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RESUMEN

A pesar de su enorme importancia humana y ecandmica, hasta la_fecha se ha dedicado
escasa atericion, en los congresos internacionales y revistas especializadas, al problema
de la adhesidn a los tratamientos antirretroviricos de la infeccidn por el virus de inmunode-
Jiciencin humana. Los efectos de una adhesion deficiente pueden afectar no sélo a las per-
sonas infectadas sino también a las personas con las que éstas se relacionen a través de
los denominados comportamientos de riesgo. En el caso de que un cumplimiento suboptimo
conduzca al nacimiento de cepas de virus resistentes a los farmacos disponibles, el proble-
ma planteado puede legar a convertirse en una seria amenaza para la salud puiblica. Es
preciso disponer de instrumentos que nos permitan evaluar, de forma sencilla y fiable, la
achesion terapéutica, asi como de estrategias de intervencion susceptibles de mejoraria.
Entre estas (ltimas, debe prestarse especial atenciér: aj al uso de las técnicas de counse-
lting por parte de los profesionales sanitarios; y b} al apoyo emocional de la pareja, familia
y grupo de «igualesr.
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ABSTRACT

Despite its importarice both from a human and economic point view little aitention has
been paid so far, both in international meetings and in specialized journals to the adheren-
ce to HIV antirretroviral treatments. A deficient adherence can affect not only the infected
him fher) self but also other peole whorn s/he may have contacts which might entail a risk.
A substandard compliance may even lead to the appearence of virus stocks resistant fo
available drugs, becoming then a serious threatening to public health. Consequerily, there
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is a need of means to assess, in an easy and liable way the therapeutic adherence, as
well as intervention strategies to improve if. Amongs the laiter we have to highlight aj the
use of counseling technigues by heal professionals: and b} the emotional support by the

couple, the family and he peers.

EEY WORDS
Adherence, compliance, HIV, counselling, emotional support.

En un miimero monografico dedicado a
los aspectos psicologicos del SIDA, es
practicamente inexcusable plantear el
problema de la adhesion a las actuales
terapéuticas anterretroviricas de las per-
sonas infectadas con el virus de inmuno-
deficiencia humana (VII), como paso
necesario para tratar de encontrar un
urgente y necesario camino de solucion.
En efecto, los tratamientos antirretroviri-
cos ofrecen, tras muchos aios de oscuri-
dad, una prometedora luz de mejoria a
muchas de esias personas pero con la
condicibn de una adhesidn terapéutica
estricta a dichos tratamientos. Y esto,
como trataremos de mostrar, no es nada
facil.

En el momente presente, en la infeccién
por VIH, realizar un buen diagnéstico y
prescribir una buena terapéutica es, sin
duda, de la mixima imporlancia, pero
lodo el esfuerzo médico-farmacéutico no
s0lo no servira para nada si el paciente no
sigue correctamenie el tratamiento sino
que una adhesion deficiente a dicho trata-
miento puede producir incluse un electo
perverso que empeore la situacion, tante
para el propic paciente como para las
demads personas con las que pueda man-
tener en el futuro comportamientos de
riesgo. Se ha descubierto que una adhe-
sién deficiente puede propiciar la apari-
cion de cepas de virus resislentes a los
farmacos actuales y que las personas
implicadas pueden transmitir a otras per-
sonas estas cepas de virus resistentes,
haciendo inutiles, tamnbién para ellas, los
medicamentos antirretroviricos de que se

dispone. Si este fuera el caso, el riesgo
para la salud pablica —lo mismo que esta
sucediendo en los ultimos aros con la
tuberculosis  (Pablos-Méndez el al,
1998)— pedria ser considerable.

