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Resumen Introduccion: el Programa Nacional de Sida garantiza el acce-

so universal a los antirretrovirales, aun asi las personas que reciben me-
dicamentos a través del sistema publico no logran obtener una carga vi-

ral indetectable en la misma proporcion que los pacientes del sistema
privado. Este estudio cualitativo tiene como objeto identificar los facto-

res asociados a la adherencia y retencion en la cascada de atencion de

VIH de los sistemas de salud publico y privado de Buenos Aires, segun

las percepciones de pacientes y del personal de salud.

Métodos: se registraron datos cualitativos de 12 entrevistas semi-es-
tructuradas a informantes clave y 4 grupos focales de pacientes y per-

sonal de salud tanto del sistema publico como privado. Se codificaron y
analizaron temas predeterminados sobre adherencia, utilizando el soft-

ware QRS Nvivo9® de andlisis de datos cualitativos.

Resultados: pacientes y personal de salud de ambos sistemas coinci-

den en la importancia del estigma asociado al VIH, la relacion médico-
paciente, la comunicacion entre ambos y la division de responsabilida-

des en relacion al tratamiento como aspectos fundamentales para la
adherencia y retencion en la cascada de atencion. Se observan diferen-

cias entre los sistemas en la forma en que algunos de estos aspectos ac-

tuan. Las barreras estructurales se presentan como principales obstdcu-

los del sistema publico.

Discusion: se resalta la necesidad de intervenciones
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Introduccion

El tratamiento antirretroviral (ARV) de la infeccidon por
VIH ha mejorado de forma sostenida durante los ulti-
mos anos debido al desarrollo de combinaciones de
drogas mas potentes, con menos efectos secunda-
rios y que requieren una menor dosificacion diaria.
En Argentina, el estimado de pacientes infectados es
de 110.000, con una prevalencia de aproximadamen-
te 0,4 % en poblacion adulta (1). El Programa Nacional
de Sida, dentro del marco de la Ley Nacional de Sida
N°© 23.798, garantiza el acceso universal al tratamiento
antirretroviral y brinda tratamiento ARV a 52.000 per-
sonas. En el 69 % de los casos, los medicamentos son
provistos por el sistema publico. A pesar de ello, los
pacientes que participan del programa nacional ARV
en Argentina logran obtener una carga viral indetecta-
ble en menor proporcién (48 %) que las personas en el
sistema de salud privado (58 %) (2). La adherencia, al
igual que el compromiso y la permanencia en los cui-
dados de salud son basicos para optimizar los bene-
ficios del tratamiento. En Argentina, la iniciacion tar-
dia del tratamiento, la falta de adherencia y la pérdida
en la retencién en el sistema de salud —con bajas fre-
cuencia de consultas y seguimiento— han sido identi-
ficadas como los principales desafios para un cuida-
do exitoso en el largo plazo (3,4).

Son varios los factores que se han encontrado aso-
ciados a los cuidados de la salud. La relacion médico-
paciente tiene un rol fundamental, que implica el es-
fuerzo conjunto para que el paciente logre y manten-
ga una buena adherencia asi como la retencién den-
tro del sistema de salud, y consecuentemente, es pri-
mordial para alcanzar resultados éptimos en el trata-
miento (5-9). De este modo, una buena comunicacion
meédico-paciente se convierte en una herramienta im-
prescindible para facilitar esa relacion (10-13). Por el
contrario, las dudas y creencias de los pacientes so-
bre el tratamiento, la falta de conocimiento o baja
comprension de la infeccion y tratamiento que esta
conlleva, asi como las actitudes frente a la adapta-
cion a una enfermedad croénica y los efectos adver-
sos de los ARVs (14-18), han sido asociados a la fal-
ta de adherencia. Asimismo, la presencia de una red
de apoyo social, ya sea por parte de los profesiona-
les de la salud como de amigos y de familiares, se ha
asociado a una mejoria en la adherencia a la medica-
cion y a una mejor calidad de vida de los pacientes;
mientras que la falta de una red de apoyo familiar y
social ha demostrado ser sistematicamente un obs-
taculo para la salud (19-21).

Del mismo modo, el estigma asociado al VIH y sus
efectos psicoldgicos han sido identificados como ba-

rreras para la adherencia al tratamiento y la retencion
en la cascada de atencidén (22-24). En general, los pa-
cientes temen a que se les niegue la atencion, a ser
maltratados o a que se vulnere su confidencialidad.
Asimismo, muchas personas temen solicitar servicios
relacionados al VIH por miedo al estigma y la discri-
minacién por parte de sus familiares y/o comunida-
des. Los servicios de salud pueden inadvertidamen-
te promover esa estigmatizaciéon a través de la orga-
nizacion estructural de las areas de atencion al crear
espacios especificos para el tratamiento de pacientes
con VIH dentro de los centros hospitalarios, donde los
pacientes pueden sentir miedo a ser vistos e identifi-
cados como personas con VIH, impactando asi en el
compromiso con sus cuidados.

