qgue el apoyo familiar es definitivo para quien sufre una enfermedad terminal. Que
EL TEMOR AL SIDA ha llevado a que muchas familias de personas con esta
enfermedad prefieran que el paciente sea atendido en una entidad hospitalaria.
Esto conlleva, no solo a que permanecer en una entidad hospitalaria puede
aumentar el riesgo de infecciones, sino que una persona enferma necesita mas
que nadie del apoyo emocional y el afecto de sus seres queridos. Esté visto que
estos factores influyen notoriamente en el desarrollo de la enfermedad. Sin
embargo, cuando un miembro de la familia o alguien cercano esta enfermo,
aungque quienes estan cerca deseen ayudarlo, generalmente desconocen como
hacerlo. (15)

En un estudio realizado por los autores Vinaccia, S., Fernandez, H. y Quiceno, M.
en la ciudad de Medellin, Colombia en el que se evalué la relacién entre la calidad
de vida relacionada con la salud y el apoyo social funcional en 50 pacientes de
ambos géneros con diagndéstico de VIH/SIDA, se demostré que los sujetos del
estudio aunque hayan sentido malestar respecto a su salud, tuvieron una
percepcion de su calidad de vida de buena a muy favorable, indicando que la
adecuada salud mental, fisica y emocional que percibieron, les favorecié para
estar activos y llevar a cabo sus roles de la vida diaria como trabajar, estudiar,
realizar actividades deportivas/recreativas, estar atentos de su autocuidado
personal, colaborar en el hogar y relacionarse con los demés sin dificultad. Los
factores de apoyo social fueron valorados como significativos especialmente
aguellos de tipo afectivo-emocional asociados a una comunicacién empatica y
comunicativa con su grupo de referencia como familiares, amigos y comparieros
de trabajo. Los resultados indicaron que existen diferencias significativas en la
calidad de vida de las personas con infeccion por el VIH segun el nivel de apoyo



social que presenten. Por lo tanto, el nivel de apoyo social ha demostrado ser una
variable predictora de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS). (16).

De acuerdo a lo planteado hemos considerado importante estudiar la calidad de
vida de estos pacientes VIH positivos para determinar la trascendencia que tiene
esta enfermedad en ellos y determinar como el apoyo social influye en su mejoria
y progreso. Por lo cual hemos formulado el siguiente problema:

2.1 FORMULACION DEL PROBLEMA

¢CUAL ES EL APOYO SOCIAL Y LA CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES
CON VIH/SIDA DE LA IPS DE LA COSTA SECCIONAL CARTAGENA Y
MONTERIA EN EL | PERIODO DE 2009?



3. MARCO TEORICO

El VIH o Virus de la Inmunodeficiencia Humana es un microorganismo que ataca
al sistema de defensas del organismo. Al debilitarlas contra la enfermedad, el VIH
hace que el organismo sea vulnerable a una serie de infecciones y canceres,
algunas de las cudles ponen en peligro la vida. El VIH infecta las células que
forman parte del sistema inmunologico del organismo. Cuantas mas células estén
infectadas por el virus, menos capaz serd el sistema inmunolégico de luchar
contra la enfermedad. Poco después de que tiene lugar la infeccion, el sistema
inmunolégico del organismo se prepara para enfrentar el virus mediante la
respuesta celular y mediante moléculas especializadas denominadas anticuerpos
que, por lo general, consiguen reducir provisionalmente la cantidad de virus en la
sangre. Sin embargo el VIH sigue activo y, por tanto continda infectando y
matando células vitales del sistema inmunoldgico. Con el tiempo, la actividad
virica aumenta significativamente y a la larga, anula la capacidad de respuesta del
organismo ante la enfermedad. Puede transmitirse de una persona a otra a través
de tres vias: relaciones sexuales sin conddén con una persona infectada,
exposicion a sangre infectada y de la madre viviendo con el virus al hijo(a). (17)

