Introducciéon

Este articulo sintetiza los resultados de
un estudio realizado durante el afio 2016,
cuyo objetivo fue describir y analizar los
procesos de adherencia a los tratamien-
tos antirretrovirales (TARV) en personas
mayores de 18 afos infectadas con VIH.

El estudio apuntd a construir un mapa
con los actores significativos implicados
en los procesos de adherencia e identi-
ficar las dimensiones que intervienen en
la continuidad y discontinuidad de los
tratamientos. La DSyETS solicité este
estudio para planificar acciones de me-
jora de la repuesta del sistema de salud
en este aspecto de la epidemia.

Metodologia

Se realizé un estudio exploratorio con
un enfoque epistemoldgico interpre-
tativo y una estrategia metodoldgica
cualitativa, basado en entrevistas y
grupos de discusion con personas con
VIH (mayores de 18 arfios, actualmente
en seguimiento médico y con al menos
6 meses de tratamiento) e integrantes
del equipo de salud de instituciones
publicas y/o privadas. El estudio se
hizo en tres conglomerados urbanos:
Ciudad Auténoma de Buenos Aires
(CABA), Gran Buenos Aires (GBA) y
ciudad de Mar del Plata. Se seleccioné
una muestra intencional heterogénea
considerando el lugar de residencia,
sexo y edad.

Se realizaron 60 entrevistas indivi-
duales a personas con VIH (15 en CABA,
15 en Mar del Plata y 30 en GBA): 31 va-
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rones, 27 mujeres y 2 mujeres trans (asi
autodefinidas), y un grupo de discusion
mixto de alrededor de 10 participantes
en cada conglomerado. También se hi-
cieron 15 entrevistas a integrantes de
equipos de salud (5 por conglomerado).

Resultados

Los inicios del tratamiento

El tratamiento del VIH y sida no es
ajeno a un proceso de auto-reconoci-
miento que comienza con el diagndsti-
co y los primeros sintomas. La noticia
de un resultado de seropositividad, en
la mayoria de los casos imprevista y
traumatica, es una realidad “dificil de
asimilar”. La mayoria de las personas
conocen su situacion a partir de con-
sultas por otras cuestiones de salud
(un embarazo, por ejemplo).

Las personas asocian el diagndstico
seropositivo con una muerte inminente,
lo que precipita estados de fuerte des-
orientacion que impactan en las prime-
ras consultas médicas y en el inicio de
los tratamientos.

La condicién croénica de la enfer-
medad no es algo evidente ni del todo
comprensible en esos primeros mo-
mentos, en los que las personas saben
poco del VIH y de las drogas para tra-
tarlo. Cuando el tratamiento empieza
a adoptarse muchas personas experi-
mentan los efectos secundarios como
un proceso sumamente estresante y
desorientador por las alarmas y espe-
culaciones negativas sobre la propia
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salud que dichos efectos disparan. Los
farmacos no siempre convencen a la
persona en tratamiento de que el VIH
sea una condicién crdénica, pues justa-
mente se vivencian desodrdenes en el
cuerpo que se toman como indicadores
“evidentes” de decadencia.

Dar a conocer la infeccion al en-
torno no es una decision facil para las
personas con VIH. Muchas ocultan la
condiciéon seropositiva por temor a la
incomprensién y exclusion social y fa-
miliar. Cuando las familias, parejas y
amistades demuestran empatia y apo-
yo, su rol resulta clave para atravesar
la infeccion de maneras menos menos
disruptivas y traumaticas.

Asimismo, las redes de personas
con VIH juegan un rol central por la
escucha y guia vital en la gestion de
la infeccion.

Los esquemas prescriptos

y los observados

De acuerdo a los y las profesionales, que
las personas con VIH se involucren en la
decision de iniciar un tratamiento y en
sus detalles es un facilitador de la adhe-
rencia. En la practica, sin embargo, la de-
finicién del inicio y del esquema terapéu-
tico no son procesos muy negociados.
Las personas con VIH rememoran dicho
comienzo como algo decidido unilateral-
mente por el/la profesional a cargo.

