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RESUMEN

Introduccion

Dada la importancia que en el tratamiento de la infeccion por VIH tiene la correcta adhesion a la
medicacién antirretroviral, en los Ultimos afos se han realizado numerosos estudios sobre esta cuestion,
centrandose especialmente en el estudio de los factores que puedan resultar predictores de una mejor o
peor adherencia y en el andlisis de las diversas estrategias para fomentar la adhesion al tratamiento
antirretroviral (TAR). Sin embargo se ha hecho un menor esfuerzo en analizar las diversas formas que
puede tomar la no-adherencia, y tampoco en describir cobmo las propias personas con VIH viven y
experimentan estas dificultades. Tampoco se ha estudiado a fondo la evolucién de los problemas de
adherencia ni las tendencias que puedan estar apareciendo actualmente en cuanto a los procesos de no
adhesion.

Objetivos

(1) Aclarar los diferentes tipos de problemas de adherencia que declaran las personas con VIH y su
distribucion tendencial entre los diferentes perfiles de pacientes; (2) acercarse a las razones, motivaciones
y significados que las personas con VIH atribuyen a sus conductas no adherentes; (3) apuntar la evolucién
en el tiempo de los problemas de adherencia, con el fin particular de discutir las tendencias emergentes
que parecen detectarse actualmente en cuanto a los procesos de no adhesion. La finalidad Gltima sera
ayudar a una mejor descripcién de la no-adherencia al TAR y contribuir al planteamiento del necesario
debate sobre las légicas de abordaje de la cuestion en el momento actual y en el futuro préximo.

Métodos

Estudio cualitativo realizado en diversas ciudades espanolas (octubre 2010-marzo 2011). Se realizaron 9
grupos de discusiéon y 30 entrevistas en profundidad con personas con VIH en seguimiento médico de
diferentes edades y tiempos de tratamiento. Se realiz6 un analisis sociolégico de los discursos recogidos.
Resultados

A partir del analisis del material discursivo elaborado en reuniones y entrevistas, se exponen las diferentes
clases de problemas de adherencia que declaran experimentar las personas con VIH, asi como las
razones, motivaciones y significados que se asocian a ellos y los momentos “criticos” del proceso donde
resulta mas dificil mantener la adherencia. Se finaliza discutiendo las tendencias que parecerian estar
emergiendo en el momento actual en relacion con la experiencia de la medicacion antirretroviral y la
adhesién al tratamiento y sefialando la necesidad de continuar investigando las légicas de adherencia,
especialmente en el contexto de la creciente apuesta epidemiolégica por mecanismos preventivos
basados en el TAR.

Conclusiones

Los resultados del estudio muestran un proceso de modificacién en las vivencias alrededor del TAR y en
las formas de comprender la adherencia a la medicacidén, modificacion que parece afectar especialmente
a los dos colectivos centrales entre los nuevos diagnésticos: Hombres que tienen sexo con hombres
(HSH) jévenes y perfiles inmigrantes. Estos dos grupos, ademas, ejemplifican particularmente bien lo que
denominamos “dualizacion de los problemas de adherencia”, para hacer referencia a la creciente
distancia, dentro del amplio colectivo de personas con VIH, entre dos grandes grupos de pacientes que
experimentan dificultades totalmente distintas con la adherencia al tratamiento y que, por tanto, requieren
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de intervenciones de diferente naturaleza y con objetivos distintos.

Financiacion
La investigacion en la que se basa el presente articulo ha sido financiada por GILEAD S.A. y patrocinada por
la Sociedad Espafola Interdisciplinaria del SIDA (SEISIDA).
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ABSTRACT

Introduction

Treatment adherence and compliance are highly influential on HIV prognosis. Numerous studies have been
recently conducted to identify factors predicting highly active antiretroviral treatment (HAART) adherence and
strategies to improve compliance. —However, few studies have investigated non-adherence ftrends and
patients' views on compliance. Additionally, little information is available on the evolution of adherence
problems and non-compliance trends.

Aims

The aims of this study are 1) to clarify the different types of adherence problems faced by HIV+ subjects and
the trends according to the patients' profile, 2) to investigate the views of HIV+ subjects on treatment
adherence, 3) to investigate the changes on adherence problems, and to identify the emerging trends of non-
compliance. The ultimate goal is to improve the knowledge on HAART non-adherence and contribute to future
solutions.

Methods

Qualitative study conducted in several Spanish cities from October 2010 to March 2011. Nine discussion
groups and 30 thorough interviews were conducted on HIV+ subjects of different ages and treatment
durations. A sociological analysis was conducted with the collected information.

Results

The different adherence problems and views are extracted from the data collected in meetings and interviews
with HIV+ subjects. Additionally, emergent HAART adherence trends are discussed.

Conclusions

The results of the study show a changing pattern on the views surrounding HAART and treatment adherence.
These changes are mainly observed in young men who have sex with men and immigrants. These results
illustrate the differences with respect to treatment adherence between two clearly separate groups of patients
that require different and specific strategies to improve compliance.

Funding: This study was funded by GILEAD SA and sponsored by the HIV interdisciplinary Spanish Society
(SEISIDA).

Conflict of interests: The authors have no conflict of interest.
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Introduccion

La adherencia al tratamiento antirretroviral (TAR)
resulta esencial para el control de la infeccién, la
reduccion de la morbilidad y mortalidad de las
personas que viven con VIH y la minimizacion del
desarrollo de resistencias a la medicacioén, asi como
para la eficiencia de las intervenciones de salud
publica. Sin embargo, se estima que entre un 20% y
un 50% de quienes se hallan actualmente en
tratamiento presentan una adherencia inadecuada al
mismo'. Un metanalisis reciente realizado con datos
de nuestro pais indicaba un porcentaje de pacientes
VIH no adherentes de alrededor del 45% —casi una
de cada dos personas en tratamiento-2. Continuar
mejorando la adherencia al TAR resulta asi un claro
objetivo en el abordaje epidemiolégico y clinico del
VIH y el sida.

La importancia de la correcta adherencia al
tratamiento ha impulsado la realizacién de un gran
numero de estudios en los Ultimos afos. Aparte de
los estudios netamente clinicos, contamos con
numerosas investigaciones y revisiones sobre los
aspectos psico-sociales de la adherencia, que se
habrian centrado especialmente en dos cuestiones.
El tema que ha generado mas investigacion ha sido
el andlisis de los principales factores (clinicos,
sociales, psicologicos, sanitarios...) que
estadisticamente demuestran una influencia positiva
0 negativa sobre la adherencia y que pueden
utilizarse, por tanto, como indicadores o predictores
de una probable mala adhesién por parte de
determinados perfiles de pacientes3-5. El otro gran
conjunto de estudios ha estado dedicado a evaluar
la eficacia de los diversos programas y estrategias
disefiadas para el fomento de la adhesion al TARS:”
y que incluyen desde las intervenciones mas
clasicas, basadas en técnicas de recuerdo,
counselling, apoyo psicoldgico y/o terapia cognitivo-
conductual®, hasta otras de mas reciente desarrollo

que integran las nuevas tecnologias (p.e. el

recordatorio diario de las tomas mediante mensajes
de texto al teléfono movil®.19).