El sistema de salud de Argentina se caracteriza por
ser segmentado, heterogéneo y poco equitativo (25).
Al sector publico tienen derecho al acceso todos los
habitantes, independientemente de que tengan algun
tipo de coberturasocial o privado. Lostrabajadores del
mercado formal y del sector publico, asi como sus res-
pectivos grupos familiares, tienen una cobertura adi-
cional de instituciones de seguridad social denomina-
das"obrassociales". Asimismo, existen seguros volun-
tarios en empresas de medicina prepaga orientados a
la poblacion de mayores ingresos. De este modo, se
genera una superposicion de oferta de cobertura. Por
otro lado, existen diferencias en el acceso a servicios
segun el lugar de residencia de la poblacién, con una
mayor oferta en los grandes centros urbanos, lo que
obliga a muchas personas a viajar en pos de acceder
alosservicios necesarios. Asi, se observan diferencias
en la disponibilidad de recursos y eficiencia en el uso
de los mismos, como también diferencias sociodemo-
graficas en los pacientes que acceden a cada sistema
de salud, siendo los grupos menos favorecidos quie-
nes asisten al sistema publico.

En este sentido, el objetivo de la investigacion cualita-
tivaesgenerarinformacion detallada de los entrevista-
dos desde su perspectiva (26), lo cual permite generar
intervenciones sostenibles a largo plazo y ajustadas a
las necesidades sociales y culturales de los pacientes.
Asi, el presente estudio fue disenado afin de identificar
los factores asociados a la adherencia al tratamiento
y retencion en cascada de atencién de VIH, tanto en el
sistema de salud publico como privado de Buenos Ai-
res, con el objeto de obtener la informacion necesaria
para disenar unaintervencion orientada a aumentarla
adherencia al tratamiento en aquellos pacientes que
presentan dificultad. En particular, el presente articu-
lo describe las percepciones del personal de la salud
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y los pacientes en relacién a los obstaculos y facilita-
dores de la retencion en la cascada de atencién de VIH
dentro de los sistemas publicos y privados.

Metodo

Este estudio fue desarrollado e implementado con la
colaboracién de investigadores de Argentina y de los
Estados Unidos. La recoleccién de informaciéon fue
realizada entre los meses de Mayo a Septiembre de
2012. Previo al inicio del estudio se obtuvo la aproba-
cion del comité de ética de los centros participantes.
Se explico a los participantes las caracteristicas y fina-
lidad del estudio y aquellos que estuvieron de acuer-
do en participar firmaron un consentimiento informa-
do. El personal de salud y los pacientes fueron reclu-
tados a través de dos instituciones que trabajan con
VIH/sida, localizadas en la Ciudad Autonoma de Bue-
nos Aires: Hospital publico —sistema publico- con el
cual Fundacion Huésped colabora y donde se provee
servicios médicos a pacientes del &rea metropolitana
delaciudady Helios Salud -sistema privado-que ofre-
ce atencion ambulatoria a pacientes de Buenos Aires
y centros satélites en el resto del pais.

Procedimiento

Las entrevistas a los informantes clave y la coordina-
cion de los grupos focales fueron realizadas en cada
centro por psicologos y consejeros en VIH/sida. La se-
leccion de los participantes se obtuvo buscando una
muestra tanto de pacientes como del personal de sa-
lud que representase la poblacién de ambas institu-
ciones. Un total de 12 informantes claves (seis pro-
veedores de salud y seis pacientes) se obtuvieron en
cada instituciéon. Todas las personas eran adultas y se
busco la representacion de diferentes tipos poblacio-
nales como ser hombres, mujeres, hombres que tie-
nen sexo con hombres, trabajadores sexuales y usua-
rios de drogas. Se realizaron en total 4 grupos foca-
les, dos conformados por médicos y personal de sa-
lud y dos grupos de participantes.

Las entrevistas a los informantes claves y los grupos
focales tuvieron una duracion de 60 a 90 minutos. En
ambos casos se utilizd una guia de preguntas que cu-
bria temas obtenidos previamente en estudios pilo-
tos (27-29) y evaluados por el equipo de investigado-
res locales. Como resultado se exploraron los siguien-
tes temas: rol de los médicos en la alfabetizacién de
los pacientes sobre la tematica y responsabilidades
en relacion a la adherencia del paciente al tratamien-
to; rol del paciente en la comprensidon de la informa-

cion relacionada a su tratamiento y actitudes acerca
de la medicacion y cuidados; discusion sobre resulta-
dos de los estudios médicos, opciones de tratamien-
to y efectos secundarios del mismo; importancia del
develamiento y del apoyo social; tiempo dedicado a
los pacientes en las consultas y tipo de comunicacion;
barreras percibidas y estrategias utilizadas para me-
jorar la adherencia.