Para empezar, quizas valga la pena de
sefnalar que cuande hablamos de «adhe-
sidn» a un tratamiento farmacologico, en
el fondo, estamos tratando de lo mismo
que cuando hablamos de «cumplimiento
lerapéutice. Pero, como ha sido puesto
de relieve por diversos autores (Larkin,
1997, Meichenbaum y Turk, 1987,
Sumartojo, 1993; Wedding, 1995), «adhe-
sione {adherence ) i «cumplimiento» {com-
pliance ) poseen connotaciones diferentes
que nos inclinan a preferir el término
sadhesion» al de «cumplimientor. En efec-
to, mientras que el término «adhesione
implica un compromisc voluntaric de
participacion activa por parte del pacien-
te, scumplimiento» se refiere a la mera
obediencia del mismo a unas instruccio-
nes facilitadas por el terapeuta. Al mar-
gen de la necesidad de abandonar defini-
tivamente una relacion tradicional pater-
nalista «profesicnal sanitaric enfermo»
poco acorde con la presente sensibilidad
social, la «falta de cumplimienlo» pedria,
en algunos casos, facilitar la cristaliza-
cién de una actitud negativa del terapeu-
ia hacia el paciente con el consiguiente
deterioro de esta relacion (Wright. 1993),
olvidando que se ha demostrado que
algunas caracteristicas y actuaciones del
terapeuta son igualmente responsables
de la no adhesion del paciente al trata-
miento (Di Matteo, 1993).
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Los actuales tratamientos antirretroviri-
cos (HAART o Highly Active Antiretroviral
Treatiments ) constituyen, tal como acaba-
mos de sefialar en el primer parrafo de
este {rabajo, una esperanza real de mejo-
ria para muchas personas infectadas por
el virus de la inmunodeficiencia humana
(Cavert et al., 1997; Chun et al., 1997
Carpenter et al., 1996; Cohen, 1997a;
Hirschel y Francioli, 1998; Morris, 1997;
Palella et al., 1998; Perelson et al., 1997;
Roca y Simon, 1998; Wain Hobson, 1997).
Aun cuando existen todavia dudas sobre
su eficacia a medio y largo plazo y la posi-
ble aparicion de efectos indeseables, asi
como sobre cudl es su mejor momento de
aplicacion (BHIVA Guidelines Coordina-
ting Committee, 1997; Carpenter et al.,
1996; Flexner, 1998; Hirschel y Francioni,
1998; Gatell, 1996), su superioridad sobre
los tratamientos farmaceldgicos utilizados
con anterioridad aparece con tanta clari-
dad que ya, a mediados de 1997, se ha
planteado la duda de hasta que punio era
ético proseguir sin variacion los ensayos
clinicos en curso —u olros que pudieran
disenarse en el futuro— en los que se
ofrecieran a los pacientes seropositivos al
VIH del grupo de control menos garantias
de mejoria que las que les ofrecia la tera-
péutica antirretrovirica al use [Cohen,
1997h).

En espera de la ansiada vacuna, para
los paises occidentales que pueden permi-
tirse el allo coste de la terapéutica antirre-
troviral — estimada en unos 12.000
ddlares perscna/afio (Hirshel y Francioli,
1998)— o para aquellos gobiernos de pai-
ses en vias de desarrollo que quieran y
puedan anteponer su presupuesto de
sanidad al de defensa, los tratamientos
farmacoldgicos actuales de la infeccién
por VIH suponen una respuesta que, en
Estados Unidos, por ejemplo, ha hecho
diminuir la mortalidad de los enfermos de
SIDA, de un 29,4 por 100 anual en 1995,
a un 8,8 por 100 anual, en el segundo tri-
mestre de 1997 {Palella et al., 1998). De
hecho, lo que ha sucedido hasta el
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momento es que los nuevos {ratamientos
antirretroviricos han incrementado 1la
desigualdad frente a la enfermedad entre
los paises ricos y los paises pobres, subra-
yando todavia mas la debilidad y lalta de
recursos de los organismos supranaciona-
les para enfrentarse con éxito a las plagas
y calamidades que afectan a todos los
seres humanos, con independencia, de su
color, sexo, edad, lengua, religion, o, sohre
todo, pais en el que han nacido o viven.

Sin embargo, incluso para los ciudada-
nos de los paises —como el nuestro—
que disponen de los tratamientos antirre-
troviricos, el problema de la infeccion por
VIH esta lejos de resolverse pues para
que los mismnos sean plenamente eficaces
existen factores condicionantes que, a
pesar de reconocerse su importancia
(Carpenter et al, 1996; Metha et al.,
1997), hasta el momento, han sido esca-
samente investigados. Uno de los princi-
pales es, como venimos sefialando, el de
la adhesion terapéutica (Parra, 1997:
Urquhart, 1994).