Ambas ramas de investigacion han aportado un
conocimiento util y relevante. Sin embargo, creemos
que en la literatura sobre la adherencia al TAR
continuan existiendo una serie de lagunas o de
aspectos mas desatendidos. Hay tres cuestiones, en
particular, que consideramos preciso mejorar, tanto
en cuanto a la necesidad de contar con un mayor
conocimiento al respecto como en el planteamiento
de ciertas perspectivas o formas de conceptualizar
el problema de la adherencia que convendria
corregir.

En primer lugar, como también sucede en otras
areas del abordaje clinico y epidemiolédgico del VIH
(p.e. la relacion médico-paciente y el encuentro
clinico), son aln pocos los estudios que tienen en
cuenta las perspectivas de los propios pacientes en
cuanto al tratamiento y la adhesion al mismo.
Especialmente escasos resultan los estudios que
enfocan esta cuestion desde una perspectiva
cualitativa, dando la palabra a las personas con VIH
y dejandolas explicarse desde sus propios planos
valorativos. Esto implica que el significado subjetivo
que los pacientes atribuyen al cumplimiento del
tratamiento, asi como los motivos y razones mas
concretas que subyacen a las conductas no
adherentes, han sido aspectos poco analizados
hasta la fecha. Y sin embargo, es innegable que
incorporar los puntos de vista de las propias
personas con VIH sobre sus problemas con la
medicacion contribuiria a enfocar de forma mas
adecuada las estrategias para mejorar la
adherencia.

Un segundo aspecto a mejorar en los estudios
sobre la adhesion al TAR tiene que ver con lo que
podriamos llamar una comprensién “opaca” de la
adherencia. Desde la constatacion clasica de que,
para suprimir Optimamente la replicacion viral,
resultaba necesaria una adhesién de cerca del

95%12, se ha tendido a entender como adherencia
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“inadecuada” o “sub-6ptima” cualquier nivel que no
alcance ese porcentaje. Por ello, aunque algunos de
los cuestionarios utilizados para valorar la
adherencia, como el SERAD?3, mas sensibles a los
matices de las diversas conductas no adherentes,
generalmente se tiende a agrupar bajo la misma
etiqueta comportamientos claramente distintos: los
olvidos involuntarios y las decisiones voluntarias de
interrupcién parcial del tratamiento; la omisién de
alguna toma por razones de horario y el rechazo a la
medicacion debido a los efectos adversos, etc. De
esta forma, situaciones de incumplimiento
terapéutico diversas y con significados no
homogéneos para las personas con VIH quedan

englobadas bajo una categoria Unica, la “no-
adherencia”, lo que puede dificultar una
comprension mas adecuada del problema.

Por dltimo, y de manera estrechamente
relacionada con lo anterior, se ha tendido a
comprender las légicas de adherencia al tratamiento
como algo atemporal, estatico en el tiempo: apenas
ha existido interés por estudiar posibles cambios,
posibles nuevas tendencias, en las conductas no
adherentes. En ocasiones se ha llegado incluso a
afirmar que —no sélo en el ambito del VIH, sino en el
de cualquier enfermedad crénica- el porcentaje de
pacientes no adherentes seria algo asi como una
constante universal, de entre el 30% y el 50%, sin
que importe la enfermedad de que se trate, la
prognosis o el contexto geografico’. Sin llegar a
estos extremos, la Unica modificacion que
generalmente se reconoce en la problematica de la
adherencia al TAR viene dada por la evolucion hacia
una mayor simplificacion de los tratamientos,
simplificacién que habria facilitado la adhesién a los
mismos. Pero otros cambios correlativos en la
percepcion, comprension y vivencia del TAR por
parte de las personas afectadas no se han puesto
en relacibn con posibles modificaciones en los
procesos de adherencia. Y sin embargo, todos los

datos indican que nos encontramos hoy en un

momento de cambios profundos en multiples
aspectos de la epidemia de VIH, en nuestro paisy a
nivel global: cambios en las caracteristicas
epidemiologicas de la infeccion'5; cambios en las
estrategias de abordaje preventivo'®; cambios en la
prevalencia de conductas de riesgo'”; cambios en la
percepcion y experiencia del VIH'8, Seria ingenuo
pensar que todos estos vectores de cambio no estan
afectando a la relacién de las personas con VIH con
su medicacién —es decir, a los problemas vy logicas
de adherencia—.

El presente articulo, partiendo de un estudio
cualitativo mas amplio en torno a las preferencias,
valores y experiencias de las personas con VIH,
pretende aproximarse a estas tres areas que
consideramos menos cubiertas en la literatura sobre
la adherencia, y muestra por tanto un objetivo triple:
(1) aclarar los diferentes tipos de problemas de
adherencia que declaran las personas con VIH y su
distribuciéon tendencial entre los diferentes perfiles
de pacientes; (2) acercarse a las razones,
motivaciones y significados que las personas con
VIH atribuyen a sus conductas no adherentes, vy, (3)
apuntar la evolucion en el tiempo de los problemas
de adherencia, con el fin particular de discutir las
tendencias emergentes que parecen detectarse
actualmente en cuanto a los procesos de no
adhesién. Nuestra finalidad Ultima sera ayudar a una
mejor descripcion de la no-adherencia al TAR y
contribuir al planteamiento del necesario debate
sobre las logicas de abordaje de la cuestion en el

momento actual y en el futuro préximo.

Meétodos

Nuestro analisis proviene de un estudio
cualitativo realizado mediante entrevistas personales
y grupos de discusion y dedicado a estudiar los
valores, preferencias y actitudes hacia el tratamiento

de las personas con VIH en el contexto espariol. El
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trabajo de campo se llevé a cabo entre octubre 2010
y marzo 2011 en siete ciudades espanolas.

Siendo una investigacion efectuada fuera del
entorno clinico, el estudio comenz6 con el propio
diseno de la muestra a captar. Conjuntamente con el
Grupo de Asesores en Adherencia al Tratamiento
Antirretrovirico de SEISIDA —que también se
encarg6 de la supervision ética del trabajo— se
consensud un disefio previo en base a dos variables
que se juzgaron centrales para acceder a diferentes

experiencias de la enfermedad: edad y tiempo de

TABLA 1. MUESTRA DEL ESTUDIO

tratamiento. Se afnadieron, ademas, dos
submuestras especificas donde no se requirid esa
segmentacion de variables: una de personas sin
tratamiento (incluyendo una reunién de grupo con
HSH sin diagnostico de VIH) y otra de personas
inmigrantes, principalmente de origen
latinoamericano y africano. Se distribuy6
geogréaficamente la muestra para acceder a diversos
ambitos y a habitats de diferentes tamanos, desde
las grandes &reas metropolitanas (Madrid,

Barcelona) a nucleos de tamafo mas reducido.

