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Factores relacionados con la adhesidn a la terapia antirretroviral
en ninos y adolescentes con VIH/SIDA en Cuba

Marta Castro, Ida Gonzalez, Jorge Pérez

RESUMEN

Introduccién En afos recientes, varias iniciativas globales para
combatir la epidemia de sida han producido avances prometedores
mediante el acceso a programas efectivos de tratamiento. Sin
embargo, la falta de adhesion a la terapia antirretroviral es un
problema en los pacientes pediatricos.

Objetivo Explorar la adhesion a la terapia antirretroviral de nifios y
adolescentes con VIH/SIDA en Cuba y examinar su relacion con fac-
tores psicosociales, individuales y asociados al tratamiento.

Métodos Se efectudé un estudio cualitativo con 21 cuidadores
de nifos y adolescentes con VIH/SIDA. Mediante la revisién de
documentos, se obtuvo informacion demografica y del régimen de
tratamiento. Se realizaron entrevistas minuciosas para evaluar la
adhesion y examinar su relacion con factores psicosociales, indi-
viduales y asociados al tratamiento. Las entrevistas se transcribi-
eron y la informacion se agrupé segun la categoria de los factores.
La adhesion se analizd en relacién con estos tres grupos de fac-
tores.

INTRODUCCION

En afos recientes se han logrado avances prometedores en
las iniciativas globales para combatir la epidemia de sida,
que incluyen un mejor acceso a la prevencion efectiva y a los
programas de tratamiento.[1-3] El desarrollo de la terapia
antirretroviral (TAR) modificé sustancialmente los indices de mor-
talidad por sida, y resulté en nuevos retos en la atenciéon de los
pacientes.[1,4] Estos retos también se aplican a los nifios con
VIH/SIDA, quienes deben incorporarse completamente a una
vida normal mientras viven con una enfermedad crénica.[4]

La adopcion de terapias combinadas que utilizan inhibidores de
proteasas y otros agentes antirretrovirales, ha resultado efec-
tiva en la reduccion de la carga viral hasta niveles bajos o no
detectables, lo que conduce a mejoras estables en la salud en
adultos y nifios.[3-7] La no adhesién a la TAR se asocia con una
salud comprometida y con el progreso de la enfermedad,[2-4] asi
como con la aparicién de cepas virales resistentes.[8]

Actualmente se realizan multiples esfuerzos en el estudio de
los factores asociados con una TAR exitosa. Muchos articulos
de revision indican consistentemente que la no adhesién es un
problema tanto entre adultos como entre nifios, y que varian las
evidencias en relacion con los factores asociados con una buena
adhesion. Estos factores se han asociado con las caracteristicas
de la enfermedad y su tratamiento (régimen, formulacién, dosis
y efectos colaterales), el contexto social, las condiciones socio-
econdmicas, y el acceso a servicios especializados de salud.[9-12]

En Cuba, los medicamentos antirretrovirales producidos en el
pais se ofertan gratuitamente a los pacientes con VIH/SIDA,
y la cobertura con TAR ha sido completa desde 2003.[13] Sin
embargo, un estudio que explord los factores relacionados con la

Resultados Los cuidadores entrevistados reportaron adhesion
adecuada en 17 de los 21 nifos. La falta de adhesion estuvo relacio-
nada principalmente con factores psicosociales tales como respon-
sabilidad adicional asumida por el cuidador mientras enfrentaba su
propia enfermedad, la presencia de sintomas psicoldgicos no trat-
ados en el cuidador, dificultades percibidas en el apoyo familiar, la
edad del nifio y la asignacién de las responsabilidades en el trata-
miento del nifio sin tomar en cuenta su madurez psicoldgica.

Conclusiones El estudio reveld un alto nivel de adhesion a la terapia
antirretroviral. Confirmo la importancia fundamental del cuidador y del
apoyo familiar para el éxito terapéutico en nifios y adolescentes que
padecen VIH/SIDA. Estos resultados, asi como los factores identifica-
dos en casos de no adhesion, ofrecen un marco para la evaluacion
y para intervenciones especializadas para optimizar la adhesion
pediatrica a la terapia antirretroviral.