Montaner et al. (1997) escriben que la
experiencia con la tuberculosis nos indi-
ca que ain si llegara a demostrarse que
las terapéuticas anlirretroviricas fueran
capaces de erradicar compleiamente la
infeccién por VIH —lo cual, en este
maomento, poco creible— su éxito lotal
seria improbable a menos que se consi-
guiera una buena adhesion terapéutica
en toda la poblacion afectada. Tanlo en el
caso de la tuberculosis como en el SIDA
la obtencion de este resultado se se nos
aparece dificil puesto que parie de las
personas afectadas pertenecen, en las
sociedades occidentales, a sectores mar-
ginales y, como nos ha recordado recien-
temente De March {1997), en la actuali-
dad, incumplen la quimioterapia antitu-
berculosa el 45 % de los sin hogar; reali-
dad asimismo puesta de relieve por Weiss
et al. (1994), los cuales sefalan altas
tasas de incumplimiento terapéutico
antituberculoso entre alcohdlicos, usua-
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rios de drogas, vagabundos y enfermos
mentales e indican como tinica solucion
al problema la adhesién terapéutica per-
sonalizada directamente observada, solu-
cién dudosamente aplicable al case de la
infeccion por el VIH.

En las personas infectadas con el VIH,
encontramos cepas viricas con mutacio-
nes asociadas a resistencias, productoe de
la gran tasa de replicacién que experi-
menta el VIH. Estas cepas resistentes,
bajo la presion de la fuerza selectiva
constituida por cada antirretrovirico
especifico, con el tiempo se van seleccio-
nando hasta convertirse en la poblacion
virica mayoritaria (Cfr. Najera, 1997). Asi,
Najera et al. (1997), en un informe sobre
la X1 Conferencia Internacional sobre el
SIDA, celebrada en Vancouver en julio de
1996, nos senalan, como un aspecto
importante a tener en cuenta, que dosis
subdptimas de los inhibidores de la pro-
teasa —uno de los principales compo-
nentes de los actuales (ratamientos anti-
rretroviricos— conducen al desarrollo de
resistencias a estos firmacos por parte
del VIH v que. por tanto, es importante
que el paciente siga correctamente el tra-
tamiento para evitar facilitar su apari-
cion. Capenter et al. (1996), por su parte,
afirman que es importante mantener una
administraciéon continua de los inhibido-
res de la proteasa a una dosis optima ya
que una reducciéon de la misma contri-
buiria a desarrollar resistencias a estas
drogas. Y Schechter (1997), en un
comentarioc a la 4% Conferencia sobre
Retrovirus e Infecciones Oportunistas cele-
brada en Washington en Enero de 1997,
en una linea de contenido muy similar a
la antes mencionada de Najera et al.
(1997), nos recuerda, nuevamente, la
rapidez con la que emergen cepas resis-
tentes en el coniexto de una adhesion
terapéutica deficiente.

La emergencia de cepas de microorga-
nismos resistentes no es especifica de los
tratamientos antirretroviricos para el VIH

sino una caracteristica funcional del use
de muchos de los medicamentos que se
utilizan, en dosis subdptimas, para com-
batir las enfermedades de nuestra época
(Bloom y Murray, 1992; Gibbons. 1992;
Levy, 1998; Weiss el al., 1994). Por tanto,
el estudio de los faclores que [acililan o
dificultan una buena adhesién a un tra-
tamiento deberia contemplarse, por parte
de los psicologos que trabajamos en el
campo de la salud, como un auténtico
reto de cardcter general al que deberia-
mos ser capaces de dar una respuesta.

Debido a que, en este momento, los
medicamentos antirretroviricos para el
VIH son limitados tanto en niimero como
en mecanismos de accion, su uso inade-
cuado en formas que favorezcan la apari-
cién de resistencias puede también com-
prometer gravemente las opciones gque
pueda tener el paciente para seguir una
terapéutica eficaz en €l futuro. Asi, la
supresion incompleta de la replicacion del
VIH durante la administracion de una
terapéutica antirretrovirica suboptima,
ofrece 1a oportunidad de que se acumulen
mutaciones, las cuales pueden conducir a
un elevado nivel de resislencia a los medi-
camentos, aun de aguellos mas potentes
entre los disponibles (Feinberg, 1997).