Los datos cualitativos se analizaron mediante QRS
Nvivo9 ® (software de analisis de datos cualitati-
vos). Los principales temas identificados a partir
de las transcripciones fueron codificados por un
comité de proyecto integrado por cuatro investi-
gadores en los Estados Unidos, dos de los cuales
eran bilingles en inglés y espanol. Posteriormen-
te, los temas fueron revisados por ambas institu-
ciones locales a fin de asegurar una cobertura ade-
cuada de los mismos.

Resultados

Los temas principales que emergieron de los grupos
focales y las entrevistas a informantes clave seran
descriptos y desarrollados a continuacién a partir del
andlisis comparativo de los factores que impactan en
la adherencia al tratamiento y la retencion en el siste-
ma de atencion del VIH tanto privado como publico.

Uno de los principales obstaculos para la adheren-
cia y la atencién mencionados tanto por el personal
de salud como por los pacientes de ambos sistemas,
es el estigma asociado al VIH. Los participantes men-
cionan que existe una dificultad para aceptar el diag-
noéstico debido al estigma que el VIH conlleva. Asi-
mismo, debido a esa estigmatizacion ciertas activida-
des sociales como eventos y salidas tienden a inter-
ferir con la adherencia, ya que las personas prefieren
evitar las situaciones donde pueden ser vistos toman-
do la medicacién. Del mismo modo, existen cuestio-
nes relacionadas con el trabajo que presentan dificul-
tades para la toma de medicacién: para las personas
con horarios mas flexibles resulta mas sencillo cum-
plir con la medicacién.

Si bien el personal de salud y los pacientes de am-
bos sistemas coinciden en otros factores como la re-
lacién médico-paciente; la comunicacion y la infor-
macion; las caracteristicas personales de los pacien-
tes; y las condiciones estructurales y logisticas de
los servicios, los mismos serdn ordenados para cada
tipo de sistema de atencion de salud, debido a las di-
ferencias observadas en como estos factores actuan
en cada sistema.
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Sistema privado de atencion

Tanto el personal de salud como los pacientes resalta-
ronlaimportanciadelabuenarelacién médico-pacien-
te como un factor clave para favorecer la adherencia.
El desarrollo de un vinculo caracterizado por la empa-
tia, junto a la confianza en los conocimientos y capa-
cidades del profesional, han sido mencionados como
aspectos centrales para promover la retencion en los
cuidados de VIH. De acuerdo con lo mencionado por
los pacientes, la relacidon con los médicos es muy im-
portante ya que facilita una buena comunicacién, lo
que a su vez influye positivamente en la adherencia.

Con respecto a la comunicacion entre médico y pa-
ciente, resulta un denominador comun entre los par-
ticipantes la necesidad de que ésta sea una instancia
para que el paciente se informe sobre el VIH/Sida, es-
pecialmente en la etapa inmediata a recibir el diagnés-
tico. En general, los pacientes mencionaron el uso de
internet como una herramienta para aprender sobre
el virus y el tratamiento antirretroviral. Sin embargo,
el uso de dicha herramienta parece no reemplazar la
instancia de la visita médica, ya que muchas veces, la
busqueda aleatoria de informacién incrementa temo-
res o contribuye a la confusién. Por su parte, los mé-
dicos sostienen que existe una relacién entre la adhe-
rencia y el entendimiento del paciente sobre su trata-
miento: para algunos pacientes un alto nivel de car-
ga viral (CV) puede funcionar tanto como un motiva-
dor como una barrera para la toma de la medicacién;
mientras algunos perciben la necesidad del tratamien-
to como forma de mejorar su estado de salud, algu-
nos creen que han llegado a una situacion donde ya
no vale la pena el esfuerzo.

Los pacientes del sistema privado identificaron como
un aspecto positivo para la adherencia, que sus mé-
dicos dispongan del tiempo necesario para la consul-
ta. Afirmaron que han recibido informaciéon siempre
que la han necesitado y que no han encontrado obs-
taculos para discutir con sus médicos sobre diversos
temas vinculados a la adherencia. Asimismo, consi-
deran que el personal de salud no se muestra apura-
do y cuenta con el tiempo suficiente para responder
a las preguntas y preocupaciones del paciente. En li-
neas generales, la desconfianza en torno a la eficacia
del tratamiento y el desconocimiento e incompren-
sion del significado de la CV y del conteo de células
CD4+ es un factor comun entre las personas no adhe-
rentes. Sin embargo, en el marco del sistema priva-
do de la salud, los participantes manifestaron que los
resultados de estos estudios son discutidos en las vi-
sitas médicas de forma rutinaria y expresaron tener
un buen conocimiento del significado de los mismos.