Algo similar ocurre con los cam-
bios en los esquemas terapéuticos. La
mayor parte de las personas entrevis-
tadas se encontraban bajo esquemas
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simplificados, pero en sus trayectorias
el pasaje a estos regimenes ha supues-
to adaptaciones signadas por estrés
y malestar. La reduccién de tomas,
aspecto celebrado por la mayoria de
las personas con VIH, no es vista en si
como un facilitador de la adherencia en
todos los casos: hay quienes encuen-
tran en dichos cambios mas problemas
que ventajas. Por ello, en la medida
en que el tratamiento les funciona (es
efectivo y lo toleran sin mayores pro-
blemas), suelen preferir continuar con
él, incluso ante la oferta de un esque-
ma mas simple.

£ £ Primero, el miedo a
gue me voy a morir,

y que por eso me daban

la medicacion. El miedo

a que mis hijos quedaran

solos. Después, el miedo

de como va repercutir en

tu cuerpo, 0 sea no voy

a ser la misma persona,

pensaba yo. Como algunos

contaban que les dolfa

el cuerpo, los huesos, que

vomitaban y alucinaban.

Para estar asi, preferia

morir. Hasta que me explico

un médico, el que te

conté antes, como

era la enfermedad. ”
Beatriz, 45 afios, GBA

Algunas personas en tratamiento
viven los cambios de esquemas como
una experimentacion clinica con su
cuerpo, resultando problematicos para
su adherencia cuando traen efectos se-
cundarios adversos que no les provoca-
ban los esquemas anteriores. Cuando
las decisiones son vistas por las perso-
nas con VIH como inconsultas y clini-
camente injustificadas, es mas comun
que la conveniencia del tratamiento sea
cuestionada y se dude de los supuestos
beneficios que conlleva dicho cambio.

La trayectoria terapéutica puede
incluir episodios de fuerte cuestiona-
miento que llevarian a “ajustes” en
la toma o incluso a la no toma de los
farmacos. Estas decisiones son consi-
deradas justificadas y pertinentes por
las propias personas en tratamiento,
quienes muchas veces lo resuelven sin
informarlo a sus infectdlogos, bajo el
supuesto de que no hay apertura de
dichos profesionales para acompafiar
una suspension de la medicacion.

£ £ Tuve el apoyo de mis
hermanas y eso para
mi fue muy importante.
Asi que lo veo como algo
muy bueno porque en
ese momento que me
sentia bastante mal, poder
haber contado con ellas
fue como un alivio muy

Importante. 77
Gabriel, 24 anios, CABA

La interrupcion de los trata-
mientos supone asi un alejamien-
to de los servicios de salud y de los
controles.

La discontinuidad de los tratamien-
tos engloba situaciones muy heterogé-
neas entre si y no puede ser explica-
da simplemente por falta de voluntad,
compromiso o disciplina. Entre las 18-
gicas esgrimidas por las personas en
tratamiento para discontinuar o “sal-
tear” las tomas pueden sefialarse: a)
la cantidad de medicacién prescrita,
considerada a partir de un momento
como excesiva, en especial cuando se
torna dificil de sostener por los efectos
secundarios; b) la percepcién de una
toxicidad acumulada en el cuerpo por
efecto de una toma de medicacién pro-
longada; c) la busqueda de aparentar y
querer sentirse “normal” frente a uno
mismo y los demas, y para ello evitar
los efectos secundarios o el tener que
tomar diariamente la medicacién, que
operan como recordatorios de la con-
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dicién seroldgica; d) “sentirse bien” y
tener “carga viral indetectable”, que
contribuyen a la percepcion de que no
es necesario seguir ingiriendo farma-
cos ante tal estado de “altas defensas”;
e) las dudas sobre la efectividad de los
tratamientos a raiz de los cambios de
los farmacos y los efectos secundarios
experimentados en el cuerpo.

