Barreras que las Personas Con VIH enfrentan para la
adherencia
al tratamiento y para el uso de condon

Costa Rica, El Salvador, Nicaragua y Panama

CONTACTS:

Isolda Fortin, Investigadora
PASMO Regional Office
13 calle 3-40 zona 10.

Edificio Atlantis, oficina 1305. Guatemala City.

PBX: (502) 2366-1557
E-mail: ifortin@pasmo-ca.org

Sussy Lungo, Prevenciéon Combinada
PASMO Regional Office
13 calle 3-40 zona 10.

Edificio Atlantis, oficina 1305. Guatemala City.

PBX: (502) 2366-1557
E-mail: slungo@pasmo-ca.org

(2013)

Jennifer Wheeler, Investigadora Regional
PASMO Regional Office

13 calle 3-40 zona 10.

Edificio Atlantis, oficina 1305. Guatemala City.
PBX: (502)2366-1557

E-mail: jwheeler@psi.org

Karla Oliva, Prevenciéon Combinada

PASMO Regional Office

13 calle 3-40 zona 10.

Edificio Atlantis, oficina 1305. Guatemala City
PBX: (502)2366-1557

E-mail: koliva@pasmo-ca.org

. z — = > -
SUSAD |z . ., §@Y Pasmo SIPPF=— 3 CAI 11l Cooldes



Glosario de
Abreviaturas y Acronimos

CD4: Las células CD4 (en ocasiones llamadas células-T o células auxiliares) son globulos blancos
que ayudan a organizar la respuesta del sistema inmunitario frente a las infecciones. Es la medicion
de estas células en un mm3 de sangre.

HR: Hombres en Riesgo.

HSH: Hombres que tienen sexo con hombres.

ITS: Infeccidn de transmision sexual.

PASMO: Pan American Social Marketing Organization, Organizacion Panamericana de Mercadeo
Social.

PCV: Personas que viven con VIH.

PEMAR: Poblacion en mayor riesgo.

PSI: Population Services International.

TAR: Tratamiento Antirretroviral.

TSF: Trabajadora Sexual Femenina.

Trans: Transgénero y/o transexual.

USAID: United States Agency for International Development, Agencia de los Estados Unidos para el
desarrollo internacional.

VCT: Prueba voluntaria con consejeria (por sus siglas en inglés)

4 _ e
& U.S‘A_ID:gqg;E%:cqym ié‘i pasﬂrﬁ\O < IPPF = CAIl 1 m



Agradecimiento

Este estudio fue posible gracias al apoyo de la Agencia de los Estados Unidos para el Desarrollo
Internacional, bajo el contrato No. AID-596-A-10-00001.

Los autores desean agradecer al personal de las plataformas de PASMO: Marcela Cubero, Kattia Araya,
Felipe Valencia, Nuria Canizalez, Sussan Padilla, Fredy Alvarenga, Guadalupe Canales, Martha Karolina
Ramirez, Paul Callejas, Lucia Dangla, Saratiel Karica y Samuel Escudero, asi como a todas y todos los
informantes quienes brindaron su tiempo y esfuerzo para compartir sus experiencias, opiniones y
percepciones. Asimismo, reconocer el apoyo brindado por: los Ministerios de Salud, los Programas
Nacionales de VIH y las ONG participantes, de Costa Rica, El Salvador, Nicaragua y Panaméa para que se

llevara a cabo este estudio.

Muchas gracias a Martha Karolina Ramirez y Fredy Alvarenga por la colaboracién en la construccion del

Modelo de Adherencia y a Ada Pinzon por la revisidn del documento.

iA todos y todas, muchas gracias!

S USAID | ovencte | v fé“l pasmo GIPPF=— &= CAl 111l Cooldes"



indice
1. Introduccién 5
e Objetivo general 7
e QObjetivos especificos 7
e Justificacion 7
e Delimitacion 8
2. Marco Tedrico 8
¢ Antecedentes de la Investigacion 8
e Aspectos conceptuales 10
3. Metodologia 12
4. Resultados 14
e Confirmacion de la informacion ya conocida 14
e Hallazgos 20
e Propuesta de nuevo modelo de adherencia 23
5. Conclusiones 26
6. Recomendaciones 26
7. Anexos 28
Lista de Tablas

Tabla 1: Resumen de prevalencias de VIH en Centro América para poblaciones PEMAR y Poblacién General (p. 5)
Tabla 2: Terapia Antirretroviral en Centro América (p.6)

Tabla 3: Distribucion geografica del estudio (p. 8)

Tabla 4: Técnicas de investigacion aplicadas por pais, poblacién y tiempo de haber sido diagnosticado (p. 13)

Tabla 5: NUumero de actividades realizadas por pais y técnica de investigacion (p. 13)

Lista de Figuras

Figura 1: Diagrama de autopercepcion de las PCV en relacién a su estado general. Mujeres de poblacién general en
Colén — Panama. (p. 15)
Figura 2: Modelo de Adherencia (p. 25)

2 ‘t\ ——, . -
=) USAID | e en vin fél pasmo LIPPF=— &= CAl 11 «gCooldes



1. Introduccion

En general, los paises de Centro América que participan en el Programa de Prevencion Combinada
presentan una epidemia de VIH concentrada' con excepcion de Belice que tienen una prevalencia
en poblacion general estimada de 1.4%. A continuacion se puede observar el cuadro resumen de la
prevalencia de VIH por tipo de poblacién para los paises cubiertos por el Programa en Centro
América, tanto para 2008 como para 2012.

Tabla 1: Resumen de prevalencias de VIH en Centro América para poblaciones PEMAR y Poblacién General?