_ MENORES DE 45 ANOS MAYORES DE 45 ANOS

Menos del 5 anos de tratamiento

metropolitana

Mas de 5 anos de tratamiento

- Rg. 2: Mixto, menos de 45 afios.
Ciudad de tamafio medio

- 6 entrevistas personales (27-40
afos). Ciudad pequefia y gran area

- 6 entrevistas personales (24-43
anos). Varias ciudades

- Rg. 1: Mixto 40-50 afios. Ciudad de
tamafo medio

- Rg. 8: Mixto, méas de 45 afios. Ciudad
de tamafio medio

- 2 entrevistas personales (45-47 afos).
Ciudad pequefia

- Rg. 3: Mujeres de mas de 40 afios
Ciudad pequena

- Rg. 7: Mixto, mas de 45 afios,
polimedicados. Ciudad de tamafio medio
- Rg. 9: Mixto, mas de 45 afos,
polimedicados. Ciudad de tamafio medio
- 5 entrevistas personales (44-50 afios).
Ciudad de tamafio medio y gran area
metropolitana

SIN LIMITE DE EDAD

SIN TRATAMIENTO

- Rg. 4: Mixto, 35-50 afos. Con
diagnéstico de VIH y sin
tratamiento. Gran area
metropolitana

- 2 entrevistas personales (25-30
afios). Gran area metropolitana

SIN DIAGNOSTICO

- Rg. 5: HSH. 35-45 afios. Sin diagndstico de VIH Gran area metropolitana

INMIGRANTES CON TRATAMIENTO

- Rg. 6: Mixto origen latinoamericano y africano (20-35 afios). Ciudad de tamafio medio
- 6 entrevistas origen latinoamericano (32-45 afos). Varias ciudades
- 3 entrevistas origen subsahariano (44-50 afios). Varias ciudades
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El disefio inicial planteaba la realizacion de 13
grupos de discusidn, pero las dificultades para el
reclutamiento de determinados perfiles, asi como la
preferencia que expresaron un numero significativo
de personas contactadas por una entrevista
personal (donde sentian que su anonimato resultaba
més garantizado), condujeron a la sustitucion de
algunas reuniones de grupo por entrevistas
semiestructuradas en profundidad -sustitucion que
se prob6 metodoldégicamente Gtil al aportar un
conjunto de discursos mas personalizados,
biograficos y “vivenciados”™, que complementaron
singularmente el plano mas general y “opinatico” del
discurso recogido en los grupos de discusion.
Igualmente, para lograr organizar ciertos grupos de
discusién, los requerimientos de edad hubieron de
ser tomados de forma algo més flexible, o que
supuso que dos de las reuniones (Rg. 1 y Rg. 3) no
respondieran estrictamente al limite de edad
disefiado a priori. Finalmente se realizaron 9 grupos
de discusion —compuestos de entre 3 y 9
personas—y 30 entrevistas personales de acuerdo
con la muestra adjunta (tabla 1).

Con la Unica excepcion de un grupo (Rg.5) donde
los participantes no tenian diagnéstico de VIH y que
fue reclutado a través de un captador profesional,
las personas participantes en el estudio fueron
contactadas a través de la mediacién de médicos
especialistas y ONG que colaboraron
desinteresadamente en el estudio. Todos los
interlocutores fueron informados de los objetivos,
métodos y finalidad de la investigacion y todos
dieron su consentimiento informado a participar en
ella.

Tanto en grupos como en entrevistas se trabajé
con un guién semiestructurado que, sin renunciar al
abordaje de los temas centrales del estudio,
permitiera una expresidbn mas libre por parte de las
personas entrevistadas. En los grupos de discusion,
el tema que se propuso como impulso inicial de

conversacion fue “la evolucién de los cuidados y de

los tratamientos ante el VIH'. Las entrevistas se
enfocaron desde una perspectiva mas
“experiencial’, buscando recomponer la trayectoria
de la persona entrevistada desde que fue
diagnosticada con VIH hasta el presente para, a lo
largo de esa reconstruccién biogréfica, ir abordando
los temas pertinentes al estudio.

La duracion de grupos y entrevistas fue variable,
oscilando entre 45 minutos y 3 horas. Todas se
registraron en audio y fueron posteriormente
transcritas. A continuacién se trabaj6o con las
grabaciones de audio y transcripciones para
elaborar un analisis sociologico del discurso'® sobre
el material recogido. El andlisis incorpor6 cuestiones
diversas, de las que sOlo presentamos en este
articulo las correspondientes al problema de la

adherencia al tratamiento.

Resultados

En los primeros momentos de entrevistas y
reuniones, la préactica totalidad de las personas
participantes en el estudio declar6 mantener
actualmente una buena adherencia a la medicacion
(0, en el caso de quienes aun no habian comenzado
el TAR, expresaron la voluntad y la expectativa de
lograrla cuando llegara el momento). Con la
excepcion de ciertos casos minoritarios, la norma
fue sefalar que los posibles fallos en la rutina de la
medicacion eran algo muy esporadico, fruto de
alguna situacion excepcional o de un ocasional
olvido, o bien se situaban en un pasado
afortunadamente superado.

Sin embargo, en el propio desarrollo de las
dinamicas y a medida que se creaba un clima de
mayor confianza y comodidad interpersonal, se iba
manifestando toda una gama de situaciones
relacionadas con las dificultades para tomar la
medicacion, para mantener las rutinas del
tratamiento, para asumir la necesidad de estar

medicado toda la vida... Problemas situados en el
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presente o en el pasado; narrados respecto de uno
mismo o de otras personas con VIH que se habian
conocido; planteados explicitamente o dados a
entender de manera implicita.

A partir del andlisis de este conjunto de discursos
sobre las dificultades para mantener la adhesién al
tratamiento presentamos los siguientes resultados.
Expondremos las diferentes clases de problemas de
adherencia que declaran experimentar las personas
con VIH, asi como las razones, motivaciones y
significados que se asocian a ellos y los momentos
“criticos” donde resulta més difici mantener la
adherencia, para finalizar discutiendo las tendencias
que parecerian estar emergiendo en el momento
actual en relacién con la adhesion al tratamiento.
Pero dado que las dinamicas se abrieron con una
mirada “hacia atras” (a partir de un impulso
discursivo que inquiria sobre “la evolucién en los
tratamientos”) y que, en buena medida, fue este
contraste con el pasado del TAR lo que abria un
espacio discursivo mas amplio para discutir sobre la
medicacién, comenzamos con la presentacion de las
opiniones sobre la evolucion terapéutica y su

influencia sobre los problemas de adherencia.

