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RESUMEN

Antecedentes: En gestantes con infeccion por VIH, la adherencia a la terapia
antirretroviral (ART) contribuye a la prevencion de la transmision vertical y a la mejoria
del estado inmunologico de la paciente. Objetivo: En el contexto de un estudio todavia
en curso, en este trabajo se describe la adherencia a la terapia antirretroviral y los
factores que influyen en ella durante el periodo de gestacion. Material y Métodos:
Estudio de métodos mixtos concurrente. En el componente cualitativo principal, se
realizaron entrevistas a profundidad a gestantes y puérperas con infeccion por VIH
seleccionadas propositivamente. Se analiz6 iterativamente por codificacion basada en
los datos hasta alcanzar saturacién sobre la situacion de adherencia y las barreras y
motivaciones principales. En el componente cuantitativo, se analizd la respuesta al
ART en el total de gestantes atendidas en el centro durante el periodo de estudio.
Resultados: Existen consistentes problemas de adherencia, si bien ocasionales. Tales
problemas se dan a pesar de la disposicion activa para mantener la adherencia, motivada
fundamentalmente por un sentido de responsabilidad materna hacia el bienestar de los
hijos. En muchos casos los problemas de adherencia son secundarios a molestias
importantes durante la gestacion. Se identifican actitudes diferenciales hacia el
diagnéstico y el tratamiento de acuerdo al tiempo de diagndstico, y la reconstruccion de
imagenes personales a partir del mismo. Conclusiones: Se identifica la ocurrencia de
problemas de adherencia en pacientes gestantes a pesar de una disposicion activa por

mantenerla.

Palabras Clave: cooperacion del paciente, gestacion, posparto, TARAA, VIH, Pert
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ABSTRACT

Background: In pregnant women with HIV infection, adherence to antiretroviral
therapy (ART) contributes to the prevention of vertical transmission and to the
improvement of the patient's immune status. Objective: In the context of an ongoing
investigation, this study describes ART adherence and its influencing factors
during pregnancy. Material and Methods: Concurrent mixed methods study. For the
main qualitative component, in-depth interviews were conducted to pregnant and post
partum women with HIV infection propositively selected. An iterative analysis was
done by data based coding until saturation was achieved for the situation of adherence
and its principal barriers and facilitators. For the quantitative component, we analyzed
ART response in the population of pregnant women treated at the place of the study
during the time this was conducted. Results: There are consistent problems of
adherence, albeit occasional. Such problems occur in spite of the active disposition to
maintain adherence, motivated fundamentally by a sense of maternal responsibility
towards the well-being of the children. In many cases, the problems of adherence are
secondary to significant discomfort during pregnancy. Differential attitudes towards
diagnosis and treatment are identified according to the time of diagnosis, and the
reconstruction of personal images from the diagnosis. Conclusions: The occurrence of
adherence problems in pregnant patients is identified despite an active disposition to
maintain it.

Keywords: patient adherence, pregnancy, postpartum, HAART
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INTRODUCCION

El nimero de gestantes con infeccion por el Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH)
se encuentra en aumento (1-3) y comprende a quienes se enteran del diagnostico durante
el embarazo, durante el parto, o a las personas que ya conocian su diagnostico y
posteriormente salen embarazadas. En todos los contextos, es posible que se dé la
transmision vertical -madre a nifio, o MTCT por sus siglas en inglés. Aunque desde
1995 se instalaron programas con el objetivo de prevenir la transmision vertical, esta

sigue ocurriendo y es la principal causa de infeccion por VIH en poblacion pediatrica

.

Una de las piedras angulares de estos programas es el inicio de la terapia antirretroviral
(ART, por sus siglas en inglés), a la cual acceden cada vez mayor nimero de gestantes a
nivel mundial (1). Tales programas tienen como ideal optimizar la adherencia y
retenciébn en cuidado a la terapia antirretroviral. Diversos factores parcialmente
identificados (5-7) obstaculizan tal meta: en el 2015, se estima que hubo 150 000 nifios

con transmision vertical del VIH (8).

Ademas de prevenir la transmision vertical, para la gestante el uso de ART conlleva a la
disminucioén de la carga viral y el aumento del numero de células CD4 (9, 10); la
recomendacion actual es no interrumpir ART. Sin embargo, en diferentes contextos se
ha reportado que durante el puerperio la adherencia y la retencion en cuidado, concepto
que incluye el sentido de continuidad y recepcion de cuidado en momentos relevantes
de tiempo, son significativamente menores respecto a las gestantes (11-16). Una buena

adherencia y adecuada retencion en cuidado son fundamentales para garantizar la salud

(15).
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En una reciente revision sistematica, la adherencia en las puérperas fue 53%, mientras
que en las gestantes fue 71.5% (12), con variaciones entre paises que indican la
necesidad de identificar aquellos factores de mayor relevancia especificos para cada
poblacion (5, 6, 13-15). En el Hospital Cayetano Heredia, se describié que entre los
afios 2004 y 2014, la mayoria de gestantes con infeccion por VIH tuvieron acceso al
sistema de salud en las fases tardias del embarazo, pudiendo llegar incluso en el
puerperio y se hizo énfasis en los problemas de retencion en cuidado (17). Si bien en ese
trabajo se postularon como potenciales motivos que explicarian tal hallazgo la
multiparidad, el tiempo de inicio de la ART, la edad gestacional, entre otros, no han

sido evaluados de manera prospectiva.