£ £ Esta todo bien, no se
me bajan las defensas,

estoy tranquilo, ;por

qué sigo tomando tanta

medicacion? Se supone que

esa cantidad tan exagerada

de medicacion es para

que tu cuerpo llegue a

los niveles normales de

defensas y no tener

una carga viral. 77
Lionel, 26 afos, CABA

Otras situaciones en las que las per-
sonas en tratamiento se dan permisos
para interrupciones puntuales y acota-
das son los eventos sociales, la expec-
tativa de consumir alcohol o drogas, o
el reducir efectos secundarios de los
ARV en algunos momentos. Las perso-
nas que se dan estos permisos tienen
la sensacion de tener el tratamiento
bajo control.

Finalmente, también registramos in-
terrupciones que no tienen que ver con
el animo, la salud o las decisiones de
las personas con VIH, sino con fallas
en la provision de medicamentos (por
ejemplo, por eventuales faltantes en el
sistema de salud o en una situacion de
encarcelamiento).

La experiencia de estar

bajo tratamiento

Las personas con VIH construyen es-
pacios diferenciados para la toma de
la medicacién antirretroviral en virtud
del grado de publicidad de su infec-
cién. Para no tomarla en publico o
frente a personas que lo desconocen,

adelantan o retrasan los horarios de
toma para hacerlo en sus hogares.
Cuando esta opcidon no esta disponi-
ble, en general recurren a mentiras o
lo hacen a escondidas. Estas situa-
ciones, que refuerzan sensaciones de
estigma y verglienza, se intensifican
cuando el secreto sobre el tratamien-
to incluye al circulo mas cercano. Las
personas que han revelado su condi-
cion serolégica a su entorno, contra-
riamente, dan cuenta de las ayudas de
orden practico (como recordatorios o
fiscalizacién de sus tomas) y del apo-
yo que experimentan. La participacion
y el compromiso del entorno para sos-
tener la adherencia ha sido sefialada
como un facilitador por las personas
con VIH.

£ £ En un principio me
habia costado porque

las vela, las tomaba y

me deprimia. Me decia,

", por que tengo que estar

tomando esa pastilla yo?

;. Por queé me paso esto

ami? ;Por qué?”. Y era

como gue me sentia mal yo

misma. ,; Por qué me pasaba

eso? Y vefa la pastilla y era

como recordarme que tengo

eso. Y no queria asumirlo.

Entonces era eso lo que

mas me costaba.

Pero hoy es: me acuesto,

la mesita de luz, tac,

la tomo vy ya sigo. 77
Luisa, 39 arios, GBA

A lo largo del tiempo las personas
con VIH otorgan significados hetero-
géneos y a menudo cambiantes a los
momentos de las tomas. lIdentifica-
mos dinamicas de apropiacion de los
tratamientos, caracterizadas por un
proceso progresivo de normalizacién

de la ingesta de la medicacion, luego
de la incertidumbre y el temor que
acompafan a los momentos iniciales.
La adaptacion del cuerpo a los efectos
de las drogas, los procesos subjetivos
de reconciliacién con el tratamiento o
la mera rutina fueron sefialados como
las vias para integrar el tratamiento a
la vida cotidiana. Algunos llegan a este
punto luego de experimentar en sus
cuerpos los beneficios del tratamiento
o el malestar asociado a los abandonos
o la poca sistematicidad.

Estos procesos no son univocos
ni lineales. Buena parte de las per-
sonas entrevistadas dan cuenta de
sensaciones mas ambiguas o direc-
tamente de rechazo a los antirretro-
virales. El momento de la toma como
recordatorio de la infeccién, asociada
a angustia y ansiedad, o focalizando
en la toxicidad de los farmacos y un
efecto acumulativo en el tiempo, re-
flejan las dudas y cuestionamientos
que acompafian a las personas a lo
largo de sus trayectorias terapéuticas.
La cronicidad, por su parte, trae apa-
rejadas sensaciones de “cansancio”
para muchos. El peso de sobrellevar
dia a dfa los tratamientos es aliviado
por algunas personas con salteos es-
poradicos de las tomas o con descan-
sos mas o menos prolongados, que
no son experimentados necesaria-
mente como interrupciones o aban-
donos. Aun percibidos como respi-
ros o pequefios permisos, a menudo
se los considera como facilitadores
para continuar los tratamientos en el
largo plazo.