Palabras clave VIH, sida, terapia antirretroviral, adhesion del
paciente, conformidad del paciente, adhesion a tratamiento, confor-
midad con tratamiento, no adhesion a tratamiento, Cuba

adhesion al tratamiento en pacientes cubanos adultos con VIH/
SIDA encontré un 70% de pacientes adherentes. Algunas de las
variables asociadas con la adhesion satisfactoria fueron la buena
relacion médico-paciente, y el compromiso del paciente con el
tratamiento, asi como una opinion favorable sobre este.[14]

Se ha establecido que una adhesion exitosa requiere la partici-
pacion activa del paciente en la toma de decisiones, que incluye
la seleccion del régimen terapéutico, un proceso que también
implica al equipo profesional de atencion, asi como a la familia 'y
a las redes sociales de apoyo. Sin embargo, es mas dificil definir
los factores que influyen en la adhesion de los nifios,[15-17]
porque la participacion activa de los nifios estda mediada por el
equipo profesional de atencion y por la habilidad de los cuida-
dores para responsabilizarse con el tratamiento.

En los pacientes pediatricos se han reportado diversos resulta-
dos sobre la adhesion.[9,10,17, 18] Los porcentajes estimados
de adhesiéon a la TAR en estudios que parten de los reportes
suministrados por cuidadores muestran grandes variaciones,
desde 26% hasta 100 % de adhesion al tratamiento prescrito.
[11,17] Otros estudios que se basan en métodos tales como el
conteo de tabletas y los registros de las farmacias para el con-
sumo antiretroviral, estiman adhesiones de 70%-89% y 52%-
70%, respectivamente.[19] Debido a la mayor sensibilidad en la
deteccién de la no adhesion, a partir de analisis de sangre para
cuantificar los niveles de medicamentos y del monitoreo elec-
trénico del consumo de medicamentos, solos o en combinacion,
se han estimado niveles mas bajos y probablemente mas validos
del nivel real de adhesién.[10,20]

La adhesion a la TAR de los nifios cubanos con VIH/SIDA no se ha
explorado adecuadamente, ni se han estudiado los factores que
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pudieran estar relacionados con la adhesion en estos pacientes.
Este estudio se propone explorar la adhesién a la TAR de nifios
y adolescentes con VIH/SIDA y examinar las asociaciones entre
la adhesion y los factores psicosociales, individuales y de trata-
miento.

METODOS

Disefio Se efectud un estudio cualitativo mediante entrevistas
a cuidadores, complementadas por los registros médicos de los
pacientes entre septiembre y diciembre de 2010.

Participantes Mediante muestreo intencional,[21] los investiga-
dores seleccionaron 21 cuidadores primarios de nifios y adoles-
centes cubanos con VIH/SIDA que estaban recibiendo atencion
especializada en el Instituto de Medicina Tropical Pedro Kouri
(IPK) de La Habana. Se seleccionaron los cuidadores cuyos nifios
y adolescentes bajo su cuidado cumplian el siguiente criterio:
encontrarse bajo TAR en el momento del estudio, con edades de 3
a 16 afios, que hubieran adquirido la infeccién mediante transmis-
i6n madre-hijo o por transfusién sanguinea o de hemoderivados.

Adhesién La evaluacién de la adhesién de los pacientes se basé
en los informes de los cuidadores sobre las dosis administradas.
Los entrevistadores indagaron sobre la administracion de la TAR

Tabla 1: Variables

segun la prescripcion durante la semana anterior a la entrevista,
particularmente durante los 3 dias previos. Los nifios y adoles-
centes estudiados se clasificaron como no adherentes cuando los
cuidadores reportaron haber olvidado al menos dos dosis en los
tres dias anteriores o mas de cuatro dosis en la semana previa.