En el contexto de un estudio todavia en curso sobre los factores que influyen en la
adherencia y retencioén en cuidado en mujeres con infeccion por VIH atendidas en un
hospital de referencia durante la gestacion y el periodo post-parto, el objetivo de este
estudio es describir los hallazgos correspondientes a la adherencia durante el periodo de

gestacion.

MATERIALES Y METODOS

El disefio corresponde a un estudio de métodos mixtos con un componente cualitativo
predominante y un componente cuantitativo concurrente. El estudio se realizd entre
diciembre del 2016 y febrero del 2018 en las instalaciones del Instituto de Medicina
Tropical Alexander von Humboldt (IMTAvVH) del Hospital Cayetano Heredia, en
coordinacion con la Estrategia Sanitaria Nacional de Control y Prevencion de ITS, VIH

y SIDA (ESNITSS) del centro de estudio.

Poblacion de estudio: Para el componente cuantitativo se consideraron como

participantes a mujeres incluidas en la ESNITSS del Hospital Cayetano Heredia de 18 o
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mas afos que se encontraban en periodo de gestacion o post-parto. El diagndstico de
infeccion por VIH podia haber sido realizado previamente o durante la gestacion. Para
el componente cualitativo, se llevé a cabo un muestreo propositivo considerando los
criterios de maxima variabilidad de momento del diagnostico, edad, paridad,

sintomatologia clinica asociada al VIH y edad gestacional.

Procedimientos del estudio

Componente cualitativo

Preparacion para las entrevistas: las investigadoras principales recibieron capacitacion
tedrico-practica por seis meses sobre metodologia cualitativa en el IMTAVH, bajo la
supervision directa de uno de los asesores. Mediante la simulacion de entrevistas a
participantes bajo un variado espectro de contextos, las investigadoras desarrollaron las

habilidades requeridas para llevar a cabo tales entrevistas.

Identificacion de participantes elegibles, inclusion al estudio y estrategia de muestreo:
el personal de la ESNITSS contribuydo en la identificacion de participantes
potencialmente elegibles que acudian a visitas ambulatorias o a controles virologicos;
de esta manera la identidad de las potenciales participantes no era conocida previamente
por agentes externos a la ESNITSS. Cuando mostraban interés en el estudio, se les
ponia en contacto con las investigadoras principales. Las investigadoras ampliaron las
explicaciones del estudio a las participantes elegibles contactadas y se procedié con el
consentimiento informado cuando hubo aceptacion a participar, programandose la

entrevista en horarios convenientes.

Entrevistas a profundidad y recoleccion de informacion: se realizaron de acuerdo a
guias de preguntas las cuales fueron formuladas en base al andlisis de la literatura sobre
los factores potencialmente asociados a adherencia (Anexos 1y 2). En algunos casos, a
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peticion expresa de las participantes, hubo la presencia adicional de un allegado. Con el
consentimiento de las participantes, las entrevistas fueron grabadas en audio para su
posterior descarga, proteccion en archivos codificados con contrasefas, transcripcion y

andlisis. La duracion aproximada de las entrevistas fue una hora.

Los datos sociodemograficos y clinicos de interés adicional (ver seccion de andlisis
cuantitativo) fueron registrados en la “Ficha de Recoleccion de Datos”. Los datos de
cargas virales y esquemas de tratamiento se obtuvieron de la base de datos de la

ESNITSS VIH.

Analisis de Datos

El analisis cualitativo se dio de manera paralela a la recoleccion de datos, iterativamente
y con atencion a la reflexividad, entendido como el proceso de volver hacia uno mismo
para examinar criticamente el efecto que se produce en el desarrollo de la investigacion
(18).. Para la interpretacion inicial, cada entrevista fue escuchada en una primera
instancia por el grupo de investigacion el dia en el que se llevo a cabo. Ademas de
valorar la calidad de la entrevista en cuanto a profundizacion, formulacion de preguntas
e informacion obtenida, se discutian las interpretaciones priorizando la refutacion de
impresiones y procurando integrar el significado general de la informacién. Ya con las
transcripciones disponibles, cada investigadora verifico su exactitud con los audios (656

minutos de audio en total); a partir de tal contraste, se defini6 la version final transcrita.

Codificacion: se realizd a partir de los datos (19), antes que a partir de conceptos
teoricos predefinidos. En escuchas sucesivas (individuales y conjuntas), y con la
intencion de comprender la totalidad de la informacion otorgada por las participantes, se
identificaron dimensiones generales como gestacion, diagnostico y tratamiento, cada

una de las cuales contenia otras categorias de menor jerarquia como planificacion del
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embarazo, revelacion del diagnostico, sentimientos hacia el VIH, entre otros. El proceso
de codificacion fue desarrollado iterativamente, alternando ciclos de trabajo
independiente de cada investigadora y contraste/refinamiento. Esto condujo al
desarrollo de una matriz de andlisis en la cual se resumi6 la informacion més relevante
de cada participante de acuerdo a las categorias identificadas. En siguientes fases, hubo
una retroalimentacion iterativa entre los contenidos de la matriz y los codigos finales.
Los codigos finales (Anexo 3) se desarrollaron en funcién de la matriz a partir de la
asignacion de codigos de manera manual al texto transcrito linea por linea y la

comparacion y discusion entre investigadores.

Triangulacion y saturacion: la triangulacion se dio a partir del contraste de situaciones
descritas por las participantes para las caracteristicas de mdaxima variabilidad de la
informacion. La saturacion se definid en el momento en el cual las investigadoras
principales y uno de los asesores coincidieron en que las entrevistas adicionales no
generaban nueva informacion sobre la situacion de adherencia y los principales factores

influyentes, pero se condujeron tres entrevistas adicionales para ponerlo a prueba.