En forma complementaria a los tra-
tamientos, las personas con VIH des-
pliegan una serie de practicas de au-
tocuidado (como una dieta saludable,
ejercicio fisico y practicas espirituales),
consideradas como un eslabén relevan-
te de su adherencia, a las que recurren
tanto para sobrellevar los efectos se-
cundarios de la medicaciéon como para
reforzar su efectividad y mantener al-
tas las defensas. Las y los especialistas
médicos juegan un papel menor como
fuentes de informacién para adoptar
estos cambios.

Las dimensiones estructurales y
colectivas del tratamiento

Para el personal sanitario los principa-
les obstaculos para la adherencia no
pueden imputarse a cuestiones ligadas
a la voluntad individual de personas en
tratamiento sino a condiciones socioe-
condémicas como la exclusion social y
la pobreza. En contextos de alta vul-
nerabilidad social, la infeccion por VIH
y los tratamientos podrian no ser una
prioridad en la vida de las personas,
situacién que se potencia con barreras
especificas, por ejemplo, para la acce-
sibilidad a los servicios de salud.

£ £ Ahora, si yo todo el
tiempo estoy pidiendo
turnos al doctor para ir a
llevar la planilla, llevarla,
traerla, ver si vino, si no
vino, tu empleador te va a
preguntar por qué todas
las semanas te pedis un
turno. Entonces, estas
entre mentir y decir la
verdad, y si decis la verdad
por ahi peligra tu puesto,
porque es la realidad. ¥
Mauricio, 28 afios, Mar del Plata

La falta de apoyo y la discrimina-
cion que algunos sufren en su entorno
familiar, que los empuja a mantener
en secreto su condicién seroldgica y
los tratamientos, es otra barrera sefia-
lada por el personal de salud. El estig-
ma continva siendo, como lo demues-
tran las experiencias de las personas
viviendo con el virus, un obstaculo de
peso para sobrellevar la infeccion en
el dia a dia, tanto en el ambito fami-
liar como en el laboral. Las personas
con VIH temen ser discriminadas al
conocerse su seropositividad, pero
sobre todo destacan las complica-
ciones para continuar su tratamiento
cuando éste implica cortar o perder
la jornada laboral (por los desplaza-
mientos a los establecimientos de

ANO XX - NUMERO 34 - DICIEMBRE DE 2017




salud, los horarios de atencion y los
tiempos de espera).

Se destaca la heterogeneidad y des-
igualdad en la oferta de servicios para
las personas con VIH, tanto entre dis-
tritos (viéndose a la CABA con mejor
oferta que la Provincia de Buenos Ai-
res) como entre los subsistemas de sa-
lud. Pese a la valoracién global positiva
de la atencidn en el subsistema publi-
co, el personal sanitario identificé algu-
nas barreras para la adherencia, como
los pasos burocraticos para el retiro
de la medicacion, la falta de recursos
para fiscalizar el grado de cumplimien-
to de los tratamientos y “recuperar” a
las personas que abandonaron los con-
troles, y la ausencia de mecanismos
institucionales que favorezcan las in-
terconsultas. La cantidad relativamente
escasa de profesionales y el tiempo li-
mitado de las consultas también fueron
seflalados como obstaculos de peso
para absorber la demanda y brindar
una mejor atencion.

£ £ Mi médico me aconseja,

me gusta que no me
haga perder las esperanzas.
Me motiva, me pone fuerte,
me da ganas de seguir,
;entendés? Por eso hoy yo
estoy aca, y hoy ya no lo
veo como un doctor a él, ya
lo veo como un amigo. § ¥
Marco, 52 afios, GBA

La relacién médico-paciente es un
factor decisivo para los procesos de ad-
herencia, como emerge reiteradamente
en las entrevistas. La cordialidad, el
interés, la escucha y la comprensién
de parte de un/a infectélogo/a que
“contiene” son elementos que favore-
cen seguir el tratamiento. La atencion
meramente burocratica, la frialdad en
el trato y el escaso tiempo e interés de-
dicados resultarian obstaculos signifi-
cativos para la adherencia.