El SIDA es el Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida. Se considera la etapa
mas avanzada del proceso que empieza con la infeccion por el VIH. El cuerpo es
mas vulnerable a diversas enfermedades, que por lo general, no afectan a las
personas cuyo sistema inmune se encuentra en buenas condiciones. Algunas de
las cuales ponen en riesgo la vida. Cuanto mayor sea el dafio sufrido por el
sistema inmunoldgico, mayor serd la posibilidad de adquirir infecciones
oportunistas. El Sida se caracteriza por la manifestacion clinica de dichas
infecciones, porque las células de defensa estan en niveles muy bajos y la carga
de virus en sangre es muy alta. Sin tratamiento antirretroviral, los sintomas
comienzan a aparecer, entre 3 y 5 afios después de adquirida la infeccion. Los
avances en el tratamiento han llevado a que las personas viviendo con el virus
logren mantener muy buena salud por mas de 10 afios y que cada vez se retrase
mas la aparicion del SIDA. Incluso, una persona puede tener el SIDA durante un
tiempo y luego, gracias al tratamiento antirretroviral y de las enfermedades
asociadas a la infeccién, a la recuperacion nutricional y al apoyo psicosocial, el
namero de células de defensa vuelve a elevarse al nivel de una persona normal y
el nimero de virus en la sangre puede llegar de nuevo a ser tan bajo que no se
logre detectar en el laboratorio. Si se logra esto puede entonces decirse que la
persona supero la fase temporal de SIDA y vuelve a gozar de una buena calidad
de vida. (17)



El SIDA produce los mismos trastornos psicologicos que otras enfermedades
mortales e incurables, pero ademas, lleva consigo el estigma social que dificulta
de forma importante la adaptacion del paciente a la enfermedad, generando asi
respuestas emocionales negativas que, entre otras, pueden desencadenar
intentos e ideaciones suicidas. Asi, para algunas personas el suicidio podria
constituirse en una de las mejores alternativas disponibles para escapar y evitar el
sufrimiento y los sentimientos de culpabilidad (18)

Los medios de comunicacion, han contribuido a difundir la informacion sobre la
enfermedad, que ha creado alarma social, estereotipos e ideas erroneas sobre los
enfermos, en sus potenciales estilos de vida y evolucion como afectados. Debido a
ello, las personas diagnosticadas VIH, afrontan con un precario equilibro, los
cambios que van surgiendo a lo largo de su enfermedad. Si bien muchas
patologias, siguen las mismas fases de proceso, los pacientes, debido al impacto
social de los eventos, realizan un procesamiento mas amenazador. Asi momentos
puntuales como: Diagndstico, Hospitalizacion, Adversos, estdn asociados a
distorsiones cognitivas y alteraciones psicoldgicas agudas. (11)

Los pacientes con infeccidén por VIH/Sida tienen que enfrentarse a mucho mas que
a una infeccién causada por un retrovirus que ataca a sus linfocitos, que debilitan
su sistema inmunitario. Desde el momento en que son diagnosticados, cae sobre
ellos la sombra del temor a ser rechazados por su entorno social, un contexto que
ignora en muchas ocasiones que las Unicas vias de transmision del VIH son la
sexual y el contacto con la sangre y que por lo tanto, no tienen nada que temer de
los pacientes. Es el mismo entorno que en muchas ocasiones mira de lado al
paciente con VIH como si formara parte de un subgrupo marginal de la sociedad,
sin darse cuenta de que en esta enfermedad no hay mas grupo de riesgo que la
sociedad entera. Y también es el mismo entorno que en ocasiones responsabiliza
al paciente con VIH como si él fuera el Unico culpable de su situacion y como si
ellos nunca jamas hubieran realizado una préactica de riesgo, por ejemplo, no usar
preservativo en sus relaciones sexuales. (19)

Por todo ello, el paciente teme, muchas veces con razén, ser discriminado como
consecuencia de su enfermedad y sufrir el rechazo, incluso de algunas personas
de las que habria esperado algun apoyo, este temor a menudo le lleva a ocultar
desde un principio su diagnostico, lo que a su vez le resta posibilidades de
expresar sus emociones y de recibir apoyo social. (20)



3.1 CALIDAD DE VIDA DEL PACIENTE CON VIH

El término de calidad de vida representa el efecto funcional de una enfermedad y
su terapéutica consecuente tal como es percibida por el individuo y cuya influencia
se extiende en tres ambitos: la funcion fisica, funcién social y emocional. Se ha
puesto de manifiesto una repercusién negativa sobre la calidad de vida en el
paciente VIH positivo, siendo esta mayor cuanto mas avanzada esta la
enfermedad. Ademas, existe una clara relacion entre el bienestar psicolédgico y la
salud percibida por el paciente, presentando también un importante efecto
negativo otras variables como el estado nutricional, la accesibilidad a los sistemas
sanitarios y el status socioeconémico (21).