Paralelamente, es también interesanle
seflalar— aun cuando no sea éste el objeti-
va del presente trabajo— que, segan Rich-
man y Wainberg (1996}, las inmunodepre-
siones también coadyuvan a la creacion de
resistencias del VIH al tratamiento antirre-
trovirico. Aun cuando hasta el momento se
haya dade un mayor énfasis en encontrar
medicamentos potencialmente capaces de
destruir el virus que al lortalecimiento del
sistema inmunitario, no debemos clvidar,
como nos han recordado Soriano et al
{1996} v Tuset (1997}, que el cursc clinico
de una infeccién per VIH no sdlo esta con-
dicionado por las caracteristicas de la cepa
o cepas de virus infectante sino que tam-
bién se encuentra influido por factores
propios del huésped y/o cofactores
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ambientales. Por ello, en términes genera-
les, quizas podriamos postular, de acuerdo
con el modelo psiconeuroinmunoldgico
propuesto por Andersen, Kiecolt-Glaser y
Glaser (1994} para el cancer, que un esta-
do de estrés cronico en los pacientes afec-
tados por el VIH es posible que pueda
influir negativamente, en alguna medida,
en la eficacia de las terapéuticas antirre-
troviricas (HAART), tanto directamente
{Greer et al., 1990; Schleifer et al., 1983,
como indirectamente, al propiciar una
mala adhesién terapéulica y/o unos malos
habitos de salud (insomnie, nutricion
defectuosa, aumento en el consumo de
aleohol, tabaco u otras drogas, etc.). Con
respecto al SIDA consideramos que seria
prudente mantener siempre presentes las
consideraciones de Nott, Vedhara y Spic-
kett (1995} sobre los posibles efectos de las
complejas interacciones entre los factores
psicologicos, el sistema inmunitario y el
VIH. Y con ello, dejamos sobre el tapete
una nueva area de investigacion multidis-
ciplinaria que, en gran medida, depende
del trabajo de los psicélogos: la psiconeu-
roinmunclogia {Bayés y Borras, 1998).

Cifiéndonos va al problema de la adhe-
sion terapéutica al tratamiento antirretro-
virico para el VIH no deja de sorprender-
nos que, hasta €l momento, a pesar de su
importancia, se haya dedicado tan poco
espacio en las revistas especializadas
{(Lynn, 1995) y congresos internacionales
(Lois et al., 1997), tanto a sus formas y
garantias de evaluacion, como a su posible
incidencia en los resultados de los ensayos
clinicos 0 a las estrategias para mejorarla.
En nuestra opinion, por ejemplo, deberia
ser norma obligada que en la publicacién
de los datos sobre cualquier ensayo clinico
con terapéutica antirretrovirica constaran
tanto el grado de adhesién terapéutica de
los pacientes que han participado en la
investigacion como la esirategia utilizada
para evaluar dicha adhesion.

El problema es dificil de resolver ya
que, en ¢l caso del tratamiento antirretro-
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virico del VIH se reunen varias de las con-
diciones que la experiencia recogida hasta
el momento con ofras enflermedades
(hipertensitn, asma, tuberculosis, etc.)
muestra como obstaculos mayores para el
cumplimiento terapéutico, en especial: a)
un gran numero de pastillas a ingerir dia-
riamente en pautas complejas (Cockburn
et al., 1987: Nannis et al., 1993); b} tra-
tarse de un tratamiento prolongado que,
en prinecipie, habra de mantenerse loda la
vida (Damsrosch, 1995; Epstein y Cluss,
1982; Rosenstock, 1988); ¢} la posible
aparicion, en un plazo mas o menos
largo, de efectos secundarios de impor-
tancia (Damrosch, 1995); y d} el hecho de
que el olvido de las dosis o el tomarse
unas evacaciones [armacologicas» por
parte de los afectados, no suele conllevar
la percepcién inmediata (Bayés, 1995) de
que se estan produciendo en el propio
organismo, a nivel inmunitario, efectos
peligrosos indeseables y quizas irreversi-
bles. Efectos que son mas probables en la
fase asintomatica de la infeccion (Dam-
rosch, 1995), la cual es, precisamente,
aquella en la que muchos autores reco-
miendan que empiece a usarse €l {rata-
miento antirretrovirico.

Debemos tener presente, ademds, que,
considerada aisladamente, ninguna de
las formas de evaluacién de la adhesion
terapéutica que se suelen utilizar
—a) auto-informe; b) contaje de las pasti-
llas devueltas; ¢) marcadores guimicos;
d) frascos con microchip de registro
incorporado— proporciona resullados de
gran fiabilidad {Urquhart, 1994); por lo
que algunos autores (Sumartojo, 1993;
Wright, 1993) sugieren, como mejor solu-
cion, combinar varias de ellas. Por otra
parte, la posibilidad de efectuar analisis
de niveles plasmaticos de los medica-
mentos ingeridos presenta, en la actuali-
dad, en el caso del VIH, numerosas difi-
cultades en la clinica.