Coleccién de datos Se revisaron las historias clinicas para
obtener datos sobre las caracteristicas de los nifios y adoles-
centes para las variables descritas en la Tabla 1. La clasificacién
clinica sigui6 el criterio del CDC de EE.UU. para pacientes
pediatricos en edades inferiores a trece afios (todos los nifios
estudiados se encontraban en este grupo etario al momento del
diagnostico).[22] El tiempo transcurrido desde el inicio de la TAR,
el régimen terapéutico en el momento del estudio y los efectos
adversos relacionados con la terapia también se registraron a
partir de las historias clinicas.

Se efectuaron entrevistas minuciosas a los cuidadores; en
algunos casos se hizo mas de una entrevista, para un total de
25. Se incluyé la informacion sobre las caracteristicas socio-
demograficas de los cuidadores, reportadas en la Tabla 1. Se
confeccioné una guia para la entrevista para explorar los siguien-
tes factores relacionados con la adhesion al tratamiento: psicoso-
ciales (caracteristicas del cuidador, el entorno familiar y factores

Técnica de coleccion Variable Definicion
Caracteristicas del paciente

Edad (afios)

Sexo

Via de infeccion
Revision de la

historia clinica Edad al diagnostico de VIH/SIDA (afios)

Clasificacion clinica: severidad de los sintomas
segun criterio de CDC, EE.UU.[22]

Células CD4 (%)

Carga viral (copias)

TAR

Tiempo desde el inicio del tratamiento (meses)

Efectos colaterales del TAR (informado por el cuidador)

Adhesion a la TAR

3-5

6-8

9-11

12-15
Femenino/masculino
madre-hijo

sangre y hemoderivados
<2, 22

Leve

Moderada
Severa

<15 %, 15-25%, >25%

<400, 400-10 000, >10 000

TAR prescrito al momento del estudio
<12, 12-36, > 36

Atribuibles a la TAR en dosis terapéutica

Adherente

No adherente (informe del cuidador):
22 dosis perdidas en ultimos 3 dias o
>4 en la Ultima semana

Caracteristicas del cuidador

Sexo

. Nivel educacional (terminado)
Entrevista con el

cuidador
Relacién con el nifio
Estatus de VIH

Adhesion a la TAR (reportada)

Factores asociados con la adhesion

Femenino, masculino,

Primario

Secundario

Pre universitario— escuela técnica (grado 12)
Universitario

Madre

Otro familiar o tutor

Positivo, negativo

Adherente

No adherente

Factores psicosociales
Factores individuales (del nifio)
Factores asociados con la TAR
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externos a la familia), individuales (del nifio o adolescente), y fac-
tores relacionados con la TAR (Tabla 2).

Analisis Para describir a los nifios y adolescentes y a sus cui-
dadores se calcularon las frecuencias absolutas. Las entrevistas
se grabaron, se transcribieron en su integridad y se importaron
al programa QRSNVivo 7 para su analisis. Como primer paso, la
informacién se agrupé segun los factores estudiados relaciona-
dos con la adhesion (factores psicosociales, factores individuales
del nifio o adolescente y factores asociados a la TAR). Mas tarde,
se efectuaron comparaciones que tomaron en cuenta los grupos
etarios y la adhesién de los nifios a la TAR segun el reporte del
cuidador. Para mejorar la validez interna, los autores discutieron
los resultados parciales en la medida en que esta discusion per-
mitié un avance en el analisis.

Etica El comité de ética del IPK aprobé este estudio. Se obtuvo el
consentimiento informado por escrito para participar por parte de
los cuidadores y los adolescentes. Se aseguré la confidencialidad
de la informacion durante todo el proceso.