En salud publica y en medicina, el concepto de calidad de vida relacionada con la
salud se refiere a la manera como una persona o grupo de personas perciben su
salud fisica y mental con el pasar del tiempo. A menudo los médicos han utilizado
el concepto de calidad de vida relacionada con la salud para medir los efectos de
las enfermedades cronicas en sus pacientes a fin de comprender mejor de qué
manera una enfermedad interfiere en la vida cotidiana de una persona. Asimismo,
los profesionales de la salud publica utilizan este concepto para medir los efectos
de numerosos trastornos, discapacidades de poca y mucha duracidon vy
enfermedades en diferentes poblaciones. (22)

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) fue pionera en el futuro desarrollo de
la Calidad de Vida Relacionada con la Salud, al definirla, en 1948, como "... un
estado de completo bienestar fisico, psiquico y social y no meramente la ausencia
de enfermedad”. Este concepto implica aceptar que, hasta el momento, las
evaluaciones de CVRS asumen que las personas son capaces de analizar
aspectos de su estado de salud en forma aislada, separandolos de otros aspectos
de la vida humana (ingresos, situacion laboral, relaciones interpersonales,
estrategias personales de afrontamiento). (23)

Las medidas de CVRS deben ser:

1. Subjetivas: Recoger la percepcion de la persona involucrada.
2. Multidimensionales: Relevar diversos aspectos de la vida del individuo, en los
niveles fisico, emocional, social, interpersonal etc.
3. Incluir sentimientos positivos y negativos.
4. Registrar la variabilidad en el tiempo: La edad, la etapa vital que se atraviesa
(nifiez, adolescencia, adultez, adulto mayor), el momento de la enfermedad que se
cursa, marcan diferencias importantes en los aspectos que se valoran.



La definicion de la OMS, adicionalmente, hace un aporte extremadamente valioso,
al enfatizar la importancia para la auto-evaluacion de los factores culturales. (23)

Dentro de los factores que influyen en la calidad de vida en estos pacientes se
encuentran los sintomas constitucionales e infecciones oportunistas que estan
asociadas a sintomas como astenia, sudoracién nocturna, anorexia, diarrea
intermitente y pérdida de peso que suelen aparecer en pacientes no tratados, y su
presencia y gravedad se correlacionan con la calidad de vida por afectar a la salud
fisica y mental. Los Ingresos hospitalarios son un factor muy influyente en forma
positiva debido a que la mayoria de los pacientes VIH positivos requieren
hospitalizacion por uno u otro motivo a lo largo de su evolucion, y el impacto sobre
la calidad de vida viene relacionado con la gravedad de los sintomas, la
progresion de la enfermedad, la duracién del ingreso y el nUmero de dias en que
el paciente esté incapacitado debido a ese ingreso. (10)

De forma contraria la malnutricién puede afectar a la inmunosupresiéon y es una
de las complicaciones que aparece de forma més precoz, a veces produciendo la
caquexia asociada al SIDA, lo que se ha demostrado que acorta la esperanza de
vida. La diarrea aparece en mas de la mitad de los pacientes infectados, por uno
u otro motivo, causando alteraciones metabdlicas y nutricionales, y afectando de
manera importante a la sensacion de bienestar relacionada con una buena calidad
de vida por deterioro de la actividad social, de la actividad de la vida diaria y de la
salud en general. (10)

En cuanto a CVRS, el dolor es un factor importante que contribuye a la morbilidad
psicolégica y funcional en los pacientes con SIDA. En un sentido general actdan
otras comorbilidades como la presencia de demencia por el VIH, que incapacita a
los pacientes para trabajar y en ocasiones para cuidarse a si mismos. También la
presencia de insomnio, de muy diversas etiologias, tiene gran impacto en la
calidad de vida. La disfuncion sexual es una queja muy frecuente en varones y
también afecta negativamente a la calidad de vida. A esto se afiade que en
muchos casos la infeccibn por VIH afecta al sistema nervioso central,
disminuyendo las funciones superiores del individuo y la capacidad de afrontar la
enfermedad. Como resultado, la frecuencia de alteraciones psiquiatricas y
neuropsiquiatricas es muy elevada. (10)



3.1.1 DIMENSIONES DE LA CALIDAD DE VIDA

Las tres dimensiones que global e integralmente comprenden la calidad de vida
son:

3.1.1.1 Dimension fisica: Es la percepcion del estado fisico o la salud, entendida
como ausencia de enfermedad, los sintomas producidos por la enfermedad, y los
efectos adversos del tratamiento.

3.1.1.2 Dimension psicologica: Es la percepcion del individuo de su estado
cognitivo y afectivo como el miedo, la ansiedad, la incomunicacién, la perdida de
autoestima, la incertidumbre del futuro. También incluye las creencias personales,
espirituales y religiosas como el significado de la vida y la actitud ante el
sufrimiento.