Por ultimo, el personal sanitario
identifico perfiles que presentan mayo-
res desafios a la hora de iniciar y con-
tinuar un tratamiento antirretroviral.
Muchas personas trans, trabajadoras
sexuales y usuarios intensivos de dro-
gas constituyen poblaciones potencial-
mente con mayores dificultades para
mantener un régimen de adherencia.
Las mujeres con VIH embarazadas que
se encuentran en contextos de exclu-
sién y personas jovenes que contra-
jeron el virus por via perinatal cons-
tituyen otros casos mencionados de
dificil abordaje.

Conclusiones

Desde las vivencias de quienes la tran-
sitan, la adherencia es ante todo y so-
bre todo un proceso, un conjunto de
perspectivas en didlogo y disputa entre
los profesionales, las personas en tra-
tamiento y su entorno social y familiar.
La adherencia tiene una temporalidad y
diferentes etapas, supone distintas for-
mas de vinculacién con los farmacos y
asignar al tratamiento significados que
van cambiando con la propia gestion
y vivencia de la infecciéon. Se trata de
una trayectoria dindmica y compleja
en la que se acumulan saberes y se
buscan modos de apropiacion de la
infeccidn para integrarla en el universo
cotidiano como algo asible y de alguna
forma predecible.

Las nociones de adherencia de
las propias personas en tratamiento
contemplan formas no ortodoxas de
cumplir con las indicaciones médicas,
practicas que exceden la ingesta de
la medicacién y el reconocimiento de
otros actores en la gestién de los trata-
mientos. Para buena parte de las per-
sonas entrevistadas saltearse tomas o
realizar unos descansos de la medica-
cién no son practicas percibidas como
interrupciones del tratamiento sino
como algo inherente a éste, e incluso
como un estimulo o condicién de po-
sibilidad para sostener los regimenes
terapéuticos en el largo plazo. La ad-
herencia, por otra parte, no puede pen-
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sarse solo en términos individuales y
voluntaristas, sino que constituye una
experiencia colectiva en la que el en-
torno cercano de familiares, redes de
pares y profesionales de la salud jue-
gan un papel central.

La adherencia no es un punto de
llegada de las trayectorias de las per-
sonas, que se alcanza a medida que se
adquiere informacion sobre los benefi-
cios de los ARV y la persona se reconci-
lia con la cronicidad y los tratamientos.

Las trayectorias terapéuticas estan
signadas por idas y vueltas, acerca-
mientos y distancias. Estar bajo trata-
miento no significa lo mismo a lo largo
del tiempo: el lugar que la infeccién y
los antirretrovirales ocupan en la vida
de las personas y las sensaciones que
evocan varfan cuando se observan
sus itinerarios.

Ante este panorama, resulta conve-
niente introducir el tratamiento desde
un enfoque dialégico y consultivo que
permita a las personas entender las
opciones que se les ofrecen y elegir
autéonomamente aquéllas que los tran-
quilizan y convencen en mayor medida.
También resultaria positivo, desde los
servicios de salud, reflexionar sobre la
necesidad de las personas de encontrar
sentido y convencerse del tratamiento
mediante la experiencia propia y com-
probada de que tomar los farmacos
es una resolucion mas ventajosa que
no tomarlos.

La necesidad de politicas sanitarias
integrales para las personas con VIH
que contemplen no solo la cobertura
de los tratamientos sino su entrega en
tiempo y forma, asi como la realizacion
de los analisis y seguimientos corres-
pondientes, se hace patente al identi-
ficar y explicar los fallos en la adhe-
rencia. Finalmente, se perciben como
imprescindibles otras politicas sociales
para enfrentar situaciones de empobre-
cimiento, marginalidad y/o discrimina-
cidén que se erigen como obstaculos de
peso para seguir el tratamiento. e

Prevalencia de VIH,

sifilis, hepatitis virales y
tuberculosis en personas
en contextos de encierro

en unidades del Servicio
Penitenciario Federal

Introduccion

Una de las politicas implementadas por
la Direccion de Sida y ETS en los ultimos
afios fue la de conocer y responder a las
necesidades de prevencién y acceso a la
atencién de la salud de las personas pri-
vadas de la libertad. En este sentido se
realizaron diferentes acciones en conjun-
to con otros programas del Ministerio de
Salud y en coordinacién con el Progra-
ma de Salud en Contextos de Encierro,
dependiente de la Direcciéon de Medici-
na Comunitaria. Se destaca la firma del
convenio “Justicia con Salud, Salud para
Incluir” en el afio 2008, que buscaba
asegurar que tanto la detencién como la
ejecucion de la pena ocurran en un con-
texto de pleno respeto y proteccion de
los derechos de las personas alojadas en
el sistema carcelario.