Resultados La Tabla 3 presenta las caracteristicas de los nifios
y adolescentes. El grupo de edad predominante fue de 6-8 afios
(11/21); la distribucién por sexos fue balanceada. La forma de
transmisién de la infeccién mas frecuente fue la transmision de
madre a hijo. En 11 nifios, el diagndstico con VIH/SIDA ocurrié
antes de los dos afios de edad. Sélo un paciente tenia menos
de un afio de tratamiento al momento del inicio del estudio. En
14 pacientes los valores de CD4 fueron >25% vy la carga viral
total fue <400 copias/mL. La combinacién terapéutica prescrita

Tabla 2: Factores psicosociales, individuales y del tratamiento
evaluados en relacién con la adhesién al tratamiento antirretroviral

|. Factores psicosociales
Cuidador

Experiencia personal con TAR
Opinion sobre el tratamiento
Estado de salud autoreportado

Hospitalizaciones durante el ultimo afio

Percepcion de obstaculos fisicos o psicoldgicos para cumplir la funcién
de cuidador

Familia

Composicion de la familia
Papel de los miembros de la familia en la administracion del tratamiento
Comunicacioén del diagnoéstico en la familia

Factores extrafamiliares

Otros apoyos sociales percibidos para la administracion de la TAR

Redes de apoyos formales reconocidas por el cuidador

Il. Factores individuales
Papel asumido por el paciente ante el tratamiento

Conocimiento del paciente de su diagnéstico y tratamiento

Ill. Factores asociados con la TAR

Régimen, formulacion y dosis

Conocimiento de la prescripcion de la TAR
Reporte de sintomas adversos atribuibles a la TAR

Tipo de sintomas adversos reportados

Tabla 3: Caracteristicas de pacientes pediatricos con VIH/SIDA
(n=21)
Variable

!

3-5 afios 4
6-8 afos 1
9-11 afos 4
12-15 afos 2
Femenino 11
Masculino 10
Trasmision madre a hijo 19
Sangre o hemoderivados 2
<2 afios 11
22 afios 10
Leve 10
Moderada 4
Severa 7
<12 meses 1
12—-36 meses 3
>36 meses 17
D4T+3TC+NEV 16
AZT+3TC+NEV 2
AZT+3TC+EFV 1
D4T+3TC+NEF 1
3TC+Tenofovir+Kaletra 1

Efectos colaterales de TAR

Si 2
No 19
Adherente 17
No adherente 4

AZT: Zidovudina
NEF: Nelfinavir

TAR: Terapia antirretroviral
EFV: Efavirenz

mas comun fue D4T +3TC +NEV(16/21). Se encontré no adhe-
sion en cuatro casos (dos adolescentes y dos nifios en edades
9-11 afos).

La Tabla 4 presenta las caracteristicas de los cuidadores pri-
marios. En 19/21 casos, las principales cuidadoras eran las
madres; 17 de ellas eran pacientes de VIH/SIDA. Sélo en un
caso el padre era el cuidador primario, y una nifia se encontraba
bajo el cuidado de un tutor debido a la muerte de ambos padres
por sida. La mayoria de los cuidadores habia completado como
minimo la escuela secundaria (grado nueve). Uno de los dos
cuidadores que solo completo la escuela primaria tenia bajo su
atencion un nifio infectado por via de transfusién sanguinea o
hemoderivados.

Factores psicosociales

Cuidadores Un factor importante en la adhesién de los nifios
al tratamiento con TAR fue la experiencia personal de los cui-
dadores que son pacientes de VIH/SIDA con este tratamiento
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Tabla 4: Caracteristicas de los cuidadores primarios de pacientes
pediétricos con VIH/SIDA (n = 21)

n

Femenino 20
Masculino 1
Madre 19
Otro familiar o tutor 2
Estatus de VIH

Positivo 17
Negativo 4
Primario 2
Secundario (9no grado) 14
Pre universitario/ escuela técnica (12 grado) 4
Universitario 1

y con la evolucion de la enfermedad. En el caso de un nifio
y dos adolescentes que eran no adherentes, los cuidadores
eran sus madres quienes también eran pacientes con VIH/
SIDA. La no adhesién de las madres se verifico; ellas mostraron
poca responsabilidad para su propia adhesién y faltaron a con-
sultas de seguimiento. Las madres con VIH/SIDA cuyos nifios
se adherian al programa reportaron diferentes experiencias;
expresaron preocupaciéon por su propia enfermedad y, busca-
ban informacion activamente sobre la enfermedad y los avances
terapéuticos.