Analisis de datos: componente cuantitativo

Para ampliar la comprension de los resultados del componente cualitativo se analiz6 la
frecuencia de supresion viroldgica en gestantes a partir de un andlisis de datos de rutina
de las pacientes incluidas en la ESNITSS VIH en el periodo 2016-2017. Se reportan las
caracteristicas basales de edad, lugar y tiempo de diagnostico VIH, experiencia con

tratamiento antirretroviral, carga viral basal al inicio y al final de la gestacion.

Consideraciones Eticas

El protocolo de investigacién tuvo la aprobacion del Comité Institucional de Etica en

Investigaciéon de la Universidad Peruana Cayetano Heredia y del Comité de Etica del
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Hospital Cayetano Heredia. Durante las entrevistas realizadas se tuvo especial atencion
en minimizar el potencial impacto emocional de ciertas preguntas en las participantes,
pero también en las investigadoras. La informacion se manejé de forma andnima,

codificada y en computadoras protegidas.

RESULTADOS

Atencidn a gestantes con infeccién por VIH en el centro de estudio

Entre enero 2016 y diciembre 2017, se registraron 132 gestantes con prueba reactiva
para VIH: 88 (67.7%) tuvieron la prueba indicada en otro establecimiento y 28 (21.5%)
en el centro de estudio. Para 16 (12.1%) no se encontrd registro concerniente a este
punto. En 22 (16.9%) de las 132 gestantes, las pruebas confirmatorias descartaron la
infeccion por VIH. Entre las 110 restantes, la edad media fue 24.4 afios (desviacion
estandar [DE]: 6.4) y el 53.9% (70/130) tenia educacion secundaria. En 59 de 108
(54.6%), el diagnodstico de VIH fue previo a la gestacion y en 10 casos se reportd
antecedentes de uso previo de antirretrovirales (ARVs). Respecto a las dos gestantes
faltantes, no se encontrd informacion al respecto. La mediana de carga viral al momento
de la gestacion fue 1110 copias/ml (RIC: 0-17300); al término de la gestacion fue 20

copias/ml (RIC: 0-464).

Caracteristicas de las participantes al momento de la entrevista

Se realizaron 12 entrevistas a profundidad: 10 a gestantes y 2 a puérperas con infeccion
por VIH. Las edades varian entre 19 y 41 afios, con un promedio de 30.3 afos. La mitad
(06) tenia grado de instruccion superior, un tercio (04), secundaria completa y nueve
eran amas de casa. La edad gestacional varia entre las semanas 14 y 37, con un
promedio de 27 semanas. El tiempo de diagnostico de VIH, en meses, va de 3 a 139,
con un promedio de 51.7 meses; la mitad se enter6 de su condicion durante alguna
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gestacion, ya sea previa o actual y las otras seis lo hicieron previamente a la gestacion.
El tiempo de tratamiento va de 3 a 133 meses, con un promedio de 36.8 meses. Ocho
participantes (66.6%) se encontraron con carga viral indetectable; los valores de CD4
variaron entre 186 a 1398 cél/mm3, con un promedio de 528 cél/mm3. Las

caracteristicas detalladas se presentan en las tablas 2 y 3 (Anexos 4 y 5).

Problemas de adherencia al tratamiento antirretroviral a pesar de una firme disposicion a

mantener la adherencia

Un resultado principal es que se identificé una constante y firme disposicién por
mantener la adherencia al tratamiento antirretroviral; la motivacién principal es un
sentido de responsabilidad materna hacia el bienestar de sus hijos; tal motivacion
implica el anhelo de asegurar que estén sanos, libres de VIH pero también sin
malformaciones, y poder cuidarlos. Tal sentido de responsabilidad materna contribuye
al proposito de mantener la adherencia al tratamiento antirretroviral frente a barreras

frecuentes, incluyendo molestias fisicas.

“[...] yo lo tomo porque, mas que todo porque estoy gestando [...]” (G00S, gestante

diagnosticada en el presente embarazo refiriéndose a la toma de medicamentos)

[...] me daba nauseas, pero como he tenido miedo de que a mi bebé le pueda hacer mal,
igual las tomaba, esperaba que hagan efecto y cuando ya no aguantaba mas, las
vomitaba [...]” (G009, gestante diagnosticada en el 2007, refiriéndose a los efectos

adversos en la gestacion actual)

Al mismo tiempo, identificamos el rol del entorno social y de los proveedores de salud

en la insistencia hacia el mensaje percibido de asumir la proteccion del nifio como lo
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principal. En tal contexto, el propio bienestar se relegaba a una motivacion secundaria

para la adherencia al tratamiento.

“Al inicio me choco, no queria tomarlas, no queria venir, pero llega un momento en
que entiendes que tienes que ver por él, por tu hijo, y solo te importa que nazca bien.
Por eso y también porque lo quieres ver crecer y para eso tienes que estar bien.”