1. La mejora de los tratamientos y la evolucién
en la actitud frente a la medicacion y los
problemas de adherencia

Segun lo que expresan las personas con VIH —
muy particularmente aquellas con tiempos mas
largos de tratamiento-, el extraordinario avance
terapéutico logrado desde el comienzo de la
epidemia, y en especial durante la Gltima década,
constituye el dato central para comprender la
evolucion de la relaciébn con el VIH y con la
medicacion entre las personas afectadas. En grupos
y entrevistas se sefialaron particularmente ciertos
aspectos en los que el progreso terapéutico habria
modificado la problematica de la adherencia. El

cambio mas evidente es la mejora en la eficacia de

los propios tratamientos —con la extension de la
viremia indetectable en una mayoria de pacientes
con TAR-. En el mismo sentido se hablé de la
disminucién en la gravedad de los efectos
secundarios y el control cada vez mas logrado de
aquellos mas severos.Especialmente destacable
durante los ultimos afios seria la practica superaciéon
de la lipodistrofia, uno de los efectos adversos de la
medicacion que mayor angustia causaba entre las
personas con VIH.

Por otro lado, la mejora en las condiciones
materiales y de administracion de las
medicaciones hacia una creciente simplificacion ha
facilitado la ingesta: se ha pasado asi de los
“pastillones” que “parecian bombas” del pasado, con
su “sabor a caf, del alto nimero de pastillas a
ingerir, las condiciones estrictas de conservacion,
los regimenes de ingesta muy complejos, etc. a
tratamientos que “materialmente” resultan mucho
més faciles de tomar. Si bien sigue habiendo
expectativas de alcanzar un tratamiento aun mas
simple —la vacuna terapéutica con una Unica
administracion mensual resultaba la esperanza mas
extendida entre los entrevistados— apenas nadie
atribuia ya posibles dificultades en el mantenimiento
de la adherencia a las condiciones puramente
materiales de los medicamentos (tamafo, sabor,
numero de pastillas, etc.)

Este progreso terapéutico habria cambiado, al
decir de muchos entrevistados, la actitud de base
ante el TAR: varios de los entrevistados con
periodos mas largos de tratamiento contrastaron la
actitud recelosa de los primeros afectados frente al
AZT y las medicaciones primigenias (de las que se
dudaba su capacidad para controlar el virus,
llegandose incluso a rumorear “que mataba’) con la
actitud claramente positiva ante los tratamientos
actuales que estaria hoy generalizada. En el mismo
sentido, quienes conocieron su auge durante los
afnos 90 destacan el clarisimo descenso en la

presencia social de la “disidencia” y en la conviccion
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de las “hipétesis alternativas” del sida (que apenas
han tenido presencia en nuestra investigacion). Asi,
por ejemplo, aunque en algunas entrevistas se
expreso interés por la homeopatia, ésta se entendia
“como medicina complementaria, no como
alternativa” (entrevista, mas de 45 afios, mas de 5
en TAR), y el atractivo homeopatico nacia del miedo
a la posible toxicidad acumulativa de la medicacion,
no de las dudas sobre su eficacia frente al VIH.

Para percibir la intensidad de este cambio en la
relaciéon de las personas con VIH con la medicacion,
basta con contrastar las dos citas que incluimos a
continuacion. En la primera, una mujer portadora del
VIH desde hace 24 afnos narra sus primeros
momentos considerando comenzar el TAR, en un
panorama rodeado de muerte, temor paralizante a
los efectos secundarios del tratamiento y “filosofias
de vida” que hacian que “no se fuera partidario” de

los medicamentos:

Yo empecé a ir al médico a hacerme las pruebas y tal
cuando no habia medicacion, y las medicaciones que
habia yo no era partidaria de tomarlas. Entonces no las he
tomado hasta que han empezado las medicaciones un
poco mas asi. Hasta no estar con un bajén de defensas
tremendo, no he tomado la medicacion. Iba al médico y
me decia: “i{Pero que tienes que empezar! Porque claro, tu
sistema inmunitario ahora esta pues con tantos, pero vas
bajando y...”. Pero, yo pues... Mi filosofia de vida era... Yo
tenia un rechazo tremendo. Tenia mucho miedo a los
efectos secundarios... Porque claro, yo en la época en
que empece, ¢pues qué pasaba? Pues que hoy veia a un
amigo y al dia siguiente ya se me habia muerto; pasado
veia otro y al mes ya se habia muerto, entonces... Claro,
yo decia: “Joder...”. Pero también que la gente empezaba
incluso tomando una medicacion que era muy mala,
porque era AZT, que es muy duro. Entonces
practicamente eso ya también te mataba muchas veces

¢no? (Rg. 9: Mixto, mas de 45 anos, Polimedicados).

En cambio, en la cita que sigue, otra persona que
también ha vivido con el VIH desde hace mas de 15

afos describe su actitud actual —y la de su médico—

frente a posibles faltas puntuales en la
administracion del TAR. La actitud es claramente
mas leve, el miedo al “descontrol” de la infeccion o
los efectos secundarios mas atenuado, la presencia
de la muerte radicalmente menos acusada, la
censura de la doctora significativamente menos
fuerte. No hay ya una “filosofia de vida” que implique
un rechazo a la medicacion. Junto con la propia
consideracion de la menor peligrosidad de la
infeccion (ya “solo” una enfermedad crénica), la
adherencia a la medicacién toma una dimensién

menos grave, mas cotidiana, mas asumible.

Hombre, algun sabado que he cenado fuera no me las
he tomado. Porque es que si no me la tomo con comida
no las puedo tragar, se me quedan aqui. Entonces no me
vale decir: “bueno, cuando llegues a casa te las tomas”.
No, porque se me quedan aqui. Entonces ya directamente
es que no las tomo. Y bueno, y tampoco me produce un...
No las tomo y no las tomo, no pasa nada.

NO TE PASA NADA. Y CON LA DOCTORA LO
HABLAS Y...

Si, yo se lo digo: “Es que yo cuando voy por ahi a
cenar no me las tomo”. Y dice: “Bueno, tampoco pasa
nada, procura que si, pero no pasa nada” (Entrevista, mas

de 40 anos, 16 anos de TAR)

A partir de los relatos recogidos, podemos
plantear un esquema tripartito donde se muestran
las diferentes fases en la relacion con la medicacion
y en los problemas de adherencia (tabla 2), con
momentos claros de cambio alrededor de los
diferentes hitos terapéuticos: los primeros
antirretrovirales, la llegada de la terapia de gran
actividad y la aparicibn de las medicaciones y
regimenes actuales mas simplificados. Si bien en la
actualidad la adherencia seria un aspecto que
genera entre las personas con VIH menor
preocupacion que en el pasado, esto no implica, por
supuesto, que dejen de existir problemas de
cumplimiento terapéutico. Dedicaremos el resto del

articulo a ellos.
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TABLA 2. LAS FASES DEL VIH Y LAS DIFERENCIAS EN LOS PROCESOS DE ADHERENCIA

Ultimos afos 80 - 1996 1996 - 2006 2006 - hasta la actualidad

Primeras medicaciones (AZT)

Tratamientos muy complejos y
percibidos como poco efectivos

Graves efectos secundarios

Actitudes ambivalentes frente al TAR

La adherencia es extremadamente
dificultosa

Aparicién del TARGA

Tratamientos mas efectivos, pero que
contintan siendo complejos

Sigue habiendo efectos secundarios
de gran importancia

Relevancia muy alta del estigma
asociado al TAR (lipodistrofia)

La ingesta sigue siendo dificultosa,
pero hay una motivacion alta para la

Mejora y simplificacién del TAR

El tratamiento se percibe como
claramente efectivo (carga viral
indetectable) y resulta méas facil de
conservar, ingerir, etc.