La no adhesién a un tratamiento puede
presentar diversas facetas de error: a) de
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omisién; h) de propdsito; ¢) de dosis:
d) de secuencia o pauta de ingesta; y e]
de ingesta de drogas no prescritas
—medicamentosas 0 no— que interac-
tuan con las indicadas en la terapéutica
(Wright, 1993). No hay duda de que el
tema de la evaluacion de la adhesion a
los tratamientos antirretroviricos —paso
necesario previo para poder evaloar los
programas de intervencion que se dise-
nien con el objetive de mejorarla— nos
abre a los psicologos un apasionante
campo de investigacion en el que ya se
ha empezade a trabajar, como muestran
algunas de las ponencias, comumnicacio-
nes o posters presentados a la [V Reu-
nion Nacional sobre el SIDA (Publicacién
Oficial de la Sociedad Espaniola Interdis-
ciplinaria del SIDA, 1998) y a la 12th
World AIDS Conference (1998).

En cuanto a las estrategias para mejo-
rar el cumplimiento, las que parece que,
en el pasado, han proporcicnado mejores
resultades en otras enfermedades son: a)
el establecimiento de buena relacidn
entre el terapeuta y el paciente, asociada
a un buen uso de las técnicas de counse-
lling (DiMatieo, 1994; Meichenbaum y
Turk,1987; Pérez Alvarez y Martinez
Camino, 1984; Roter, 1994: Wright,
1993); ¥ b} un buen apoyo emocicnal por
parte de la pareja o la familia (Coburn y
Pope, 1974; Dunbar-Jacob et al., 1991).
Afortunadamente, las técnicas de counse-
lling han empezado ya a ser abordadas
en Esgaﬁa —aunque no con el ohjetivo
especifico de mejorar la adhesion a los
tratamienlos— por diversos autores por
lo que remitimos a sus irabajos al lector
que desee ampliar su conocimiento sobre
esta materia (Arranz et al., 1996; Bimbe-
la, 1996; Garcia-Huete, 1993; Martorell v
Gonzalez, 1997).

También tendriamos que tener siempre
presente que, para los afectados por VIH
que deciden seguir un tratamiento anti-
rretrovirico, el mismo posee, al menos en
su compleja presentacion actual, un

coste adicional en aspectos importanies
de la calidad de vida aun cuando pueda
implicar notables mejoras en otros pro-
blemas que serd necesaric abordar antes
de iniciar el tratamiento ya que, practica-
mente, supene organizar la vida en fun-
cion de las pautas de ingesta de los
medicamentos. Y no todo el mundo
puede o esta dispuesto a hacerlo y, sobre
lode, a mantenerlo a lo largo del tiempo
En este sentido, el uso de las técnicas de
counselling por parte de los profesionales
sanitarios y los grupos de «gualess de las
0.N.G., pueden prestar una ayuda inesti-
mable a las personas infectadas con VIH,
tanto en su proceso de decisién como en
el de mantenimiento o cambio de la deci-
sién tomada.

El tema esta abierfo. De la misma
manera que hace pocos anos Muga y
Egea {1994) afirmaban que la hora de la
metadona habia llegado, y que la revista
The Lancet {1997) ulilizaba con rotundi-
dad la misma expresion con respecto a
los cuidados paliativos para los enfermos
en situacion terminal, personalmente
considero que también ha llegado la hora
de la investigacion de la adhesion tera:
péutica en la terapia antirretrovirica para
el VIH, Son muchas las personas afecta-
das, muchas las vidas en juego, muy ele-
vado el coste sanitario para la comuni-
dad. ¢De qué sirve el esfuerzo de tantos
investigadores y profesionales en conse-
guir buencs diagndsticos ¥ buenas tera-
péuticas si luego no se cumplen las con-
diciones de ingesta que los harian efica-
ces?. ¢Sera preciso recordar que, por
encima de todo, un medicamento necesi-
ta ser administrado para que sea efectivo
(Delgado et al., 1997)?.

La adhesion terapéutica es un proble-
ma conduclual de primer orden con
importantes connotaciones individuales y
sociales. Los psicdlogos que, en la uni-
versidad o en la clinica. trabajamos en el
campo de la salud no deberiames olvi-
darlo.
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