Asimismo, manifiestan que discutir previamente con
sus meédicos sobre los potenciales efectos secunda-
rios de ciertos medicamentos; la temporalidad de los
mismos, y las estrategias para superarlos, les ha per-
mitido sostener la adherencia. Al encontrarse frente
a la presencia de una paciente poco adherente, bus-
can la oportunidad de explicar el concepto de "resis-
tencia" y responder a todas las preguntas del pacien-
te que puedan surgir.

Para los médicos, asegurarse en cada visita que es-
tos temas fueron comprendidos resulta beneficioso
para los pacientes y se convierte en una interesan-
te estrategia para favorecer la educacion sobre el tra-
tamiento. En este sentido, mencionaron la importan-
cia de verificar que el paciente comprendio, solicitan-
doles que sean ellos quienes expliquen con sus pro-
pias palabras cuestiones que suelen resultar confu-
sas. Los médicos sugieren conversar especificamen-
te sobre los siguientes temas, que suelen ser en gene-
ral de preocupacién para los pacientes: la duracién del
tratamiento (considerando que hasta la fecha se trata
de una enfermedad crénica, tratable pero no curable,
se convierte en una cuestién central), las diferentes
opciones de tratamiento (encontrar la opcidén que im-
plique la menor toma de pastillas y de efectos secun-
darios resulta provechoso), la posibilidad de tener hi-
jos/as evitando la transmision vertical y las creencias
en torno a las "vacaciones" de los medicamentos. De
esta manera, se construye una relaciéon mas horizon-
tal entre médico y paciente entendiendo que se trata
de una "decisiéon compartida" segun la cual los médi-
cos se identificaron a si mismos como responsables
de tratar a los pacientes y éstos ultimos como princi-
pales responsables de su tratamiento, asumiendo un
compromiso con su propia salud.

Con relacion a los factores personales de los pacien-
tes, los médicos reconocen que la aceptacion del diag-
noéstico es un momento clave del proceso. Se trata de
uno de los momentos mas dificiles para las perso-
nas, y puede configurarse como uno de los obstaculos
—sino el mayor- para alcanzar una buena adherencia.
Asimismo, resulta interesante comparar la diferencia
segun tiempo de diagndstico senalada por los pacien-
tes con relacion al ajuste al tratamiento. En los afos
90, donde era mas dificultosa la adherencia debido
a los efectos secundarios. Los pacientes introdujeron
el concepto de "resistencia psicologica" a la medica-
cion, la cual puede influir en la aparicion de efectos se-
cundarios. Del mismo modo, relataron una asociacién
directa entre adherencia y la ética, afirmando que la
responsabilidad del paciente responde a una cuestion
moral por aquellos que murieron en el pasado, cuan-
do no habia opciones terapéuticas para tratar el VIH.
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Otro aspecto clave refiere al apoyo familiar/vincular
con el que cuenta el paciente para el acompanamien-
to y contencion al momento de compartir el diagnés-
tico (los pacientes identifican que principalmente ha-
blar con sus parejas, familiares y amigos); asi como
también en el apoyo para la adherencia (especialmen-
te beneficioso cuando ambos integrantes de la pareja
tienen VIH, ya que pueden ayudarse mutuamente en
la toma de medicacion).

Especificamente, como estrategias que benefician la
adherencia, los médicos nombran la utilizacion de pas-
tilleros (principalmente en los pacientes que estan ini-
ciando el tratamiento), alarmas en los celulares, asi
como la incorporacién de la toma de la medicacion a
las rutinas diarias para evitar olvidos y el conteo de
pastillas con el paciente. Del mismo modo, agregan
que la participacion en grupos terapéuticos de per-
sonas con VIH se transforma en una valiosa estrate-
gia para el abordaje de las cuestiones de adherencia.

Segun lo expresado por los médicos, una de las peo-
res frustraciones es no ser capaces de ayudar a sus
pacientes en los problemas de adherencia, mas aun
teniendo éstos derecho al tratamiento por VIH. Reco-
nocen que ha sido util y beneficioso consultar el caso
con otros colegas. Y, en ocasiones donde esto no es
suficiente, se torna necesario reconocer que no siem-
pre tienen una buenarelacidon con el paciente, para asi
poder derivarlos a otro profesional. Mas aun, esbozan
que se hace indispensable considerar una ampliacion
de lamirada hacia un "sistema multidisciplinario"”, que
no sélo involucre a los médicos en si (tanto los médi-
cos tratantes como los de otras especialidades), sino
que también incluya a todos aquellos que estén invo-
lucrados en la atencidn del paciente si se tiene el ob-
jetivo de mejorar la adherencia, tratamiento y aten-
cion de los mismos.