3.1.1.3 Dimensiéon social: Es la percepcion del individuo de la relaciones
interpersonales y los roles sociales en la vida como la necesidad de apoyo familiar
y social, la relacién médico-paciente, el desemperio laboral. (24)

3.2 APOYO SOCIAL DEL PACIENTE CON VIH

Bajo el concepto de apoyo social se ha incluido todo tipo de recursos del entorno
favorecedores del mantenimiento de las relaciones sociales, la adaptacion y el
bienestar del individuo dentro de un contexto comunitario. (25)

El apoyo social es un concepto multidimensional. Con el fin de incluir todas sus
dimensiones, el término ha sido definido como la totalidad de recursos provistos
por otras personas. Segun Tardy, se deben tener en cuenta dimensiones como
direccién (recibido o provisto), disposicion (disponible o ejecutado), forma de
medicion (descrito o evaluado), contenido (emocional, instrumental, informativo,
evaluativo), y red social donde se encuentra (familia, amigos, vecinos,
comparieros de trabajo, comunidad, y otros).

El autor Barrera ha sugerido que la definicion y operacionalizacion del concepto de
apoyo social debe contemplar tres grandes dimensiones:

a) Grado de integracion social: los analisis de redes sociales constituyen el
abordaje predominante para explorar esta categoria.

b) Apoyo social percibido: es decir, la medicion de la confianza de los individuos
de que el apoyo social esta disponible si se necesita.
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c) Apoyo social provisto: esto es, acciones que otros realizan para proveer
asistencia a un individuo determinado. (26)

3.2.1 TIPOS DE APOYO SOCIAL

3.2.1.1 Apoyo emocional: Este comprende la empatia, el cuidado, el amor, la
confianza y parece ser uno de los tipos de apoyo mas importantes. En general,
cuando las personas consideran de otra persona que ofrece apoyo, se tiende a
conceptualizar en torno al apoyo emocional.

3.2.1.2 Apoyo instrumental: Se ofrece "apoyo instrumental® cuando se emiten
conductas instrumentales que directamente ayudan a quien lo necesita; se ayuda
a otro a hacer o acabar el trabajo, se cuida de alguien.

3.2.1.3 Apoyo informativo: Se refiere a la informacion que se ofrece a otras
personas para que estas puedan usarla para hacer frente a las situaciones
problematicas. Se diferencia del apoyo instrumental en que la informacién no es
en si misma la solucion sino que permite a quien la recibe ayudarse a si mismo.

3.2.1.4 Apoyo evaluativo: El "apoyo evaluativo”, al igual que el apoyo informativo,
s6lo implica la transmision de informacién, y no el afecto que se transmite en el
apoyo emocional. Sin embargo, la informacién que se transmite en el apoyo
evaluativo es relevante para la autoevaluacion, para la comparacion social. Es
decir, otras personas son fuentes de informacion que los individuos utilizan para
evaluarse a si mismos. Esta informacion puede ser implicita o explicitamente
evaluativa. (27)

En diferentes estudios se ha demostrado que es importante la relacidon entre
apoyo social, depresion, afrontamiento y salud para las personas que viven con el
virus de la inmunodeficiencia humana (VIH).Por ejemplo, Zich y Temoshok, en un
estudio con 103 varones homosexuales Yy bisexuales con sida, encontraron
evidencias de que los sujetos positivos para el VIH con niveles bajos de apoyo
social experimentaban mas sintomas fisicos, mas desesperanza y depresion que
aquellos con un nivel alto de apoyo social. (28)

Igualmente en otro estudio realizado por E. Remor, con 100 pacientes VIH
positivos se encontré que los sujetos con un bajo nivel de apoyo social presentan
una peor salud percibida, mas dolor, un peor funcionamiento fisico, una mayor
dificultad en las actividades diarias, mayor distrés relacionado con la salud, peor
funcionamiento cognitivo, menor calidad de vida percibida, experimentan peor



salud fisica y emocional y en conjunto la CVRS es peor que en aquellos sujetos
con un nivel de apoyo social normal o alto. En el mismo sentido, la ecuacion de
regresion lineal indica que el apoyo social es capaz de predecir el 13% de la
variancia en CVRS, indicando que aquellos sujetos mas satisfechos con su apoyo
social son los que tienen mayor CVRS. Resultados similares fueron encontrados
en un estudio con pacientes Hematooncoldgicos hospitalizados, en el cual el
apoyo social, junto con el grado de la comprension de la informacion recibida y la
satisfaccion con el equipo sanitario, fue predictor del bienestar de los pacientes.
(21)



4. OBJETIVOS

GENERAL

Determinar la asociacidn entre apoyo social y calidad de vida de los pacientes con
VIH /SIDA que asisten a la IPS de la costa seccional Cartagena y Monteria.