(G005, diagnosticada durante el presente embarazo, describiendo el sentimiento inicial

hacia la condicion y sus motivaciones para mantenerse adherente)

“[...] una vez que salga mi hijo, a mi que me pase todo pero no a él [llora]” (G001,

diagnosticada durante el embarazo, expresando el deseo de proteccion hacia su hijo)

“[...] de hecho que las tengo que tomar para que el bebé esté bien, porque la doctora

9

me dijo ‘Depende de ti si sale positivo o negativo’” (G006, segunda gestacion con VIH,

refiriéndose al motivo por el cual actualmente se mantiene adherente)

Al margen de la disposicion activa para mantener la adherencia, en todas las
participantes se identifico interrupcion ocasional. En la mayoria, las nduseas y vomitos
eran constantes e intensos y en algun momento afectaron la adherencia; llamoé la
atencion que aunque algunas participantes negaron tales molestias, estaban
evidentemente nauseosas. Se debe resaltar que la mayoria de participantes inicialmente
afirmaron tener una adherencia continua e ininterrumpida, pero a lo largo de la
entrevista reconocieron situaciones de interrupcion, incluyendo la omisién de toma de
pastillas, fuera por olvidos o por somnolencia, y la modificacion de dosis en el &nimo de

tolerar mejor el tratamiento.

“[...] siempre trato de seguir las indicaciones del doctor al pie de la letra [...] en

realidad no las estoy tomando como deberia tomarlas por el problema de las nauseas”
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(G009, gestante diagnosticada en el 2007, describiendo los problemas asociados a la

toma de medicamentos en el presente)

“Si, a veces me olvidaba. [...] a veces el sueiio ya me ganaba y no las tomaba, y al dia
siguiente si las tenia que tomar [...]. Pero no era asi siempre, no era todo asi, no era
muy seguido. Mayormente era en la noche, a veces me olvidaba, tenia que estar
poniendo mi alarma |[...] y me iba corriendo a tomar. [..] (GO0X, gestante
diagnosticada en el 2009 durante su segundo embarazo, expresando la disposicion a

mantenerse adherente en el embarazo actual)

“A veces lo tomaba, otras no. No lo aceptaba. Recién cuando comencé a bajar de peso
me di cuenta de que estaba mal y las comencé a tomar.” (P002, puérpera diagnosticada

en el 2014 haciendo referencia a la motivacion para reiniciar ART)

Si bien la mayoria de las participantes encaraban el tratamiento como una
responsabilidad propia, reconocian el rol de ciertos facilitadores que las animan y les
permiten continuar con la terapia en el dia a dia. En muchos casos la familia ha sido
una fuente de soporte emocional e instrumental. El soporte ofrecido por ciertos
miembros del Sistema de Salud y pares también tiene un efecto positivo en la poblacion

en estudio.

“[Refiriendose a sus padres] Estan ahi, me dicen ‘Tienes que tomar’ o ‘;ya las has

tomado?’” (G002, gestante diagnosticada en el 2016)

“El (la pareja) a veces me dice ‘;Has tomado tu pastilla?’. Los dos nos hacemos
acordar. A veces él me trae. El es mi principal apoyo.” (G009, gestante diagnosticada

en el 2007)
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“Mis doctores son alegres, te impactan, tratan de desviarte de la enfermedad, te hablan
de tu vida diaria. [...] (Mi pareja) me dice que las tengo que tomar y hacer el esfuerzo
por el bebé, que es para nuestro bien. [...] (G004, gestante diagnosticada en el 2017

describiendo el apoyo recibido por el personal de salud y su entorno familiar)

La embarazada con infeccidon VIH vs. la persona con VIH embarazada: actitudes

diferenciadas hacia el diagnostico v el tratamiento

Encontramos diferencias entre las participantes con diagnostico de VIH previamente o
aquellas que lo recibieron durante el embarazo en sus actitudes hacia el diagndstico de
VIH vy el tratamiento. En estas diferencias influyen el tiempo de diagndstico y la

experiencia directa de sintomas asociados.

Para el primer grupo, con diagndstico previo no reciente, en varias ocasiones durante
una gestacion anterior, la nueva gestacion podia tener el simbolismo de superar al VIH.
En la mayoria de tales casos, las participantes habian remontado el temor o falta de
proyeccion al futuro que experimentaron al inicio del diagndstico para darle cabida a
nuevas aspiraciones y relaciones personales; el VIH aparecia como uno de los
elementos que puede dificultar, pero no necesariamente impedir tales aspiraciones. En
cuanto al tratamiento, suelen estar familiarizadas con el hdbito de tomar las pastillas en
su esquema del dia a dia, asi hubieran abandonado previamente el tratamiento. Sin

embargo, manifiestan inquietud respecto a los posibles efectos teratogénicos del mismo.

“Entonces le digo a la doctora ‘Hemos decidido tener un bebé’ [...] y le dije ‘Doctor,
Jestoy embarazada?’, y él me miraba ‘Si, estas embarazada’. ‘;De verdad?’, ‘Si’, y yo
no lo podia creer [...] Si, me senti feliz [...] "(G006, gestante diagnosticada en el 2011

remembrando la planificacion de su embarazo actual)
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“[...] aca también la doctora me dijo que continue con el tratamiento, no suspenderlo,
primero estaba feliz, después asustada, dije ‘ojala que las pastillas no le vayan a hacer
dario al bebé’.” (G007, gestante diagnosticada en el 2006, en su primera gestacion con

VIH expresando su preocupacion por el potencial dario de la ART)

“Con este tratamiento yo estoy un poco preocupada porque al comienzo, como el bebé
recien se estd formando, no debes tomar medicamentos.” (G00X, gestante
diagnosticada en el 2009 durante su segundo embarazo describiendo la informacion

recibida en otro establecimiento de salud)

El segundo grupo comprende a mujeres con un diagnostico reciente y cuya gestacion
actual les hizo descubrir que eran portadoras de VIH; para ellas, el diagndstico es un
hito de vida que implica asombro, temor, incertidumbre y también vergiienza o
inclusive culpa especialmente en el contexto del mencionado sentido de responsabilidad
hacia el bienestar de sus hijos. En otros casos, especialmente cuando la condicion
transcurre clinicamente silente, aparecian dudas sobre tener realmente el diagndstico. La
actitud hacia el tratamiento es casi como uno de salvataje y son sensibles a aquellas,
adoptadas por el entorno, que les recuerdan que no son mds una gestante “normal” a
través de acciones diferenciadas. En este grupo se percibe también un mayor énfasis de
los proveedores de salud para tomar las pastillas de inmediato y anteponer la salud del

nifio.