Por ultimo, y con relacién a los factores estructura-
les, todos los participantes manifestaron que la flexi-
bilidad que brinda el sistema de atencion en el ambi-
to privado resulta un aspecto fundamental. Hay faci-
lidad para conseguir turnos, un amplio rango de ho-
rarios, y la posibilidad de contar con un Unico médi-
co tratante. Ademas, es mas frecuente que esa rela-
cion sea sostenida en el tiempo, que exista la posibi-
lidad de ubicar al médico cuando se lo necesite y que
se disponga del tiempo disponible para cada consul-
ta, resultando en un beneficio para los pacientes que
favorece la adherencia. En este sentido, se ha senala-
do que la duracion estimada de la visita es en gene-
ral de 30 minutos aproximadamente, pudiendo exten-
derse dependiendo de las necesidades y de como se
encuentre el paciente (como suelen ser los casos de

visitas de primera vez de un paciente o con un diag-
noéstico reciente).

Sistema publico de atencion

La calidad de la relacion entre médico-paciente y el
estilo de comunicacién del médico fueron identifica-
dos por médicos y pacientes como factores centrales
que favorecen la adherencia.

En relacién a la comunicacién, tanto médicos como
pacientes resaltaron laimportancia de la misma como
un factor determinante que influencia la adherencia.
Los pacientes expresaron preferencia por los médi-
cos que brindan informacidn, la explican claramen-
te y toman la iniciativa por educarlos. Mientras algu-
nos pacientes reportaron ser consultados regularmen-
te acerca de su experiencia con la medicacion; otros
han afirmado que nunca se les pregunta al respecto.
En general, los pacientes manifiestan recibir poca in-
formacion, lo cual a algunos de ellos les hace perci-
bir o pensar que sus médicos desconocen los poten-
ciales efectos secundarios. Lo mismo sucede con los
resultados de los estudios y, al igual que en el &mbi-
to privado, conocer y tener los resultados de los es-
tudios de CV y CD4 es reconocido como un gran es-
timulador/motivador para mantener y/o incrementar
la adherencia a la medicaciéon. Sin embargo, los mé-
dicos mencionan que no hay manera de saber y ase-
gurar que el paciente haya entendido el esquema de
tratamiento y las indicaciones médicas y admiten ha-
cerlo de manera mas intuitiva que lo expresado por
los médicos en el apartado anterior, quienes apelan
a ciertas estrategias (aunque no de una forma siste-
matica y estructurada para ello), para verificar la com-
prension de las indicaciones.

A diferencia del ambito privado donde los pacientes
valoran recibir mucha informacién, varios participan-
tes del ambito publico de salud creen que es mejor re-
cibir informacion minima pero esencial con relacién
a la infeccion y su tratamiento. Se basan en la creen-
cia de que a menor informacion sobre los potenciales
efectos secundarios, menor es la posibilidad de pre-
disponerse negativamente a los tratamientos. De este
modo, sugieren que seria mejor recibir la informacion
progresivamente, especialmente durante los primeros
meses posteriores al diagndstico, lo que podria faci-
litar que el diagndstico vaya siendo asimilado y la in-
formacion procesada. Segun su propia experiencia,
cuando la persona entiende que se trata de una en-
fermedad crénica y que se puede vivir con la misma,
se muestra mas abierto y le resulta mas sencillo pro-
cesar informacion mas compleja, como la progresion
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natural de la enfermedad, los efectos del tratamiento
y su salud en general.

Por su parte, los médicos sostienen que es su respon-
sabilidad anticipar los potenciales efectos secundarios
y discutirlos en conjunto, asi como saber cudles son
los miedos, fantasias y expectativas del paciente an-
tes de decidir el inicio del tratamiento. En este sentido,
consideran que es preferible esperar a que el pacien-
te se encuentre preparado para iniciar el tratamiento
antes que precipitar el comienzo y que el paciente no
sea adherente como consecuencia de las dudas que
el mismo le genera.

Si bien los pacientes han identificado el uso de inter-
net como un recurso para conseguir mas informacion,
también mencionaron como herramienta de informa-
cion los grupos de personas con VIH. A diferencia del
sistema privado, la informacion obtenida a través del
internet no se configura como una unica herramienta
valiosa de informacién. Los grupos de personas con
VIH no solo educan en temas relacionados a la enfer-
medad, sino que también actuan, a partir del encuen-
tro con pares que transitan experiencias similares,
como un recurso que brinda apoyo social.

Los médicos también admiten que la arrogancia de
algunos profesionales afecta negativamente la rela-
cién entre médico y paciente. La distancia que se ge-
nera aparentando ser superiores y la poca atencion a
las necesidades del sujeto son cualidades que produ-
cen un impacto negativo en la adherencia. Conside-
ran que seria importante "que el médico no se eno-
je, y que pueda brindar optimismo". Esta dificultad la
atribuyen a su formacion académica, que da mas im-
portancia a las cuestiones clinicas y cientificas, en de-
trimento de los aspectos sociales y factores psicolégi-
cos de los pacientes. Ademas, asumen como caracte-
risticas bastantes comunes de su intervencion las ac-
titudes mas paternalistas y autoritarias, que impiden
a los pacientes ser protagonistas y tomar control de
su propia salud. Esperan que se les "obedezca", limi-
tando la oportunidad/posibilidad de los pacientes de
participar de manera mas activa, discutir opciones de
tratamiento, involucrarse més en la adherencia, asu-
mir responsabilidades y decisiones sobre su salud.