ESPECIFICOS

+ Identificar las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes con
VIH/SIDA

« Determinar como es la calidad de vida de los pacientes con VIH/SIDA

« Determinar el apoyo social de los pacientes con VIH/SIDA

« Estimar la asociacién entre la calidad de vida y apoyo social de los
pacientes con VIH/SIDA



5. METODOLOGIA

5.1 TIPO DE ESTUDIO: Estudio analitico, transversal.

5.2 POBLACION Y MUESTRA: la poblacién esta determinada por los 472
pacientes que asisten al programa especial para pacientes VIH/SIDA en la IPS DE
LA COSTA seccional Cartagena y Monteria en el segundo periodo de 2008. Para
determinar la muestra se aplico la formula:

—  S2%N\[*N* .
n_dZ?N_li)Eng*p*q DONDE: [ 177
n ?
0.02
Z 1.95
d 0.20
q (1-p)

Dando como resultado lo siguiente:

n=3.8416*472*0.02*0.98
0.04 (471)+3.8416*0.05*0.98

n=135

Por tanto, la muestra estara dada por 135 pacientes.

5.3 TIPO DE MUESTREO: Aleatorio simple.

5.4 CRITERIOS DE INCLUSION: Se invitara a participar en este estudio todos los
pacientes con VIH/SIDA que pertenezcan a la institucion previamente sefialada.
Pacientes mayores de 18 afios y de ambos sexos.

5.5 CRITERIOS DE EXCLUSION: Seran excluidos pacientes con trastornos
mentales.



5.6 RECOLECCION DE LA INFORMACION

5.6.1 INSTRUMENTO INDICE DE CALIDAD DE VIDA (QLI-SP)

Para determinar la calidad de vida utilizaremos el instrumento INDICE DE
CALIDAD DE VIDA (QLI-SP), validado por el Departamento de Investigacion de la
Facultad de Enfermeria de la Universidad de Cartagena, Colombia; el cual consta
de 10 items, que evaltan el nivel de salud y la calidad de vida en la actualidad.
Cada item se puntta con una frecuencia que va desde 1 “malo” a 10 “excelente”.
La puntuacion se realiza sumando las respuestas de cada item, de modo que a
mayor puntuacion mayor nivel de salud y calidad de vida. (28)

Este instrumento ha sido validado en nuestro medio en pacientes con insuficiencia
renal hemodialisados obteniendo un alpha de Cronbach de 0.81 y de 0.80 en una
reprueba. (28)

Definicién de las dimensiones:

1. Bienestar fisico: Sentirse lleno de energia, sin dolores ni problemas fisicos.

2. Bienestar psicoldgico/emocional: sentirse bien consigo mismo.

3. Autocuidado y funcionamiento independiente: desempefiar sus tareas
cotidianas basicas, tomar sus propias decisiones.

4. Funcionamiento ocupacional: desempefar su trabajo, tareas escolares y tareas
domeésticas.

5. Funcionamiento interpersonal: relacionase bien con la familia, amigos y grupos.
6. Apoyo social — emocional: disponer de personas en quien confiar, que le
proporcionen ayuda.

7. Apoyo comunitario y de servicio: vecindario seguro y bueno, acceso a recursos
financieros, de informacién y otros.

8. Plenitud personal: sentimiento de equilibrio personal, dignidad y solidaridad:
disfrute sexual de las artes, etc.

9. Plenitud espiritual: sentimiento de fe, religiosidad y trascendencia, mas alla de la
vida material ordinaria.

10. Percepcion global de calidad de vida: sentimiento de satisfaccidon y felicidad
con su vida en general.



5.6.2 ENCUESTA O CUESTIONARIO DE SOPORTE SOCIAL

La escala MSPSS estd compuesta por 12 items, los cuales recogen informacion
del apoyo social percibido por los individuos en tres areas: familia, amigos y otros
significativos, su escala de respuesta corresponde a una escala de acuerdo que
va desde: 1 = muy en desacuerdo a 7 = muy de acuerdo. Con la escala MSPSS
traducida al espafiol se realizdé una prueba facial en un grupo de adultos mayores
hipertensos, la que mostré6 la necesidad de realizar algunas adaptaciones
especificamente en la escala de respuesta, la adaptacién consistié en cambiarla
por una escala de frecuencia tipo Likert de 4 puntos. Los conceptos utilizados
fueron: 1 = casi nunca; 2 = a veces; 3 = con frecuencia; 4 = siempre o casi
siempre. (29)

En este estudio la confiabilidad de la escala MSPSS fue calculada a través del
coeficiente alpha de Cronbach, el cual fue de 0.86 para la escala total. (30)