Control de la mayor parte de los
efectos secundarios

Actitud positiva frente al TAR

El cumplimiento terapéutico es mas
sencillo, pero su importancia se
relativiza en parte

adherencia

TABLA 3. TIPOS DE PROBLEMAS DE ADHERENCIA

Administracion incorrecta

Omisién esporadica de
tomas

Omision periodica en
situaciones concretas

Interrupciones breves del
tratamiento

Abandono del TAR

- Incumplimiento de horarios

- Dosis incompletas

- Relacionado con pequefios olvidos, incomprensién de las pautas médicas o
deterioro cognitivo (en ciertos perfiles de pacientes de méas edad o ex-UDVP)

- Omision ocasional de una o varias dosis

- Relacionado con situaciones inesperadas, rupturas de la rutina (fin de semana,
vacaciones) y, en los pacientes mas jovenes y socialmente activos, con la “marcha”
nocturna y los posibles consumos de alcohol y drogas

- Omisién de tomas que se repite periédicamente en ciertas situaciones o contextos
en los que la ingesta se dificulta o hace imposible (determinados entornos laborales,
convivencia con personas que desconocen el estado serolégico, ciertas situaciones
de interaccion social)

- Muy relacionado con la vivencia del estigma

- Periodos relativamente breves sin medicacion, que pueden durar desde uno o dos
dias hasta un mes
- Razones y motivaciones mas diversas

- Abandono completo del TAR

- Generalmente relacionado con graves problemas personales y socio-econémicos, o
bien con crisis emocionales e identitarias y estados depresivos, que conducen a que
la persona con VIH deje de tomar la medicacion y de acudir a los servicios sanitarios
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2.- Los diferentes problemas de adherencia en la
actualidad

Podemos ordenar los diferentes problemas de
adherencia expresados en la investigacion en un
espectro de menor a mayor gravedad, segun la
atribuyen las propias personas con VIH (tabla 3).
Estos van desde la administracion incorrecta de las
dosis hasta las situaciones mas graves de abandono
completo y “sin fecha” del TAR, algo que
conceptualmente sobrepasa el campo de la no-
adherencia para entrar en el de la interrupcién del
tratamiento y la ruptura de la continuidad del

cuidado sanitario.

3. Motivos y significados de la no adherencia

Estos problemas de adherencia son vividos de
formas diferentes por las personas con VIH. No
todos estan causados por los mismos factores:
algunas de las situaciones descritas se atribuyen
claramente a una razén, mientras que otras
responden a motivaciones mas complejas y
multiples. Mas ain, a pesar de que el conocimiento
de la necesidad de cumplir correctamente con el
tratamiento esta extendido entre las personas con
VIH (en mayor o menor grado se conocen las
consecuencias de la mala adhesion: el desarrollo de
resistencias, la posibilidad de aumento de la carga
viral, etc.), no todas las faltas de adherencia son
experimentadas negativamente, sino que en la
experiencia subjetiva algunas adquieren un
significado positivo para el paciente.

De los discursos recogidos en el estudio
podemos extraer una serie de causas, motivaciones
y significados atribuidos a las conductas no-
adherentes, que se relacionan de forma multiple con

las problematicas descritas en el apartado anterior:

- Incomprension u olvido de las pautas y
dictados médicos. Se trata de algo especialmente

presente en perfiles inmigrantes y en pacientes con

largos tiempos de tratamiento y un significativo nivel
de deterioro cognitivo. La medicacion se olvida, las
pautas se confunden, no se sabe si es mejor tomar
0 no tomar:

M- A veces me olvido tomar el de la tarde. Hay veces
que me duermo y jbum/, de repente... Yo tengo que tomar
a las nueve, y entonces me despierto tarde... Mejor dejar
que tomar tarde, ;no? Me acuerdo a las once o las diez;
pero yo lo que hago es dejar de tomar.

H- Pero esta bien que la tomes.

M- No.

H- Si. Si: hasta tres, cuatro horas que te pases del
horario no importa.

M- Ah. Yo pensaba... (Rg. 6: Inmigrantes de origen

latinoamericano y africano, con TAR).

- Ocultamiento de la seropositividad frente a
percepcion de posible estigmatizacion (y sus
consecuencias). Tal como sefialaron la inmensa
mayoria de las personas entrevistadas, la vivencia —
aun muy presente— del estigma se halla en muchas
ocasiones detras de las faltas o incumplimientos
terapéuticos. Como indicabamos antes, esto se
expresa de manera especial en la omisién periddica
de tomas en contextos donde se ha de ocultar el
estado seroldgico (lugar de trabajo, situaciones de
convivencia o interaccion social...) y es un aspecto
que se exacerba tanto en las condiciones de vida
cercanas a la exclusién social —infravivienda,
prostitucién, etc.— como en los héabitats de menor
tamafo (ciudades pequefias y pueblos), donde el
control social muestra mayor intensidad. Aunque es
una cuestibon mas presente entre la inmigracion
econdmica y en perfiles heterosexuales, es algo que
influye sobre todas las personas con VIH, pudiendo
repercutir directamente sobre la ingesta o, en otros
casos, sobre las mismas “pre-condiciones” de la
adherencia, como pueden ser la visita al médico o a
recoger la medicacion:

Tengo que ocultar incluso mi medicacion para que no

sepan qué tomo. Como es cada dos o tres meses que

tengo que ir al médico, cada tres o cuatro meses, donde
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trabajo tengo que mentir: “No, es que llega no sé quién de
mi pais, quiero ir a recogerlo al aeropuerto”. Porque como
diga que voy al médico, y después a otro médico y mas
médicos, sospechan y hacen preguntas. Tengo que
inventar historias para ir al médico, y hay veces entonces
que no voy a las citas o a coger la medicina (entrevista,

inmigranteafricano, mas de 5 afios de TAR).

- El miedo a posibles efectos adversos: ya sea
como reaccion a incomodidades y efectos realmente
experimentados, ya sea por el miedo a posibles
consecuencias desagradables en un futuro, muchas
de las personas entrevistadas declararon realizar
ingestas incorrectas del TAR, o estar tentadas de
hacerlas, por entender que una cierta supresion de
la medicacion podia atenuar esos efectos adversos.
En grupos y entrevistas se mencionaron como
especialmente “tentadores” para generar faltas de
adherencia dos “momentos” de posibles reacciones
adversas del organismo: por un lado, los efectos
secundarios inmediatos que pueden experimentarse
tras el inicio del TAR o el cambio de medicamento o
régimen, y por el otro, las posibles consecuencias
acumulativas de la medicacion, que genera miedos
a la toxicidad a largo plazo.