Los cuidadores de dos nifios infectados por via de transfusién
sanguinea o hemoderivados describieron la conduccion de la
atencion al nifio como dificil, pero sélo uno de ellos tuvo problemas
en mantener la adhesion (a pesar de recibir apoyo extra-familiar).
So6lo una nifa vivia con un tutor, debido a la muerte de ambos
padres. El tutor utilizé como argumento el fallecimiento de los
padres y la posibilidad de la muerte de la nifia para convencerla
de que debia mantenerse bajo tratamiento.

Dos cuidadores expresaron preocupacion acerca de que sus pro-
pios estados de salud pudieran interferir con su capacidad para
atender al nifio. Sin embargo ninguno habia estado hospitalizado
durante el afio anterior al estudio. Los sintomas emocionales
fueron mas frecuentes entre los cuidadores de nifios no adheren-
tes. El cuidador de un adolescente no adherente reporto tristeza
y ansiedad, pero habia abandonado la atencién psicoldgica y
descontinud [aTAR.

Una cuidadora reconocié no sentirse capaz de cuidar al nifio
porque este necesitaba mas atencioén que la que ella estaba en
condiciones fisicas de suministrar, debido a su propio estado
de salud. En este caso, la familia jugd un papel importante
en asegurar la adhesion al tratamiento, tal como ilustra la
siguiente cita:

“En este momento estoy esperando por una cirugia y
no me siento bien. El es muy inquieto. Sé que eso es
normal a su edad, pero no puedo mantenerme vigilan-
dolo todo el tiempo. Por eso necesito ayuda. A veces ni
siquiera puedo llevarlo a la consulta médica; mi esposo
tiene que llevarlo”. (Cuidadora de un nifio adherente de
seis afos de edad)

Familias Las madres responsables del tratamiento de 19 de los
nifos y adolescentes también eran el principal apoyo econémico
y emocional del nucleo familiar. En sélo tres familias, ambos
padres vivian en el hogar. Las abuelas también jugaban un papel
fundamental en la atencion de los nifios, en dos casos sirviendo
como cuidadores primarios y en al menos cuatro casos, jugando
un papel importante en la administracion de la TAR. Como regla,
sin embargo, los padres no fueron proactivos en la atencion de
los nifios en las familias estudiadas, excepto como una fuente de
apoyo al tratamiento. Los padres solo tuvieron responsabilidad
directa del tratamiento en dos casos, pero solo uno de ellos vivia
con el nifio. Los padres de los cuatro adolescentes no adherentes
no vivian con sus hijos y no tenian responsabilidad en el trata-
miento.

Once cuidadores de nifios y adolescentes que adquirieron la
enfermedad por via de transmision madre a hijo reportaron que
s6lo un grupo pequefio de personas que incluye a los miembros
cercanos de su familia y algunos pocos amigos, conocian el diag-
néstico de VIH/SIDA de sus hijos o de ellos mismos.

Factores extrafamiliares Los cuidadores de 18 nifios y adolescen-
tes no consideraron necesario compartir el diagnéstico del nifio
con su escuela, a pesar de que la escuela juega un papel impor-
tante en esa etapa en la vida infantil y tiene una influencia mayor
en su desarrollo y cuidado. Sélo en tres casos la escuela conocia
el diagnostico de los nifios (dos de ellos eran no adherentes) pero
no tenian ninguna responsabilidad sobre la administracién de la
TAR. En dos casos, los profesionales de la salud (el médico y
la enfermera de la familia) asumieron un papel fundamental en
el tratamiento, preparando y administrando las dosis antirretrovi-
rales y acompafiando a los nifios a las consultas especializadas.
Sin embargo, como se ilustra en la siguiente cita, esto no garan-
tiz6 la adherencia en uno de los casos:

“Conozco el tratamiento, pero la enfermera viene a
darselo en la mafiana y en la tarde. Mire, yo sé cémo
hacerlo pero ella se ocupa de enviar el sirope para pre-
pararlo y también se lo administra.” (Cuidador de un
nifio no adherente de seis afos de edad)

Factores individuales en los pacientes

El papel asumido por los nifios y adolescentes en el manejo del
tratamiento estaba relacionado con su edad e influenciado por
sus relaciones con sus cuidadores y con la responsabilidad de
los cuidadores en el suministro de las dosis. En los nifios meno-
res de nueve afios, los cuidadores estuvieron de acuerdo en
que la responsabilidad de la administracion del tratamiento les
correspondian a ellos. Sin embargo, por encima de esa edad,
los cuidadores transfirieron la responsabilidad del tratamiento
a los niflos o adolescentes, lo que no siempre se correspondid
con la madurez emocional del joven para asumir la tarea. Para
la administracion de la TAR, los cuidadores de los adolescentes
concedieron a los jovenes mas independencia, tanto de los pro-
pios cuidadores como de la familia. Para estos jévenes, los cuida-
dores reportaron dosis faltantes, irregularidades en los horarios
de toma de las dosis, y ausencia a consultas con los especialis-
tas, tal como ilustra el siguiente comentario:

“No hay nada que yo pueda hacer. El toma las medici-
nas cuando él quiere hacerlo. El deberia tomarlas por
las mafianas antes de ir a la escuela y por la noche,

N
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pero esto depende, porque €l lo olvida. Comienza a ver
la television o hacer cualquier otra cosa. ¢Qué puedo
hacer yo? Nada. Es su problema. Cierro la puerta de mi
cuarto y él sigue haciendo sus cosas. El tiene que tomar
las medicinas; ya se lo he dicho”. (Cuidador de un ado-
lescente no adherente de trece afios de edad)

La madre de una nifia considerd que la responsabilidad de recor-
dar y preparar sus medicamentos tanto para ella como para la
nifia correspondia a la nifia, sin brindarle una adecuada super-
vision. Esto no aseguré la adhesion:

“Mi hija y yo tenemos una caja de tabletas. Mi hija orga-
niza las tabletas para la semana. Ella tiene programa-
dauna alarma en su celular para recordarle tomar sus
medicamentos, y es ella la que a veces también me lo
recuerda a mi”. (Cuidador de una nifia no adherente de
9 afios de edad)

En general los cuidadores reportaron haber hablado poco con
sus niflos sobre la enfermedad. Sélo 6 de ellos habian explicado
explicitamente a los nifios sobre su diagndstico; 17 cuidadores
temian hablarles sobre VIH/SIDA porque no sesentian prepara-
dos, mencionando razones tales como tener que hablarles de su
propia enfermedad o tener que explicarles como se transmite la
enfermedad. La siguiente cita brindaun ejemplo:

“El nunca me ha preguntado por qué toma los medica-
mentos, por esto no le he hablado sobre su diagnéstico.
Todavia no sé qué voy a hacer cuando llegue ese
momento. Tengo mucho temor de lo que él pueda pen-
sar de mi si descubre que también estoy enferma” (Cui-
dadorade un nifio adherente de nueve afios de edad)

Los tres nifios y adolescentes no adherentes infectados por la
transmisién madre a hijo conocian su diagnéstico y el de sus cui-
dadores. Sus cuidadores les habian explicado sobre la enferme-
dad y el tratamiento, pero aparentemente esto no ayudd a una
adhesion exitosa a la TAR.