“Hasta que sali embarazada y eso fue lo mas hermoso porque tanto lo queria (...) pero
no sabia que tenia la enfermedad” (G005, gestante diagnosticada durante el presente

embarazo describiendo el sentimiento inicial hacia el VIH)

El VIH vy la modificacién de la imagen personal
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En todos los casos, descubrirse como personas que viven con VIH ha afectado la
imagen personal. Con frecuencia en las fases iniciales habia miedo al rechazo que se
acompafia de estrategias para esconder la condicion VIH; esto solia acompafiarse de una
sensacion de poco control sobre sus vidas. Incluso en el contexto de vinculos afectivos
importantes en el entorno inmediato, se identificaba una sensacion de aislamiento y
duelo personal que se agravaba por situaciones de exposicion a la vergiienza y al

rechazo.

“En este momento solo lo sé yo. Porque no es facil, no todos entienden, te ven como
una persona rara o te pueden decir que los puedes contagiar. [...]no todos saben
realmente como es la enfermedad.” (G005, gestante diagnosticada en el 2017 durante
su embarazo, haciendo referencia a las actitudes de la sociedad en relacion al

diagnostico)

“Le dije: Yo tengo una enfermedad, piensa bien realmente si quieres seguir estando
conmigo. [...] Pensé que me iba a dejar” (G00X, gestante diagnosticada en el 2009,

describiendo el miedo inicial ante la revelacion de su condicion)

“Escucho comentarios en mi familia. [...] Pienso que se van a alejar.” (G001, gestante
diagnosticada en el 2016 durante su embarazo, desribiendo experiencias vividas luego

de revelar su diagnostico)

“La sociedad es bien cruel con las personas que tienen VIH [...] te ponen a un lado, te
ven como si los fueras a contagiar, como si te tuvieran asco” (G003, gestante
diagnosticada en el 2012 haciendo referencia potenciales situaciones ligadas al

conocimiento de su diagnostico)

El sentido de responsabilidad materna mencionado previamente parece catalizar las

respuestas de adaptacion y redefinicion de la imagen personal; esto incluso en presencia
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de tensiones internas ante el temor a la transmision de la condicion al nifio, las posibles

complicaciones y la comunicacion del diagndstico a la pareja.

“Si tengo, tengo,; hay que seguir adelante.” (P001, puérpera diagnosticada en el 2014

durante su segundo embarazo describiendo el deseo de superacion de la condicion)

“Es dificil saber que lo tengo (el VIH), lo otro (el tratamiento) es facil.” (G002,
gestante diagnosticada en el 2016, enfatizando lo dificil que es contar con este

diagnostico)

“A estas alturas ya no estamos buscando culpables, sino soluciones.” (G004, gestante

diagnosticada en el 2017, otorgando una nueva vision respecto a su condicion)

La integracion de estos resultados determina un modelo conceptual de adherencia al

tratamiento antirretroviral en gestantes que se incluye en el Grafico 1 (Anexo 6).

DISCUSION

Se identificaron dificultades para mantener la adherencia en la muestra estudiada, a
pesar de la motivacion de algunas participantes para mantenerla. Identificamos que el
sentido de responsabilidad materna fue un factor principal para mantener la adherencia a
la terapia antirretroviral. Sin embargo, tal disposicidon se enfrenta a la aparicion de
efectos secundarios como nduseas y puede coexistir con la incertidumbre por el efecto
de los farmacos en el desarrollo del feto, especialmente cuando en gestaciones previas
se les indico retrasar la terapia por tal motivo. La maternidad sirve de motivacion para
mantener la adherencia al tratamiento y tolerar inconvenientes fisicos y emocionales,
siendo la salud del hijo asumida como la razén principal. En ello, la insistencia de

allegados del entorno y de los prestadores de salud también influye.
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La maternidad, espontaneamente o a insistencia del entorno y de los prestadores de
salud, se configura como una motivacion dominante para mantener la adherencia al
tratamiento y remontar dificultades fisicas y emocionales, encabezadas por el temor por
la salud del nifio y, en menor medida la propia, a un punto que afecta la propia imagen.
Adicionalmente, identificamos que por encima de la comprension de las implicancias
inmediatas o futuras para la salud propia, tal disposicion se ve modificada por la
evolucion de la representacion de la condicion VIH en la imagen personal y, en menor
medida, por el soporte percibido en los entornos sociales y del servicio de salud. La
integraciéon de estos resultados determina un modelo conceptual de adherencia al

tratamiento antirretroviral en gestantes que se incluye en el Grafico 1 (Anexo 6).