Este segundo temor, en particular, aparecia con
gran fuerza en determinados perfiles: los pacientes
con tiempos muy largos de tratamiento, los HSH
jovenes vy, sobre todo, los “pacientes expertos’, que
cuentan con altos niveles de informacion sobre los
tratamientos. Ante la conciencia ampliamente
compartida de que los peores efectos adversos de la
mediacién (p.e. la lipodistrofia) estdn siendo cada
vez mas controlados, y ante la creciente esperanza
de vida de las personas con VIH, el miedo a la
toxicidad a largo plazo —que ademas, al contrario
que los efectos inmediatos, tendria la siniestra
cualidad de ser “invisible” y “latente”, tal como se
sefiala en la siguiente cita— parece estar cobrando

una mayor importancia.

Vamos a ver, es como si te bebes todos los dias una
botella de vodka. El primer mes vas a estar jodidisimo,
pero cuando lleves tres meses la botella de vodka no te va
a hacer nada. Porque tu cuerpo ya ha creado tolerancia a
una botella de vodka. Ahora, los danos que hace la botella
de vodka en tu organismo los va a seguir haciendo. Otra
cosa es que tu no los veas. Pero cuando seas mayor...
(Rg. 4, diagndstico de VIH sin TAR).

- Sensacion de control y autonomia: como
deciamos, no todas las conductas de incumplimiento
terapéutico se perciben negativamente. Algunas
aparecen como una decision personal libremente
ejercida y suponen una experiencia de “control” y
autoafirmacion, de autonomia “ganada” o
“recuperada” frente a la obligacién continua de la
medicacion y al mandato médico. Esta basqueda de
una liberacibn momentanea frente a la imposicion
férrea de la rutina aparece muy particularmente en
pacientes con largos tiempos de tratamiento, en
relacibn con el cansancio de la medicacion (pill
fatigue).La posibilidad de “controlar” individualmente
el desarrollo de la infeccion, al conocer los
resultados de la analitica, permite “modular’ estas
breves interrupciones del tratamiento, o cuanto
menos, fantasear con ellas, como en la siguiente
cita. En este caso, como puede observarse, la no-
adherencia (siempre que sus consecuencias no se
expresen en la siguiente analitica) es vivida como un
logro, no como un fracaso.

M- Yo me veia con mas defensas que normalmente...
Normalmente siempre tenia doscientas o asi y ahora pues
tenia quinientas o asi y dije: “Pues vamos a ver que...”. Y
dejé de tomar. Por probar a ver... como funcionaba mi
cuerpo sin la medicacion. Si las defensas me bajaban muy
rapido, si se quedaban estancadas, si la carga viral se me
disparaba, si no. Por verlo.

H- Si, es curiosidad. Yo también, a mi me ha pasado
eso muchas veces. Nunca lo he llegado a dejar del todo,
pero dices: “Joder, estos tios estan probando con

nosotros... ochenta pueblos”. Ahora un cambio de

medicacién, ahora, a ver si le sale a éste un brazo por un
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lado, a ver... Y entonces tu dices: "Pues me voy a pegar
un mes...”. Que yo no lo he llegado a hacer, pero... “A ver
como me salen los analisis”. Y tu callado, sin decir ni mu.
A ver qué pasa, vamos a probar, vamos a ser nosotros
también un poco ingenieros de nuestro cuerpo, ¢no?, a
ver qué pasa. Y sin decirle nada al médico. Y él: “Joder,
jqué bien te han salido!”. “Pues si no me he tomado las

pastillas”. (Rg 7: Mixto, mas de 45 anos, polimedicados).

- Autoinflingirse un dafo: ciertos problemas de
adherencia recogidos en la investigacion —y en
particular las situaciones més graves de abandono
total del TAR- se han puesto en relacibn con
episodios de crisis personales, estados depresivos,
fallecimiento de personas cercanas, etc. Situaciones
que en ocasiones llevan a la persona que las
experimenta a conductas psicolégicamente
complejas de autoculpabilizacién y auto-punitivas
(dejar de tomar la medicacién como una forma de
“autolesion” o de “suicidio” desplazado...). Se trata
de dinamicas que resultanincontrolables y/o
incomprensibles para la propiapersona que las
experimenta y que requieren asistencia psicologica

profesional.

- Dificultades de acceso al tratamiento: En las
situaciones socialmente mas graves (exclusion
social, inmigracion econ6mica...) encontramos en
ocasiones condiciones vitales que “expulsan” a la
persona con VIH del &mbito de la atencién sanitaria,
dificultando o imposibilitando su acceso a la
medicacion. En el momento de realizacién del
trabajo de campo (octubre 2010-marzo 2011),
muchos percibian esta cuestion como de creciente
importancia, y la continuacion de la crisis econémica
y sus consecuencias en el &mbito sanitario no puede
sino haberla hecho aumentar, tal como sefialaremos

en la discusién.

4. Los momentos criticos en el proceso de

adherencia

Como se ha indicado repetidamente en la
literatura, la adherencia tiene una dimension
temporal, lo cual significa no sélo que es un proceso
que se construye en el tiempo, sino que en los
diferentes momentos de progreso en el tratamiento
aparecen dificultades y vivencias especificas. En los
relatos recogidos, aparecen cinco momentos que
resultan especialmente dificultosos para las
personas con VIH en cuanto al mantenimiento de
una correcta adherencia:

(a) El comienzo del tratamiento.

(b) Los periodos de la semana y del afo en
los que la rutina se relaja (fin de semana,
vacaciones...).

(c) Los momentos de mayores dificultades
personales y psicolégicas (depresion,
fallecimientos de personas cercanas, separaciones,
etc.).

(d) Los cambios de medicacidon en pacientes
que llevan mucho tiempo siguiendo el mismo
tratamiento.

(e) El cansancio del tratamiento (pill fatigue) en
personas que llevan un periodo largo de
medicacion.

De forma especial, queriamos resaltar las
dificultades de adherencia asociadas al comienzo
del tratamiento, en tanto que éste resulta un
momento particularmente critico para las personas
con VIH. Por el cambio vital que implica y la
necesidad de construir nuevas rutinas, pero también
por una clara connotacién simbélica que se expres6
de manera repetida en la investigacién: comenzar
con el tratamiento supone el reconocimiento de una
identidad medicalizada. Esta asunciébn es mas
dificultosa cuando no se ha experimentado ningun
sintoma de la “enfermedad” —situacion cada vez
més comun entre los nuevos diagndsticos— y parece

resultar particularmente problematica para los HSH
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mas joévenes. Por ello, varios de los entrevistados de
este perfil dijeron querer retrasar lo mas posible el

inicio de la medicacion:

El tratamiento, cuanto mas tarde mejor. Porque a mi
me da la idea que uno, cuando empieza a tomar pastillas,
ahi ya la enfermedad toma realmente el control y ahi ya
depende de uno, y del médico o del que lo vea. O sea, es
un combate, ahi ya empieza el combate. Porque mientras
no tomo pastillas sé que con mi cuerpo me basta y que
puedo defenderme. Pero ya en un momento saber que
no... Es como que yo me veo mas sano que una persona
que ya esta tomando la medicacion. Tal vez me muera
antes yo, pero como que siento que yo soy el que tuve la
suerte, de que puedo tener este nivel de carga viral. En
cambio él, bueno, por las cosas que hayan sido, pues
tiene ese nivel y le tienen que dar medicacion. (entrevista,
HSH, 27 afios, sin TAR).