Las familias desarrollaron estrategias para responder a los
retos que plantea la adhesion y para integrar las dosis antir-
retroviral en sus rutinas diarias. Las estrategias mencionadas
con mas frecuencia fueron el uso de recordatorios visuales y
alarmas. Los cuidadores de dos nifios adherentes de edades
entre nueve y once afios describieron una relacién colaborativa
en la preparacién y la toma de los medicamentos, que puede
haber contribuido al éxito de la adhesién y al refuerzo de com-
portamientos y su incorporacion en la vida diaria, segun ilustra
la siguiente cita:

“Nosotros tomamos nuestras medicinas juntas. Ella no
sabe como se llaman las tabletas, pero las reconoce por
sus frascos y conoce las cantidades que necesita tomar
de cada una. Preparamos las dosis juntas. Ella nunca
olvida una dosis. Sabe que si no estoy en casa, su
abuela se lo recordara”. (Cuidadora de una nifia adher-
ente de nueve afios de edad)

Factores asociados con la TAR
Todos los cuidadores reportaron haber recibido informacion
sobre VIH/SIDA, la progresioén de la enfermedad y su tratamiento.

Adicionalmente, participaron en las decisiones respecto al trata-
miento del nifio y estaban conscientes de los efectos colaterales.
Con respecto al régimen, la formulacién y la dosis, ningun cuida-
dor informé haber declinado el tratamiento para el nifio cuando
este le fue indicado. Los cuidadores de nifios adherentes encon-
traron que la administracién de los medicamentos en dos dosis
diarias favorece la adhesion al tratamiento: dos dosis estaban
asociadas con mejor integracion a las rutinas del nifio y de los
cuidadores, especialmente debido a que los nifios no necesitan
tomar antirretrovirales en la escuela y portanto ello no interfiere
con las actividades escolares. Esta ventaja fue mencionada por
algunos de los entrevistados:

“Ella toma sus medicamentos temprano, a las 7am con
el desayuno, y después por la noche con la cena. Por
suerte, ella no tiene que tomar ninguno durante las
horas en la escuela. Alli ellos no conocen que ella esta
enferma, razén por la cual seria un problema si tuviera
gue tomar sus medicamentos en la escuela”. (Cuidador
de una nifia adherente de 8 afos de edad)

Para nifios y adolescentes no adherentes, la frecuencia de dosis
no se mencioné como un factor contribuyente a la no adhesion.
En estos ninos, los efectos colaterales de la TAR no se encon-
traron asociados con la no adhesion. Los efectos colaterales
fueron raros y se asociaron con formulaciones especificas. El
cuidador de un nifio mencioné solo nauseas como sintoma, que
asocio a la formulacion del medicamento en sirope. Ello condujo
al cambio por tabletas para facilitar la adhesion:

“El toma sus medicamentos bien. Nunca puedo darle el
liquido. No le gusta — le dan deseos de vomitar— pero
todo va bien con las tabletas. Toma sus medicamentos
dos veces al dia. Siempre se las doy. Si no estoy en
casa, mi madre lo hace”. (Cuidador de un nifio adher-
ente de nueve afos de edad)

DISCUSION

Los resultados muestran la complejidad de alcanzar la adhesién
en este grupo de edades. La alta frecuencia de adhesion obser-
vada es consistente con otros resultados basados en informes
de los cuidadores.[9,15,17] La no adhesion se asocio principal-
mente con factores psicosociales, tales como la asuncion de la
responsabilidad por los cuidadores mientras batallan por su pro-
pio diagndstico de VIH, los sintomas psicosociales en el cuida-
dor, dificultades percibidas con la familia y el apoyo extra-familiar,
y factores que corresponden al nifio o al adolescente, tales como
la edad en relacién con el nivel de responsabilidad asumido para
la administracion del tratamiento.

Sin embargo, dada la pequefia cohorte estudiada, estos resul-
tados deben ser interpretados con cautela. (No fue posible un
estudio mucho mayor en el momento de nuestra investigacion,
ya que soélo 31 nifios y adolescentes padecian VIH/SIDA en
Cuba.) Adicionalmente, la evaluacion de la adhesion se basé
en informes de los cuidadores, lo que es considerado por algu-
nos autores como impreciso y que tiende a sobreestimar la
adhesién.[10,17] Sin embargo, una fortaleza de este estudio
fue la relacién entre los participantes y el equipo profesional
de atencidén, que mantiene un seguimiento longitudinal de
estos nifios y adolescentes desde el momento del diagnéstico.
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Esto contribuyé a una mayor objetividad en la evaluacién de
la adhesion.