5.7 PROCEDIMIENTO: Una vez obtenido el aval de la institucién hospitalaria para
realizar la investigacion, se procedera a revisar las historias clinicas de los
pacientes con VIH/SIDA se verificara que cumplan con los criterios de inclusion
para participar en el estudio. Seleccionados los pacientes, se les informaré acerca
del objetivo de la investigacion y se les solicitara, por escrito, consentimiento
informado para participar en el estudio (ver anexo 3). Asi mismo, se les recordara
que podrian retirarse de la investigacion cuando ellos asi lo consideraran.
Obtenido el consentimiento, se diligenciard la ficha de datos sociodemograficos y
luego se procedera a la aplicacion de los instrumentos. En caso de que algunos
pacientes por su nivel educativo o condicién fisica no puedan diligenciar el
instrumento se brindara colaboracion por parte de los investigadores.

5.8 ANALISIS ESTADISTICO: Para el andlisis estadistico de los datos se usara la
estadistica descriptiva como la estadistica inferencial. Los datos seran
almacenados por duplicado para identificar posteriormente inconsistencias y
procesados en el paquete estadistico SPSS para Windows, version 15.0, R. Para
determinar el grado de asociacion se utilizara el coeficiente de Spearman.



6. OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

variable Definicion Dimensiones items Tipo de
variable
Condiciones sociodemograficas | Perfil Edad Continua
Socio Son las | sociodemografico | Genero Categorica
demograficas | condiciones que Estado Civil | Categérica
describen el
estado Escolaridad Ordinal
social, econ6mico Ocupacion Nominal
y

Demografico  de
cada paciente. In

fluyen en la
incidencia del
sindrome de

inmunodeficiencia
humana




Variable Definicion Dimensiones ftems Tipo de
variable
Calidad de | Se refiere a la
vida descripcion Bienestar fisico Categdrica
subjetiva de | _ 1 (malo)
aquellos aspectos | Bienestar
que se perciben psico- 2 Categ(')rica
de forma | emocional
subjetiva de las 3
influencias del | Autocuidado y
estado de salud | funcionamiento | 4 Categodrica
actual, sobre la
capacidad del | Funcién 5
individuo  para | gcupacional Categorica
lograr y mantener | Fyncion 6 Categorica
un n_|vel gl_obal de interpersonal
funcionamiento. Apoyo social 7
emocional Categodrica
Apoyo 8 Categorica
comunitario y
de servicio 9
Plenitud Categdrica
personal 10 (excelente)
Plenitud Categorica
espiritual
Percepcion
global de Categorica

calidad de vida




Variable Definicion Dimensiones Items Tipo de
variable
Se refiere a la Mis amigos
descripcion de realmente
todo tipo de tratan de
recursos del ayudarme.
Apoyo entorno
Social favorecedores Yo puedo
del contar con mis
mantenimiento amigos
de las Amigos cuando las
relaciones cosas salen | Categorica
sociales, la mal
adaptacion y Yo tengo
el  bienestar amigos con
del individuo quienes puedo
dentro de un compartir  mis
contexto alegrias y
comunitario. tristezas
Yo puedo
conversar
sobre mis
problemas con
mis amigos
Mi familia
realmente trata
de
Ayudarme
Yo consigo Categorica
- ayuda
Familia emocional vy
apoyo,
de mi familia
Yo puedo
conversar
sobre mis

problemas con
mi familia




Otros
significativos

Hay una
persona
especial a mi
lado

cuando estoy
en necesidad

Hay una
persona
especial con
quien

puedo
compartir - mis
alegrias y
Tristezas.

Tengo una
persona
especial que es
una real fuente
de consuelo y
apoyo

Para mi.

Hay una
persona
especial en mi
vida

con guien
puedo
compartir mis
Sentimientos.




7. CONSIDERACIONES ETICAS

Teniendo en cuenta las disposiciones legales obligatorias para el desarrollo de las
actividades investigativas en salud; “normas cientificas técnicas y administrativas
para la investigacion en salud establecidas en la resolucién 008430 de 1993 del
ministerio de salud y los comité de ética institucionales que se centran en
determinar los principios reglas y criterios para realizar todo tipo de investigacion
gue tenga que ver con los seres humanos, los investigadores se comprometen a
darle total acatamiento a estas normas.

El desarrollo de esta investigacion y todas las actividades se garantiza reserva de
la informacion y en el informe final no aparecera el nombre de los pacientes; se
explicara y se describira a los participantes en que consiste la investigacion de
manera clara y concisa teniendo en cuenta:

Autonomia: Asumiendo que los sujetos los cuales escogeremos para la
realizacion de nuestra investigacion son seres autbnomos. Nosotros como
investigadores debemos evaluar en cada caso la capacidad que tenga cada
individuo de ejercer su autonomia, de decidir si entra al estudio o se retira, de
asumir las obligaciones o los potenciales riesgos si los hubiere.