Este deseo de demorar el comienzo del
tratamiento pudiera conducir, aunque esto no se ha
expresado inequivocamente, a malos cumplimientos
terapéuticos, en conexibn con esa sensacion
positiva de control y autonomia que describiamos
mas arriba. Sin embargo, es preciso sefialar no
todos los nuevos pacientes que comienzan con el
TAR muestran esta actitud y que, en cambio, tiende
a suceder al contrario con los perfiles que muestran
mas miedo al VIH y tienen menos informacién al
respecto: inmigrantes y heterosexuales con
diagnostico reciente. Estos perfiles, de forma
opuesta a lo que ocurre con muchos HSH, suelen
querer comenzar el TAR lo antes posible y muestran
una motivacién hacia la adherencia mucho mas
acusada. En su caso, las posibles dificultades para
el cumplimiento terapéutico tienen mas que ver con
situaciones que se les “imponen” que con decisiones

personales.

Discusion

Los resultados presentados permiten mejorar el
conocimiento de las opiniones, actitudes y
significados que las personas con VIH atribuyen hoy
a la adherencia al tratamiento. Haciendo una
recapitulacién analitica de los discursos elaborados
en grupos y entrevistas de los que se ha nutrido la
anterior exposicion de resultados, podemos sefalar
transversalmente una serie de tendencias que hoy
caracterizarian los problemas de adherencia al
TARV (tabla 4):

TABLA 4. TENDENCIAS ACTUALES EN LA
PROBLEMATICA DE LA ADHERENCIA AL
TAR

1. Dualizacién de la relacién con el TAR y de los
problemas de adherencia entre las personas con
VIH

2. Tecnificacion del control de la adherencia

3. Cierta relativizacion de la importancia de la
adhesion al tratamiento

4. Desplazamiento hacia el largo plazo de la
preocupacion por los efectos secundarios

5. Recortes sanitarios en la atencién a determinados
colectivos y su influencia sobre los procesos de
adherencia

1. La primera, y mé&s importante, es la
dualizacion de los problemas de adherencia
entre las personas con VIH. Esto es, dentro del
colectivo de personas con VIH existen dos grandes
grupos que establecen relaciones muy diferentes
con la medicacién y experimentan dificultades
totalmente distintas con la adherencia al tratamiento.
En parte, se estaria aqui proyectando la
“fragmentacion” de la epidemia “Unica” de VIH en
varias subepidemias de caracteristicas especificas
para diferentes colectivos que recientemente ha sido
sefialada a nivel epidemiolégico para el caso
espariol®, sélo que esta vez en cuanto a la diferente
relacibn que estos colectivos establecen con la

medicacion.
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Asi, en lo que respecta a la relaciéon con el TAR,
encontramos por un lado ciertos perfiles de
pacientes —especialmente los HSH mas jévenes y lo
que podriamos llamar “pacientes expertos”,
personas con largos tiempo de tratamiento y un alto
grado de conocimiento sobre el VIH (muchas veces
fruto de su implicacién, actual o pasada, en
asociaciones y ONG)— que cuentan con una amplia
informacion sobre la infeccibn y su tratamiento.
Estos pacientes, convencidos del logro de la
“cronicidad” del VIH y de su propia capacidad de
“controlar” el desarrollo del VIH, asumen tacitamente
una menor peligrosidad del virus y una relativa
menor importancia de la medicacién. Sus faltas de
adhesion, cuando no se trata de pequefios
“despistes”, resultan ser muchas veces una suerte
de “control” de la medicaciéon, una cierta
“autogestion” que supone un ejercicio de autonomia
frente al peso de la imposicion del VIH y del
tratamiento diario o, para quienes llevan mas tiempo
en tratamiento, frente al “cansancio de la
pildora” (pill fatigue).

Por otro lado, hallamos un grupo de personas
con VIH —muy particularmente inmigrantes
econdmicos de Africa y América Latina, asi como
muchos heterosexuales— que son quienes menos
informaciéon poseen sobre el VIH. Este grupo
continda percibiendo al VIH como una enfermedad
mortal o cuanto menos extremadamente peligrosa, y
tiende a considerar la adherencia a la medicacién
como un aspecto “de vida o muerte”. Sus faltas de
adherencia, cuando suceden, son mas bien
“imposiciones” del contexto, que les “impide” de una
u otra forma la toma correcta de medicacion: la
mayor parte de sus faltas de adherencia quedan
explicadas por el control social (el miedo a la
estigmatizacion), las condiciones vitales y laborales
mas precarias, las crisis personales y estados
depresivos 0, en otras ocasiones, directamente las

situaciones de marginacion social.

Es necesario tener en cuenta esta diferencia
clave entre los dos grupos de pacientes a la hora de
plantearse acciones o estrategias de fomento de la
adherencia, tanto a nivel epidemiol6gico como en la
practica clinica. Particularmente acusada se muestra
esta oposicion de actitudes entre los dos perfiles
que constituyen la mayoria de los nuevos
diagnésticos de VIH en el contexto espafol: los HSH
més jovenes y el colectivo inmigrante. Asi, por
ejemplo, mientras que los primeros prefieren
demorar lo mas posible el comienzo del tratamiento,
la mayor parte de los inmigrantes entrevistados para
nuestro estudio deseaba iniciarlo cuanto antes, y los
problemas que pudieran tener para empezar o
mantener la medicacion provenian casi siempre de
dificultades impuestas por el contexto. En un caso
extremo pero representativo, el entrevistado carecia
de dinero para pagar el transporte hasta el hospital
donde recogia su medicacién, por lo que ocasiones
pasaba varios dias o semanas sin tomarla. Las
faltas asociadas a ocultamientos en entornos
laborales o sociales muestran esa misma
“imposicion” del entorno. Por el contrario, la mayoria
de los HSH menores de 30-35 afos que fueron
entrevistados o participaron en grupos de discusion
declar6 faltas de adherencia que provenian de una
“decision” personal: por ejemplo, realizar una pausa
de “fin de semana” por saber que se iban a consumir
drogas y sospechar de algun tipo de interaccion con
el TARV, o por preferir “olvidarse” de la medicacién

durante un par de dias “de vez en cuando”.