La adherencia es un comportamiento dindmico (19) que se aprende y puede
modificarse. También es un proceso complejo en el que las percepciones y experiencias
sobre el tratamiento se incorporan como creencias propias y expectativas (20). De esta
forma, la toma de medicamentos se convierte en un habito y esto contribuye a mantener
la adherencia (21). Tal proceso depende de factores relacionados al paciente (como
respuesta a condiciones fisicas y psicologicas), de los profesionales de salud

involucrados y del sistema de salud (19, 22)

Aunque los problemas de adherencia fueron consistentes en la poblacion de estudio,
hubo diferencias entre las participantes con diagnodstico de VIH previo al embarazo y
quienes lo recibieron recientemente durante la gestacion actual. Aquellas diferencias se
explican, cuando menos parcialmente, por cuestiones de imagen personal y aceptacion
de la condicion. El primer grupo reporta considerar al embarazo como un triunfo sobre
la enfermedad; el segundo no tiene certeza sobre el significado del VIH. No hemos
identificado estudios previos con metodologia cualitativa que identifiquen tales
diferencias.
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La imagen personal de un individuo se encuentra en constante cambio, y se forma a
partir del proceso de reflexividad entre las interacciones sociales y el concepto de uno
mismo (23). Las implicancias percibidas del VIH de alguna manera fuerzan la inclusion
de una nueva imagen en la persona (25), para lo cual la aceptacion del diagnostico de
VIH es una etapa inicial. La aceptacion es menor en entornos que no permiten la
normalizacion del VIH y donde el estigma socava la imagen de la persona, su sentido de
valor y favorece su aislamiento (23). La OMS y diferentes autores mantienen que se
debe tratar el VIH como una condicion crénica y abogan por normalizarla. (25, 26). En
contraste, nuestros resultados ilustran que tal aspiracion no se refleja en los planos de
atencion rutinaria. Las participantes del estudio estuvieron expuestas a situaciones que
ilustran la persistencia del estigma asociado al VIH, haya sido realmente experimentado
o anticipado al considerar revelar su condicion. En mujeres, las consecuencias
reportadas de la comunicacion del diagnostico abarcan el experimentar personalmente o
imaginar actitudes estigmatizantes, sentimientos de culpa, disoluciéon marital, abandono
y abuso fisico en algunos casos (27). Dichas experiencias fuerzan la reconstruccion de
una imagen personal que les permita enfrentarlas (28). En tal proceso, la maternidad
también parece representar un componente fundamental, si bien puede generar ciertos
conflictos, por ejemplo, frente al temor a la transmision vertical, efectos teratogénicos y
disclosure con la pareja (29). En la literatura se describe que tales conflictos puede
transformarse en una barrera para la adherencia. Sin embargo, es necesario ahondar en

cémo evolucionan en el tiempo (29).

La poblacion refirido naduseas y vomitos constantes que en algunos casos afectaron la
adherencia. La tolerancia a efectos secundarios del ART es un componente esencial de
la adherencia, dado que estos pueden disminuirla y se asocian con su descontinuacion
(30 - 32). Los efectos secundarios en gestantes son mayores en frecuencia e intensidad:
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las nauseas y vomitos alcanzan frecuencias superiores al 50% (33, 34). En un estudio de
gestantes con ART en Sudafrica, el 81% reportd efectos adversos gastrointestinales;
aquellas que experimentaron algliin efecto secundario fueron mas propensas a reportar
olvido de tomas (30). Si bien se recomienda el inicio inmediato de ART en gestantes, se
debe reforzar la tolerabilidad de los esquemas seleccionados, en particular si incluyen
Efavirenz (30). Las barreras mas frecuentes reportadas en otros estudios cualitativos
fueron depresion, no comunicacion del diagndstico, temor por la salud del feto y joven
edad materna (6). Por otro lado, las pacientes refieren tener facilitadores que las animan
y les permiten continuar con la terapia a diario. El soporte familiar, emocional e
instrumental, asi como el de ciertos miembros del servicio de salud, ha jugado un
importante rol en la adherencia y retencion en cuidado de esta poblacion, como ha sido

previamente reportado (5, 35 - 37).

CONCLUSIONES

Se concluye que existe un consistente problema de adherencia al tratamiento
antirretroviral en mujeres gestantes a pesar del deseo y conviccién en mantener la

misma. Tal conviccion prioriza el bienestar del bebé sobre el de la gestante.

Asimismo, se perciben efectos importantes en la pérdida y redescubrimiento de la
imagen personal en las pacientes con diagndstico reciente de VIH durante la gestacion,

lo cual probablemente demande necesidades adicionales de servicios de salud.

FORTALEZAS Y LIMITACIONES

En cuanto a las fortalezas de este estudio se rescata la metodologia empleada y la
preparacion para el desarrollo de la misma, la cual incluy6 revision de la literatura
previa, el desarrollo de guias de preguntas basado en esta asi como la practica de
entrevistas a profundidad con pacientes simulados. Esto permitio una busqueda a
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profundidad de los factores a estudiar. Respecto a limitaciones, el estudio fue realizado
con pacientes asistentes a controles en el IMTAVH durante los periodos de recojo de
medicamentos, toma de muestras o espera para la consulta médica. Si bien se identificd
facilitadores, barreras y motivaciones para el tratamiento en este grupo, no se
exploraron factores influyentes en pacientes no adherentes. Cabe resaltar que el hecho
que las limitantes mencionadas por los otros estudios no hayan sido identificadas en el
nuestro puede corresponder a la variabilidad cultural entre poblaciones, asi como la
metodologia empleada. Asimismo, es necesario mencionar que las investigadoras
principales son de género femenino y estan ligadas a la practica médica lo cual pudo, en
menor o mayor medida, influenciar en la disposicion de revelar informacion personal o
que pueda ser percibida como negativa por personal de salud en general. No obstante,
cabe resaltar que ciertas pacientes admitieron revelar informacion que no habian sido
capaces de discutir con sus proveedores de salud durante las entrevistas. Finalmente, las
caracteristicas mencionadas también podrian haber influido en las dimensiones del

andlisis, pero se procur6 tenerlo presente durante las discusiones reflexivas.
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ANEXOS

Anexo 1: Guia de Preguntas para Participantes Gestantes

Guia de Preguntas para Participantes Gestantes

Saludo v bienvenida

Buenas tardes, Sra. (Nombre de la participante), mi nombre es (Nombre de
entrevistador) y soy estudiante de 5to afio de medicina de la universidad. ;Como se
encuentra? ;Qué la trae al hospital el dia de hoy?