Consentimiento informado: Va encaminado a garantizar que la decision del
sujeto de investigacion sea completamente informada y que se este respetando su
autonomia. Debemos poner la informacién a disposicion de las personas que no
manejen un lenguaje técnico de manera clara y concisa, teniendo en cuenta la
condicion individual de le persona, asi como el contexto social y cultural. Los
aspectos generales que deben tener el consentimiento serian: la aclaracion sobre
la voluntariedad de participar o no en el estudio, asi como la de retirarse en
cualquier momento. Los objetivos de la investigacién, los procedimientos a los que
va ha ser sometido, el cronograma, los riesgos y beneficios esperados, el manejo
que se dard a la informacion suministrada y la accesibilidad a ella. En caso de ser
necesario. La confidencialidad, la responsabilidad de los investigadores y los
mecanismos de compensacion en caso de dafio.

Principio de beneficencia no maleficencia: Estos principios éticos prevalecen y
deben soportar cualquier procedimiento que se programe llevar a cabo dentro de
nuestra investigacion.



8. DIVULGACION DE LA INFORMACION

La presente investigacion se dara a conocer por medio de un seminario utilizando
diapositivas en el auditorio de la Facultad de Enfermeria en presencia de
estudiantes de los diferentes semestres y profesores de la facultad. Ademas, se
utilizara la pagina Web de la Facultad de Enfermeria.

Posteriormente serd inscrito en colciencias para su posible aprobacién. También
se dara a conocer los resultados a través de la publicacion de un articulo en
revistas dirigidas a profesionales del area de la salud con el fin de ampliar el
cuerpo de conocimientos y dar a conocer mas a fondo desde una perspectiva
objetiva la problematica social que afecta la calidad de vida de estos pacientes,
ademas de servir como base para mejorar y fortalecer el trabajo interdisciplinario.



9. CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

DESCRIPCION

OCTUBRE

NOVIEMBRE

DICIEMBRE

ENERO

FEBRERO

MARZO

Recoleccion de
datos

Procesamiento
de la
informacion

Anélisis de la
informacion

Informe final




10. RESULTADOS ESPERADOS

Al finalizar el proyecto de investigacion esperamos:

s Ampliar el cuerpo de conocimientos del personal de salud sobre la
problemética planteada.

%+ Conocer cuales factores del apoyo social se verian implicados en la
mejora de la calidad de vida de pacientes VIH positivos.



11. IMPACTO

La epidemia del SIDA pone en evidencia la necesidad de fortalecer el
desarrollo de recursos humanos y el personal de salud en general para que se
encuentren completamente capacitados para atender a estos pacientes.

El padecer de una enfermedad implica en si mismo un sufrimiento fisico, un
deterioro organico; pero en el caso del VIH/SIDA también se agrega a este el
rechazo que imparte la sociedad.

Basado en nuestro proyecto de investigacion el impacto que se busca generar
es que quienes lo conozcan se apoderen de los conocimientos y los hagan
parte de su vida al participar en la practica y que logren comprender que los
pacientes que padecen de esta enfermedad sufren no solo fisica y
emocionalmente si no que también se ve afectada en ellos las relaciones con la
sociedad y su calidad de vida.



12. PRESUPESTO

RECURSOS VALOR VALOR
MATERIALES UNITARIO TOTAL
Uso de internet 1.500 100.000
Cartucho de | 30.000 30.000
impresion

Resma de papel 12.000 12.000
Fotocopias 100 50.000
Utiles de oficina 1.000 10.000
Lapiceros 300 2.000
Sacapuntas 500 1.500
Borradores 500 1.500
Transporte local 1.100 400.000
RECURSOS

HUMANOS

Asesorias 26.000 900.000
Pago a

encuestadores en | 2.500 200.000
Monteria

Transporte de | 2.400 48.000
encuestadores

Andlisis estadistico |300.000 300.000
Refrigerios 1.500 150.000
Almuerzos 4.000 300.000
TOTAL $2.505.000
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ANEXOS

ANEXO N°1 ESCALA DE APOYO SOCIAL PERCIBIDO MSPSS

FAMILIA CASI A CON CASI
NUNCA(1) | VECES | FRECUENCIA(3) | SIEMPRE O
(2) SIEMPRE(4)
Mi familia
realmente trata de
Ayudarme

Yo consigo ayuda
emocional y apoyo,
de mi familia

Yo puedo
conversar sobre
mis
problemas con mi
familia

La familia esta
siempre atenta a
ayudarme en la
toma de decisiones

AMIGOS

Mis amigos
realmente tratan de
ayudarme.