2. Estos pacientes “controladores” participan
especialmente de la segunda tendencia, la
tecnificacion del control de la adherencia. Dado
que el avance terapéutico ha proscrito tanto las
posibles patologias asociadas al VIH como la mayor
parte de los efectos secundarios, cada vez mas
pacientes leen e interpretan el buen o mal
“funcionamiento” de la medicacion por la mera

lectura de la analitica, sin sintomas ni experiencias
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corporales de ningun tipo (sensaciones fisicas que,
segun declaran muchos entrevistados, eran usadas
en el pasado por los pacientes para “juzgar’ la
efectividad del tratamiento). Esta “tecnificacién”
permite a algunos de ellos efectuar un “célculo” y
“modular” su ingesta de medicacion, de modo que
en los analisis mantengan el virus indetectable, en
“latencia” como se dice en alguna entrevista, pero
consuman menos dosis de la indicada por su
médico. Esta forma de pequefia “autogestion”
supone un ejercicio de autonomia y “control” vivido
positivamente —convertirse, como se sefalaba en
uno de los verbatim grupales recogido
anteriormente, en “ingenieros de nuestros propios

cuerpos’— y no siempre se comunica al facultativo.

3. Son también los pacientes con niveles mas
altos de informacién quienes en mayor medida
relativizan la importancia de la adherencia. Es en
estos perfiles donde se manifiestan los citados
episodios de “autogestion”, de mayor o menor
entidad, pero que en parte se asocian a una
percepcion de menor peligrosidad del VIH y de
menor relevancia de la medicacion. En otro articulo
donde analizdbamos resultados de esta misma
investigacion hemos sefialado la imagen de
“cronicidad débil” de la infeccion que parece
imperar cada vez con mayor fuerza en ciertos
colectivos'8. En concreto, esta percepcion se
encontraria crecientemente extendida en el colectivo
de HSH mas jovenes y se relaciona tanto con
posibles incumplimientos terapéuticos como, en
ocasiones, con el registrado aumento en conductas

sexuales de riesgo entre estos perfiles?”.

4. Es también resenable que el aumento de la
esperanza de vida y el control de las reacciones
adversas mas inmediatas estan desplazando la
preocupacion por los efectos secundarios del

TAR hacia el largo plazo, hacia los efectos

adversos relacionados con la toxicidad
acumulativa. Esto puede tener consecuencias en
las conductas adherentes y en la actitud de los
pacientes hacia el tratamiento que resulta necesario

seguir indagando.

5. Si bien las tres tendencias anteriores
conciernen ante todo al grupo de pacientes con
niveles mas altos de informacion, existen otros
aspectos que afectan con mas fuerza al colectivo
menos informado, y especialmente a los perfiles en
situaciones personales, culturales y sociales menos
favorecidas —sobre todo a los inmigrantes
irregulares—. Aunque el estudio se realiz6 en fechas
anteriores a los Ultimos recortes sanitarios en
nuestro pais, las personas con VIH entrevistadas ya
manifestaban una gran inquietud por los previstos
recortes en la atencion sanitaria que pudieran
dificultar su acceso a la medicacién, senalando que
generarian mas problemas de adherencia.Gesida ha
alertado de las consecuencias negativas que
innegablemente tendra la retirada de la cobertura
sanitaria a los “sin papeles™? y existen ya estudios
en otros paises que proveen evidencia cientifica del
efecto de la crisis econémica sobre los enfermos
cronicos, en tanto que en muchos casos estaria
aumentando la no adherencia a la medicacién por
razones econdémicas, con los costes sanitarios y

epidemioldgicos concomitantes?!.

Conclusiones

El presente articulo ha tratado de contribuir al
mejor conocimiento de los problemas y procesos de
adherencia al TAR desde la propia perspectiva de
las personas con VIH. Creemos que, en la
planificacién epidemioldgica y en el abordaje clinico,
resulta necesario tener en cuenta las tendencias
apuntadas en la relacién que las personas con VIH
establecen con su medicacién, pues

indudablemente influyen sobre las nuevas logicas de
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adherencia al TARV. También parece preciso
continuar la investigacién al respecto para
caracterizar mejor las diversas situaciones que
puedan experimentar colectivos concretos (mujeres,
heterosexuales, parejas serodiscordantes) que han
recibido una menor atenciéon en el presente estudio
o0 en el andlisis realizado.

Finalmente, hay que senalar que nuestra
investigacién no se ocup6 de una cuestion que ha
adquirido prominencia en fechas posteriores a la
finalizacion de la misma (aunque el tema si emergi6é
y comenzaba ya a discutirse entre las personas con
VIH): la creciente apuesta por mecanismos
preventivos basados en el TAR22, tras la publicacion
de diversos estudios observacionales y metanalisis
que han demostrado que el tratamiento
antirretroviral en personas con VIH disminuye
significativamente el riesgo de transmision, llegando
incluso a ser nulo cuando la carga viral es inferior a
determinado nivel 23-25, Esto ha conducido a un
incremento del interés por el tratamiento como
prevencion (TasP) y por la profilaxis preexposicion
(PrEP), lo que hace que el fomento de la adherencia
adquiera una nueva urgencia epidemiologica. Tal
como sefala la Organizacion Mundial de la Salud en
su mas reciente recapitulacion sobre el TasP26, si
bien la aceptacién, continuidad y adherencia al
tratamiento son cuestiones de gran importancia para
todos los programas de fomento del TAR, la
introduccion de una perspectiva netamente
preventiva en la concepcion del tratamiento genera
nuevos interrogantes sobre estas cuestiones, al
desconocer aun si esta estrategia mejorara o
empeorar los niveles de adherencia y retencion en
el tratamiento. Igualmente, parece que algunos
resultados insatisfactorios obtenidos en ensayos
clinicos sobre PrEP podrian explicarse por los bajos
niveles de adhesion de sus participantes, lo que
indica que, ademéas de la deteccidn y tratamiento
precoz, la adhesion es un factor critico en la eficacia

epidemiologica de la profilaxis mediante el TAR27,

De acuerdo con lo descrito en el presente
articulo, asi como lo que se extrae del el resto de
datos epidemiol6gicos disponibles, el colectivo de
HSH j6venes de diagnéstico reciente aparece en
Espafia como un colectivo especialmente central en
esta cuestién. Algunos aspectos de relacion con el
TAR —incluyendo el deseo de posponer lo mas
posible su comienzo o su cierta relativizaciéon de la
importancia de la adherencia a la medicacién-
arrojan incégnitas sobre la posible eficacia de un
enfoque preventivo basado en el tratamiento dentro
de estos perfiles. Pero también se desconoce las
reacciones y comportamientos que puedan
emprender el resto de perfiles y colectivos en un
nuevo contexto de usos preventivos del TAR. Por
todo ello, profundizar en el conocimiento de las
posiblemente nuevas l6gicas de adherencia que se
generen entre las personas con VIH en relacién con
el uso preventivo del TAR, en el sentido apuntado en
este articulo, resulta una tarea pendiente y de gran

relevancia para los préximos afos.
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