Esta guia se aplica tras constatar que la participante firmé previamente el
consentimiento informado

Puntos de indagacion

Contexto de servicio de salud

(Desde cuando se atiende en el Hospital?

(Qué servicios visita en la actualidad?

(Desde hace cuanto se atiende por el servicio de Enfermedades Infecciosas?
(Qué tan lejos estd el HCH de su domicilio? ;Coémo acude usted cuando tiene
una consulta médica? ;Como es el personal que la atiende en este servicio?

Contexto de tratamiento

(Qué tratamiento sigue en este servicio (Enfermedades Infecciosas)?
(Desde cudndo sigue este tratamiento? Quiénes saben de su tratamiento? ;Como
influyen ellos en su tratamiento?

Vivencia de tratamiento y actitudes hacia adherencia

(Como le va ahora tomando estas pastillas? ;Y antes?

(Podria contarnos como consigue su tratamiento? [Pedir informacion sobre
circunstancias de recojo, perspectivas positivas y negativa] ;Y antes?

(Podria contarnos cémo las toma? [Pedir informacion sobre dosis previa y
siguiente dosis, horarios, circunstancias] ;Como usted se ayuda a seguir con su
tratamiento?

Si una amiga suya le preguntara como es estar en tratamiento, ;qué le diria?
(Podria contarnos sobre circunstancias que le hayan hecho mas facil o dificil
seguir el tratamiento?

Proyeccion a recomendaciones

(Qué recomendaciones le daria a otras personas que como usted estdn en
tratamiento?

Estudio de Métodos Mixtos (Fase 1) sobre la adherencia al tratamiento antirretroviral y retencion en cuidado 26
durante los periodos de gestacion y post parto



* (Qué recomendaciones le daria a los médicos y enfermeras para que mas
personas continien en tratamiento?

Cierre de entrevista
Ya casi hemos terminado; quiero agradecerle por su tiempo y colaboracion. ;jHay algo
que le gustaria anadir?

Nota final
El entrevistador debe insistir en tema de adherencia; de ser necesaria una consulta
inmediata puede contactar a las enfermeras de ESNITS.
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Anexo 2: Guia de Preguntas para Participantes Post Parto

Guia de Preguntas para Participantes Post Parto

Saludo v Rompe hielo

Buenos dias sefiora (Nombre de la participante), gusto verla de nuevo. No estoy segura
si me recuerda pero mi nombre es Carolina/Ana y le hice unas cuantas preguntas la vez
pasada que nos vimos. Queria saber si le pareceria bien continuar con algunas
preguntas, tal y como la vez pasada, méas que nada respecto a su bebé y como le estd
yendo. ;Podria preguntarle?

Puntos de Indagacion
En caso falte alguna pregunta de la Ficha de Datos Personales se pasard a completarla
antes del inicio de la entrevista.

Nacimiento y Cuidado del Bebé

¢ Cuénteme senora, ;cuando dio a luz?

* Y digame, ;como esta el bebé?

e ;Como se ha sentido usted desde el nacimiento de él/ella? ;Y su pareja? ;Como
lo ha visto?

* (Fue un parto natural o le realizaron una cesarea?

*  (Quién la apoya en el cuidado de su bebé? Si no recibe apoyo: ;De quién le
gustaria recibir apoyo para cuidar a su hijo/a?

Contexto de Servicio de Salud
e ;Qué tan seguido estd acudiendo al hospital para sus controles y los de su
nifia/o?
e ;Como es el trato que recibe ahora respecto a cuando estaba embarazada?
¢ Cuénteme, ;qué opina del sistema para recoger las latas de leche?
* ;Qué le informaron respecto de la lactancia (“dar de pecho”)? ;Ha dado de
lactar en algin momento?

Contexto de Tratamiento
e (;Como le va con sus medicamentos? ;Y los de su bebé?
e ;Como estd manejando su tiempo ahora que ya esta el bebé en casa?
* (En caso tenga pareja) Y cuénteme, /,como va la relacion con su pareja?
* (Sigue teniendo las mismas facilidades/dificultades para acudir al hospital?