Yo puedo contar
con mis amigos
cuando las cosas
salen mal

Yo tengo amigos
con quienes puedo
compartir mis
alegrias y tristezas

Yo puedo
conversar sobre
mis
problemas con mis
amigos

OTROS
SIGNIFICATIVOS




Hay una persona
especial a mi lado
cuando estoy en
necesidad

Hay una persona
especial con quien
puedo compartir
mis alegrias y
Tristezas.

Tengo una persona
especial que es
una real fuente de
consuelo y apoyo
Para mi.

Hay una persona
especial en mi vida
con quien puedo
compartir mis
Sentimientos.




ANEXO N° 2

CUESTIONARIO DE INDICE DE CALIDAD DE VIDA (QLI-SP)

Instrucciones: Por favor indique cual es su nivel de salud y calidad de vida en
la actualidad, de “mala” a “excelente”, marcando con una X uno de los diez

puntos que aparecen en cada una de las siguientes escalas.

1. Bienestar Fisico (Sentirse lleno de energia, sin dolores ni problemas fisicos)

Malo Excelente
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
2. Bienestar psicolégico/emocional (sentirse bien consigo mismo)
Malo Excelente
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

3. Autocuidado y funcionamiento independiente (desempefar sus tareas

cotidianas basicas, tomar sus propias decisiones)

Malo
1

2

3

4

5

6

v

Excelente
10

4. Funcionamiento ocupacional (desempefiar su trabajo, tareas escolares y

tareas domésticas)

Malo Excelente
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

5. Funcionamiento interpersonal (relacionase bien con la familia, amigos vy
rupos)
Malo Excelente
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

6. Apoyo social — emocional (disponer de personas en quien confiar, que le

roporcionen ayuda)

Malo
1

2

3

Excelente
10

7. Apoyo comunitario y de servicio (vecindario seguro y bueno, acceso a

recursos financieros, de informacion y otros

Malo
1

2

3

4

5

6

Excelente
10

8. Plenitud personal (sentimiento de equilibrio personal, dignidad y solidaridad:

disfrute sexual de las artes, etc.).

Malo
1

2

3

4

5

Excelente
10




9. Plenitud espiritual (sentimiento de fe, religiosidad y trascendencia, méas alla
de la vida material ordinaria).

Malo Excelente
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

10.Percepcion global de calidad de vida (sentimiento de satisfaccion y felicidad
con su vida en general)

Malo Excelente
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10




ANEXO N°3

CONSENTIMIENTO INFORMADO

participar voluntariamente del proyecto de “apoyo social y calidad de vida en
pacientes con VIH”, que se realizara en las dependencias de la IPS de la
Costa. Estoy en conocimiento que éste trabajo es parte del proyecto de tesis
realizado por los jovenes Eliana Beltran, Reina Luna, Julieth Gémez, Rolando
castafio, Dallys Perifian y Gloria Rosas, de profesion enfermeria, en
supervision de Elizabeth Romero, enfermera y docente de la Universidad de
Cartagena, a quiénes autorizo, utilizar mis antecedentes e informacion
personal, para los fines que estime convenientes en su investigacion.

FIRMA: FECHA:



TRAYECTORIA DEL GRUPO INVESTIGADOR

INVESTIGADOR PRINCIPAL

Nombre: Elizabeth

Apellidos:  Romero Massa

Documento de Identificacion: 33.153.317. Expedida en Cartagena
Direccion Residencia: Crespo, calle 67 N° 2-14

Teléfono Residencia: 666 4342

Direccion de Trabajo: Campus de Zaragocilla, Facultad de Enfermeria
Teléfono de Trabajo: 669 8181

Correo Electronico:  elyroma57@hotmail.com

ESTUDIOS APROBADOS:

2007 Maestria en Enfermeria con Enfasis en salud Cardiovascular. Universidad
Nacional de Colombia.

2000 Especializacion en Docencia Universitaria, Universidad Santo Tomas, Bogota

1985- Especializacion: Enfermeria Cardiologica
1986  Universidad Autonoma de Mexico,1 6 de Agosto de 1986.

1990 -Enfermera. Facultad de Enfermeria
1987  Universidad de Cartagena, 18de diciembre de 1980

EXPERIENCIA PROFESIONAL:

Universidad de Cartagena, Facultad de Enfermeria,
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INVESTIGACIONES Y PRODUCCION CIENTIFICA:
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2008
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