En este marco se propuso realizar
la presente investigacion, cuyo objetivo
general fue determinar la prevalencia
de VIH, sifilis y hepatitis By C vy la fre-
cuencia de sintomas respiratorios com-
patibles con tuberculosis en personas
que viven en contextos de encierro en
unidades del Servicio Penitenciario Fe-
deral (SPF) de la Republica Argentina.

Coordinacion general: Patricia Angeleri.

Investigadores asociados: Juan Sotelo, Marysol Orlando y Dan Adaszko.
Equipo de seguimiento de la investigacion: Ariel Adaszko, Julia Recchi, Gabriela Vidiella, Roxana Aquino (DSyETS); Luciana
Angueira (Programa Nacional de Control de Tuberculosis y Lepra, Ministerio de Salud de la Nacién); Raul Yacob, José Luis
Francos (SPF); Marcelo Vila (OPS/OMS); Carola Lew (UNODC); Emanuel Bonforti; Victoria Alcoba (Ministerio de Justicia y
DD.HH de la Nacién); Natalia Sosa Loyola (Programa de Salud en Contextos de Encierro, Ministerio de Salud de la Nacion.)
Becarios: Emanuel Ares, Ana Arévalo, Laura Caporaletti, Martha Ibarra, Teresa Strella y Santiago Ameigeiras.

Aspectos metodolégicos

Se disefié un estudio descriptivo obser-
vacional de corte transversal en base a
una muestra representativa del univer-
so de las personas alojadas en el SPF,
en funciéon de las prevalencias espera-
das de cada una de las infecciones bajo
estudio. El proyecto se desarrollé en
seis unidades del SPF seleccionadas
en base a la facilidad de acceder a ellas
y a la alta concentracion de detenidos/
as. Estas fueron:

» Complejo Penitenciario Federal | y
Complejo Penitenciario Federal 1V,
Ezeiza, Buenos Aires.

+ Complejo Penitenciario Federal Il y
Complejo Federal de Jévenes Adul-
tos, Marcos Paz, Buenos Aires.

» Complejo Penitenciario Federal de
la Ciudad de Buenos Aires, barrio
de Devoto.

» Complejo Penitenciario Federal Il
- Instituto Federal de Condenados
e Instituto Correccional de Muijeres,
Salta.

» U.6 Instituto de Seguridad y Reso-
cializacion, Chubut.

» U.4 Colonia Penal y U.13 Instituto
Correccional de Mujeres, Santa
Rosa, La Pampa.

ANO XX - NUMERO 34 - DICIEMBRE DE 2017 ' 51

El abordaje se dividid en dos com-
ponentes: por un lado, la toma de una
muestra de sangre periférica a los in-
ternos para realizar determinaciones
seroldgicas relacionadas con los even-
tos bajo estudio y, en caso de presentar
sintomas compatibles con tuberculo-
sis, se procedia a la toma de muestra
de esputo para su estudio. Por otra
parte se solicité a los participantes que
respondieran una encuesta autoadmi-
nistrada a través de la cual buscamos
caracterizar a la poblacién. A los/as
participantes se les solicité la firma
de un consentimiento informado y se
explicé la estrategia para resguardar la
confidencialidad.

Como parte del estudio se realizd
un asesoramiento previo y posterior al
test, se efectud la devolucién de los re-
sultados de las pruebas de laboratorio
en forma personal a todos los internos
y se establecié el contacto con los in-
fectélogos correspondientes para la
atencioén de las personas que hubieran
tenido algun resultado positivo. Tam-
bién se establecidé un circuito de devo-
lucion de resultados para quienes obtu-
vieron su libertad o fueron trasladados/
as a otras unidades penales.