Ademas de las preguntas respecto al nacimiento del bebé y todo lo que involucra, se
buscara profundizar ciertos temas que en la primera entrevista no se consiguio.
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Cierre de entrevista
Ya casi hemos terminado; quiero agradecerle por su tiempo y colaboracion. ;jHay algo
que le gustaria anadir?
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Anexo 3

Tabla 1: Agrupacion de codigos individuales en categorias comunes

Soporte de algin
indole
Sentimientos respecto

Facilitadores a embarazo

para Sentimientos hacia

adherencia personal de salud

Ideas sobre el

tratamiento
Disclosure

Familiar, de pareja, de par, del sistema de salud,
religion
Deseado, planificado, preocupacion

Agrado, confianza, indiferente, “no la cambio”,
motivacion

Resignacion, compromiso, adaptacion

Con pareja, con familiars, amigos

Futuro incierto

Efectos sobre el feto, miedo del futuro,
incertidumbre, temor a procedimientos

asociados
Sentimientos respecto No planificado, cambios con gestacion, no
a embarazo deseado
Problemas con pareja, desconfianza, problemas
Barreras Problemas de hogar pareja, des P
ara economicos
P . Sentimientos hacia S e,
adherencia Impaciencia, intolerancia, discriminacion,
personal de salud
Tratamiento eterno, desconocimiento, efectos
Ideas sobre el ) ., .
! adversos, cambios con gestacion, olvido,
tratamiento . . .
compromiso, agobiante, discomfort
: Omision, encubrimiento del diagnoéstico,
Disclosure .
disclosure forzado
., Tristeza, sensacion de muerte, abulia, soledad,
Reaccidn al . i . .
N culpa, vergiienza, impotencia, molestia,
diagnostico
sorpresa
Estigma Sentimientos hacia Diagnostico vergonzoso, castigo, “no me gusta
diagnostico tener VIH”, “es dificil tener VIH”
. Creencias socioculturales, ideas erradas,
Creencias LT . .
discriminacion, estigma propio
Abandono, abuso sexual, infidelidad,
Antecedentes : . . ) .
disolucion marital, ausencia de imagen
Imagen personales . . .
materna, bullying, violencia
personal . > . .
Maternidad, superacion académica, bienestar
Descos futuros g )
fisico, bienestar mental, deseos laborales
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Anexo 4

Tabla 2: Caracteristicas sociodemograficas de participantes

Céd Edad Ocupacién Grado de Edad Nim. de Condicion
P Instruccion  Gestacional®* Gestaciones**  obstétrica

G00X 33 Ama de casa Secundaria 18 3 Gestante
completa

G001 33 Laboratorista Superior 33 1 Gestante

G002 20 Ama de casa Secundaria 13 1 Gestante
completa

G003 40 Ama de casa Superior 37 7 Gestante

G004 20 Ama de casa Secundaria 26 1 Gestante
completa

G005 28 Ama de casa Superior 36 2 Gestante

G006 36 Vendedora Superior 25 2 Gestante

G007 36 Cajera Superior 34 3 Gestante

G008 28 Ama de casa Superior 35 1 Gestante

G009 30 Amadecasa ccundaria 15 3 Gestante
completa

P001 26 Ama de casa Secundarla - 3 Puérpera

incompleta

P002 36 Ama de casa Superior - 3 Puérpera

* Al momento de la entrevista

**Incluyendo la actual en el caso de participantes gestantes
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Anexo 5

Tabla 3: Caracteristicas de participantes en relacion al diagndstico de VIH

Diagnostico Tratamiento
. Edad al Tiempo de Momento Tiempo de Esquema Tratamiento . Serologia Planificaciéon
Céd momento . . Lugar de . - Carga Molestias . .o
diagnostico de . L e tratamiento . . o fuera del . CD4* o pareja actual | de gestacién
del . o diagnostico Inicio Actual N Viral* atribuidas
diagnéstico *(meses) diagnoéstico (meses) HCH
G00X 25 88 G;iici‘;m Ho;f)sltal 15 AZT?VTGE EFXF;TCDF 3 Si 0 368 Cefalea, prurito Negativo No
. Laboratorio AZT+3TC+L | AZT+TDF . .
G001 33 7 Gestacion particular 6 PVir +EFV 2 No 65.3 298 Anemia Negativo No
Pre Hospital EFV+TDF Nauseas, vomitos, .
G002 20 7 gestacion SIS 7 3TC +FTC 2 No 0 186 cefalea Desconocido No
i +
G003 36 58 Pre Hospital 57 ppr3Tc | TPFFLPVI No 0 450 Rash, gastritis | Desconocido No
gestacion SIS r
., Centro de EFV+TDF Nauseas, vomitos, ..
G004 19 5 Gestacion Salud 4 3TC+LPV/r +FTC 4 No 0 1398 disfagia Positivo No
G005 28 6 Gestacién | Comrode 4 3TC EFVITDE 1 No 0 s93 | MNauseas, vomitos, | p oo ocido No
Salud +FTC rash
G006 30 72 Pre ONG 57 ste+Lpyy | STEITDER Si 55.6 688 | Nauseas, vomitos, Negativa Si
gestacion LPV/r pérdida de peso
G007 24 139 Pre Consultorio 133 AZTBTCIN | ypeiste | 3 No 0 400 Lipodistrofia Negativa Si
gestacion particular VP
. Centro de EFV+TDF+F EFV+TDF . .
G008 27 3 Gestacion Salud 3 TC +FTC 1 No 201 190 Insomnio, nauseas Desconocida No
. Nauseas, vomitos,
G009 19 123 Pre | Consultorio 57 AZTH3TCHE | EFVFIDE |- No 0 611 hiperemésis Positivo No
gestacion particular Fv +FTC o
gravidica
P01 2 46 Gestacién |~ Centro de 45 AZTHTCHL | Ninouno | 4 No 1640 767 | Nauseas, vomitos | Negativa No
previa Salud PV/r
Pre Hospital AZT+3TC+ Néuseas, . .
P002 29 67 gestacion SIS 54 EFV NVP 3 No 0 395 “agriedad” Desconocido Si
* Al momento de la entrevista
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Anexo 6

Griéfico 1: Modelo conceptual de adherencia al tratamiento antirretroviral en gestantes
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