En contraste con otros estudios,[12,16,17] los cuidadores no
mencionaron factores relacionados con el acceso, la compleji-
dad del tratamiento o los efectos colaterales como impedimen-
tos para una adhesion exitosa. Sin embargo, nuestros resultados
mostraron que con el aumento de la edad, aumentan las dificul-
tades para lograr la adhesién, lo que coincide con los reportes de
otros estudios,[16,18,23] en los que se asignaban responsabili-
dades en su tratamiento a los adolescentes, responsabilidades
que ellos no podian manejar exitosamente. En estudios sobre
el tratamiento de otras enfermedades cronicas, tales como el
asma, se han encontrado resultados similares, donde la ado-
lescencia estuvo asociada con una disminucion en la adhesion.
[24] El equipo médico suministré informacién dirigida a los cuida-
dores para los dos nifios no adherentes y los dos adolescentes
no adherentes en este estudio, y les sugirieron estrategias para
facilitar la adhesion y reforzar su éxito.

La adaptacion psicolégica de las familias, especialmente la del
cuidador primario, es un factor importante en la adhesion al
tratamiento.[16,24] Nuestro estudio reafirmo el papel de liderazgo
del cuidador en la consecucién de la adhesion a la TAR en los
pacientes pediatricos, asi como la influencia de la propia adhesion
del cuidador en el tratamiento exitoso de nifios y adolescentes
tanto a corto como a largo plazo.

En el caso de nifios que adquirieron la enfermedad mediante
la transmision madre a hijo, Williams indicé que los tratamien-
tos administrados por un tutor o un miembro de la familia que
no padecia VIH/SIDA mostraban una mayor probabilidad de
adhesion. William suministra una posible explicacion para este
hallazgo: el estado de salud y la calidad de vida de estos cui-
dadores no estaba comprometida por su propia carga de enfer-

medad.[25] Otros autores consideran que la ausencia de ambos
padres puede asociarse con una menor adhesion, y sugieren
que los padres juegan un papel importante en la administracion
del tratamiento.[17] En nuestro estudio, desde la perspectiva de
los cuidadores entrevistados, la figura paternal no jugé un papel
importante en la adhesion al tratamiento. Por otra parte, no fue
posible evaluar la relacion entre la condicién de orfandad vy la
adhesion ya que solo habia un nifio en esta situacién, que vivia
con tutor y era adherente.

La incorporacion del tratamiento a las actividades ordinarias
reforz6 de manera importante la adhesién de nifios y adoles-
centes, lo que es consistente con los hallazgos de otros autores,
quienes reportaron que la incorporacion de estrategias para
recordar las dosis y la reduccién de la frecuencia de las dosis a
solo dos veces al dia fueron factores claves para facilitar la adhe-
sion al tratamiento.[15,16,26]

La renuencia de los cuidadores a hablar fuera de la familia sobre
su propia enfermedad y la de los nifios sugiere preocupacion por
el estigma. Esto es consistente con los resultados reportados por
otros autores, que encontraron que la anticipacion del estigma
puede representar una barrera potencial para el éxito de las
estrategias de adhesion.[16,26]

CONCLUSIONES

Este estudio suministra una vision inicial sobre la adhesion a la
TAR y los factores asociados para nifios y adolescentes cubanos
que padecen VIH/SIDA, y confirma el alto nivel de adhesién y la
importancia del cuidador y de la familia para el éxito del trata-
miento. Los factores identificados pueden contribuir al plan de
intervencion para la evaluacion y las intervenciones especializa-
das con vistas a optimizar la adhesion pediatrica a la TAR. -
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