En este sentido, los pacientes también han expresa-
do preferencia por aquellos profesionales con un tra-
to mas calido, amable y optimista; pero han destaca-
do la importancia de que sean competentes e inclu-
so privilegiaron este aspecto por sobre otros. Los pa-
cientes han enfatizado laimportancia de un buen trato
por parte de otros especialistas e integrantes del sis-
tema de salud, como el personal administrativo, las

enfermeras y residentes. Los entrevistados conside-
ran que estos ultimos suelen ser menos "amigables"
que los médicos infectdlogos. Algunos entrevistados
mencionan que las personas que entregan los resul-
tados de la prueba de VIH minimizan el impacto emo-
cional del paciente, mostrandose frios y desinteresa-
dos. Esto no es un aspecto menor, si se considera que
la forma en que un diagnéstico es recibido y el modo
en que el paciente califica esa experiencia, esta direc-
tamente relacionado con la aceptacion y el modo de
afrontar el diagndstico.

Otro dato fundamental paratener presente es que uno
de los mayores problemas que se mencionaron por
los pacientes del sistema publico de salud ha sido la
vulneracion del derecho a la confidencialidad, espe-
cialmente en el ambito de la guardia/emergenciay en
la entrega de la medicacién. Este tipo de situaciones
incrementan la estigmatizacién del paciente afectan-
do negativamente a la adherencia.

La "responsabilidad" ha sido una cuestion menciona-
da en el grupo de pacientes del sistema publico y se-
nala una clara diferenciacion con lo manifestado por
los informantes claves del sistema privado. Para estos
pacientes, no se trata de una responsabilidad compar-
tida, sino que perciben que para sus médicos, los pa-
cientes los Unicos responsables de mantener la adhe-
rencia y todos los aspectos relacionados con su salud.
Basados en dicha creencia, el paciente seria también
responsable de tomar todas las decisiones vincula-
das a su tratamiento. Sin embargo, los pacientes sos-
tienen que cuando ellos quieren opinar sobre cuando
iniciar un tratamiento o preguntan/opinan mucho so-
bre la medicacion, esta iniciativa es recibida con eno-
jo por sus médicos ya que muchos entienden que son
los profesionales quienes tienen la autoridad para to-
mar las decisiones en relacion al tratamiento.

Con respecto a los factores personales que afectan la
adherencia, los médicos sostienen que depende en
gran parte de lacapacidad de los pacientes de incorpo-
rar la medicacién antirretroviral en sus vidas, en lugar
de negar su situacién o adoptar un rol pasivo del cui-
dado de su salud. Segun los médicos, "la adherencia
es una decision del paciente". En este aspecto se ase-
meja a los posicionamientos de los médicos del siste-
ma privado, resaltando la necesidad de promover un
rol activo de los pacientes para que se involucren en
el proceso, considerando que son un elemento esen-
cial del mismo. En lo que respecta a lo que ellos lla-
man "pacientes dificiles" u obstaculizadores, es res-
ponsabilidad del médico crear un "mapa de comple-
jidad" para comprender los aspectos que estan afec-
tandolos. En este punto es interesante mencionar que
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los adolescentes y usuarios de drogas han sido iden-
tificados como los grupos con mayores problemas de
adherencia. En el polo opuesto, las mujeres embara-
zadas han sido nombradas como las de mejor cumpli-
miento de adherencia (incluso aquellas que fuera del
embarazo son poco adherentes han sostenido el tra-
tamiento durante la gestacion) junto con los pacien-
te pediatricos.

Retomando el tema del "mapa de complejidad", y para
que sea verdaderamente integral, es preciso conside-
rar los factores mas de orden psicosocial como asi
también lo aspectos de orden mas estructural del sis-
tema. Con relacion a los primeros, los participantes
resaltan la importancia de factores personales como
son la "falta de conciencia de la propia enfermedad"
o "la desconfianza en la medicacion". Los pacientes
que presentan miedos ante la gran cantidad de pas-
tillas y/o los efectos secundarios "visibles" como li-
podistrofia, son justamente aquellos que al comen-
zar tratamiento y observar efectos secundarios sue-
len ser poco adherentes.

En relacion a los aspectos logisticos y estructurales,
estos adquieren una relevancia mayor que en el sis-
tema privado debido a las implicas que tienen. Tanto
médicos como pacientes sostienen que la asistencia
estricta, consistente y sostenida a las visitas médicas
es uno de los factores que mejor promueve la adhe-
rencia. Las dificultades para conseguir turnos y pro-
gramar las visitas médicas fueron identificadas como
el principal obstaculo y una de las mayores frustracio-
nes de los pacientes. De acuerdo con el procedimien-
to habitual que ellos describen, una de las mayores
dificultades que identifican es respecto a la visita ini-
cial, y lo atribuyen a diferentes causas. Sin embargo,
todas tienen como resultado la pérdida de atencion y
seguimiento clinico por varios meses. Los turnos sue-
len ser pocos y limitados, siendo necesario acordar-
los con demasiada antelacion, favoreciendo los olvi-
dos debido a la demora entre la solicitud y la fecha
en si. Se mencionan también dificultades asociadas
al transporte (teniendo en cuenta que parte de la po-
blacién que se atiende en el sistema publico de la ciu-
dad de Buenos Aires proviene de ciudades de la Pro-
vincia de Buenos Aires e incluso del interior del pais).

Tanto médicos como pacientes resaltan que el hecho
de poder atenderse con un mismo médico a lo largo
del tiempo genera mayor confianza. Sin embargo, la
burocracia perjudica el acceso al tratamiento y a la
atencién: presenta restricciones, poca flexibilidad y
dificultades para estar en contacto y comunicarse con
el propio médico; asi como los cambios constantes de
profesionalesy/o visitas cortas. También se identifican

como obstaculizadores la falta de enfoques multidis-
ciplinarios para el abordaje integral del sujeto, basan-
dose mas en "miradas bioldgicas" que sobre otros as-
pectos —asumiendo un gran desconocimiento sobre la
vida del paciente y sus vinculos (familia, amigos, pa-
rejas, pares, etc.)-. Esto es un dato no menor si tene-
mos en cuenta que tanto médicos como pacientes han
identificado que contar con acompanamiento familiar
y social beneficia el compromiso con los cuidados y la
continuidad del tratamiento independientemente del
nivel de educacion del paciente.

Discusion

Este estudio cualitativo fue disenado para explorar las
percepciones de médicos y pacientes sobre la adhe-
rencia, el compromiso y la retencién en los cuidados
del VIH/sida. Tanto médicos como pacientes del sis-
tema de salud publico y privado identifican el estig-
ma asociado al VIH, el vinculo médico-paciente y una
buena comunicaciéon como aspectos fundamentales.
Del mismo modo, se mencionan factores personales
como el consumo de sustancias o la edad en el caso
de los adolescentes y factores estructurales como la
rotacion de médicos y poca oferta de turnos como ba-
rreras importantes para la retencion en el sistema de
salud. Cabe destacar, que se han observado diferen-
cias en como estos factores actuan en el sistema pu-
blico y privado de salud.

En linea con estudios previos (22-24), el estigma aso-
ciado al VIH se ha identificado tanto por médicos como
por pacientes, como un obstdculo importante para la
adherencia al tratamiento y retencién en los cuidados.
En particular, en este estudio, los médicos de ambos
sistemas han manifestado la importancia de que los
pacientes logren afrontar el estigma como un paso ne-
cesario para aumentar su responsabilidad acerca del
cuidado y la adherencia a la medicacién. Los pacien-
tes, particularmente los del sistema publico resaltanla
importancia del respeto a la confidencialidad. En con-
cordancia con la literatura existente (19-21), se ha ob-
servado que contar con el apoyo familiar y social es
una herramienta fundamental para afrontar el estig-
ma y sostener la adherencia con los cuidados del VIH.
En especial, los grupos de pares fueron mencionados
como un espacio para trabajar el estigma a través de
la comunicacion y el intercambio de experiencias. De
este resultado se desprende la importancia de gene-
rar intervenciones grupales como estrategia para re-
ducir el estigma en esta poblacidn.

En referencia a la relacion médico-paciente, no se ob-
servaron diferencias en las percepciones de médicos
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y pacientes acerca de la funcidon que cada uno debe
cumplir. Como se sugiere en estudios anteriores (5-9),
la alianza colaborativa entre ambos actores es funda-
mental para una estrategia adecuada para facilitar la
adherencia. Sin embargo, el vinculo médico-paciente
se percibe mas conflictivo en el sistema publico, mien-
tras que los pacientes esperan tener un rol més activo
en las decisiones sobre sus tratamientos, los médicos
son percibidos como adoptando un rol mas paternalis-
ta y autoritario en la toma de decisiones. Posiblemen-
te esto se deba a prejuicios tanto de médicos como de
pacientes basado en las diferencias socioeducativas.

Los resultados de este estudio concuerdan con investi-
gaciones previas (10-13), donde se ha demostrado que
la comunicacion entre médicos y pacientes se asocia
con una mayor adherencia, una mejora en la calidad
de vida, un aumento de la satisfaccion del paciente con
la atencién y una reduccion de los problemas en rela-
cion alamedicacion. Tanto médicos como pacientes de
ambos sistemas concuerdan en que un buen vinculo se
desarrolla a través de una buena comunicacion. Esta,
incluye dos aspectos: por un lado, dar a los pacientes
el lugar para manifestar sus preocupaciones y repre-
guntar lo necesario para poder aprender acerca de su
tratamiento y los cuidados de salud requeridos. Por el
otro, que los médicos brinden informacidn clara sobre
la enfermedad, el accionar del virus, el significado de
los estudios médicos, las alternativas de tratamiento y
los potenciales efectos secundarios del mismo.

Sin embargo, se observan diferencias entre ambos
sistemas, con relacion a la cantidad de informacién y
modo de recibirla. Mientras que en el sistema priva-
do la informacion proviene tanto de los profesionales
como de la adquirida por los pacientes a través de me-
dios como internet; en el sistema publico, médicos y
pacientes insisten en que la informacidon sea adminis-
trada de forma progresiva dandole tiempo al pacien-
te a que acepte su diagnéstico y comprenda la impor-
tancia de la adherencia al tratamiento y todo lo que
ello implicarad en su vida. En términos generales, los
pacientes del sistema publico son mas criticos, per-
ciben que algunos médicos no se toman el tiempo o
no demuestran interés en preguntar sobre la toma de
la medicacién y de los efectos secundarios de la mis-
ma. El aparente desacuerdo entre médicos y pacien-
tes se presenta como una oportunidad para desarro-

llar intervenciones que ayuden a desarrollar habilida-
des de comunicacién entre ambos.

En particular, las caracteristicas estructurales del sis-
tema de salud, surgieron como aspectos fundamen-
tales para la adherencia y retencion. En este punto en
particular, son claras las diferencias entre ambos sis-
temas; mientras que los pacientes del sistema publico
sostienen como facilitadores de la adherencia realizar
las consultas con el mismo médico; la amplia dispo-
nibilidad de horarios y la flexibilidad para el cambio
de turnos; en el sistema publico estos aspectos fac-
tores son los parte de los principales obstaculos: alta
rotacion de médicos; poco tiempo de consulta; largo
tiempo de espera y escasa flexibilidad para el cam-
bio de turnos.

Cabe destacar que la presente investigacién cuentacon
una serie de limitaciones metodoldgicas. Por un lado,
el caracter cualitativo de la misma y el pequeno tama-
no de la muestra hacen que sus resultados no puedan
ser generalizados. Por otro, los datos hacen referen-
cia a las percepciones de médicos y pacientes de un
hospital publico y un centro privado de la Ciudad de
Buenos Aires y por tanto no presentan a los sistemas
de salud de todo el pais. Sin embargo, los mismos sir-
ven para dilucidar aquellos factores que pueden con-
tribuir a disminuir las barreras y promover facilitado-
res de la adherencia.

A pesar de estas limitaciones, los resultados de este
estudio serviran como punto de partida para futuras
investigaciones y para el disefho y aplicaciéon de inter-
venciones integrales para promover una mejor adhe-
rencia y retencion en los cuidados de salud en el lar-
go plazo.

La aceptacion del paciente de su enfermedad y la me-
jora en las opciones de tratamiento disponibles han
demostrado ser importantes aspectos de la adheren-
cia al compromiso y retencién en el cuidado. Sin em-
bargo, como muestra este estudio, se debe trabajar
para disminuir el estigma asociado al VIH en general,
y en el sistema publico en particular, se debe reforzar
el sentido compartido de responsabilidad del trata-
miento entre los médicos y pacientes asi como la co-
laboracion para sortear las barreras estructurales pre-
sentes actualmente.
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Barriers to adherence
and retention in public
and private healthcare
according to patients
and health workers

Summary Introduction: The National Program of AIDS guarantees
universal access to antiretroviral medication, yet people receiving
treatment through the public healthcare system do not achieve an
undetectable viral load in the same rate than patients in the private
system. This qualitative study aims to identify factors associated with
adherence and retention in the HIV-cascade of care at public and private
setting from Buenos Aires, based on patients and healthcare workers’
perceptions.

Methods: Qualitative data from 12 semi-structured interviews with key
informants and 4 focus groups of patients and healthcare workers from
the public and private systems were recorded. Transcripts were coded
and analyzed, using the QRS Nvivo9® software for qualitative data
analysis, into set themes on adherence.

Results: Patients and healthcare workers of both systems agree on the
importance of HIV-related stigma, professional-patient relationship and
communication, and the division of treatment-related responsibilities
as fundamental aspects for adherence and retention in the HIV-cascade
of care. Differences in the manner these factors interact were observed
between healthcare systems. Structural barriers are presented as the
main adherence barrier in the public system.

Discussion: The need for interventions focused on the doctor-patient
dyad considering the features of each healthcare is highlighted in order
to facilitate patient engagement in adherence.

Key words: medication adherence, healthcare systems, professio-
nal-patient relations, barriers to retention.
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