Pais Prevalencia en Prevalencia en Prevalenciaen Prevalencia Cobertura de
HSH (2008)? TSF (2008)* Poblacion para Poblacion TAR (2012)7
b ﬂﬁ::)" Sexe (T’“bag';‘:;’:ifl::)"“a'es General (2008)5  General (2012)¢
Guatemala 11.5% 6.1% 0.8% 0.7% 51%
Costa Rica 11.0% 0.1% 0.4% 0.3% 74%
El Salvador 10.8% 5.7% 0.8% 0.6% 50%
Panama 10.6% 2.0% 1.0% 0.7% 76%
Nicaragua 9.3% 2.7% 0.2% 0.3% 72%
Belice No disponible No disponible 2.1% 1.4% 71%

Nota: El desglose de estas poblaciones no permite identificar la prevalencia para Trans. Asimismo, es importante considerar que los
porcentajes de cobertura de TAR, corresponden al 2012. Este porcentaje probablemente ha cambiado a la fecha.

Como se puede observar, las mayores prevalencias se encuentran entre la poblacion de HSHS,
seguidas por la poblacion de TSF9 y finalmente por la poblacion general en cada pais. De ahi el
énfasis que se hace en la poblacién PEMAR'0 en el contexto de este Programa. Sin embargo, para
los usos de este estudio, también se incluira poblacién general para obtener una perspectiva global
de la situacion de las PCV.

La prevalencia total estimada para poblacién general en Centro América esta en un rango entre el
0.3% y el 1.4% para el afio 2012. De las personas elegibles para tratamiento antirretroviral (TAR) se
estima que entre el 51% y el 74% actualmente lo recibe. Sin embargo, estos porcentajes se reducen
en términos de la adherencia al mismo, ya que no todos quienes reciben o son elegibles a recibir

'ONUSIDA (2011). Orientaciones terminolégicas de ONUSIDA. Versién Revisada. Se define una Epidemia Concentrada
de VIH, aquella que presenta una propagacion rapida en el contexto de una o méas poblaciones, pero aun no se ha
extendido entre la poblacion general. Tipicamente, su prevalencia es superior al 5% en las poblaciones (PEMAR) e inferior
al 1% en la poblacién general.
2 CIA World Fact book. www.cia.gov. / Population Size sources: Represent self-identified MSM / FSW. Guatemala - PAHO
"Evaluacién para el fortalecimiento de la respuesta del sistema de Salud al VIH en Guatemala", 2008 (average of estimated
range of pop size); for MSM, all other countries is 5% of male population based on results of CA masculinity studies. for
FSW, all other country size estimates are based on UNAIDS 2009 epidemic update. /ElI VIH/SIDA en México 2009,
CENSIDA; Registro nacional de casos de SIDA, CENSIDA al 14.9.09; Guatemala PAHO Evaluacion para el Fortalecimiento
del Sistema de Salud al VIH en Guatemala 2008; WHO/UNAIDS/UNICEF Epidemiological Fact Sheet on HIV and AIDS core
data on epidemiology and response (on Line), Geneva, Switzerland. UNAIDS 2008; MOH/Honduras ECVE Honduras, 2008
data from Tegucigalpa and San Pedro Sula.; MOH/Costa Rica. Estudio de seroprevalencia en la Gran Area Metropolitana de
g)osta Rica. Informe oficial preliminar. Augusto 2009. Costa Rica; MOH ECVC EI Salvador, 2009.

Idem.
* Idem.
® |dem.
® www.unaids.org/en/datanalysis/datatools/aidsinfo/
7 Idem.
8 Hombres que tienen sexo con hombres.
® Trabajadoras sexuales femeninas.
1% Poblaciones en Mayor Riesgo: Hombres que tienen sexo con Hombres (HSH), Poblacién Trans (Trans), Trabajadoras
Sexuales Femeninas (TSF), Hombres en Riesgo y Personas con VIH (PCV).
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tratamiento, son adherentes. Como se observa a continuacion, segun datos de (UNAIDS, 2012)
solamente entre el 70% y el 89.4% de los elegibles continuan TAR 12 meses después de empezar el
tratamiento (Ver Tabla No.2).

Tabla 2: Terapia Antirretroviral en Centro América™

Belice CostaRica  El Salvador Guatemala Nicaragua ENEDE]
Porcentaje de adultos y nifios elegibles que
actualmente recibe terapia antirretroviral. 70.4% 70.2% 64.8% No disponible 62.0% 62.8%
Porcentaje de adultos y nifios con el VIH que
se sabe que continan con el tratamiento 12 | gq 407 No 83.1% No disponible 77.0% No disponible
meses después de empezar la terapia ' disponible ' '
antirretroviral.

El beneficio de recibir tratamiento antirretroviral tiene un impacto tanto en la salud y calidad de vida
de las PCV como en la situacion de la epidemia en general. Sin embargo, no todos los individuos
diagnosticados reciben tratamiento y ain menor, es el porcentaje de aquellos que son adherentes al
mismo. Es importante recordar, que la adherencia al tratamiento trasciende la simple ingestion de
medicamentos y debe ser comprendida de una manera mas amplia, incluyendo el fortalecimiento y
la autodeterminacion de la persona’2.

Por otro lado, el uso correcto y consistente de condén es considerado un factor esencial en la
prevencion del VIH y otras ITS por lo que se enfatiza la importancia de su uso de manera correcta y
consistente por parte de las PCV para evitar nuevas infecciones y reinfecciones que puedan afectar
aun mas su salud y reducir la efectividad del TAR.

Aunque la literatura es escasa sobre el tema, en Centro América, se han realizado algunos estudios
con PCV, éstos estudios han tratado de abordar temas como las practicas sexuales y la prevalencia
de infecciones de transmision sexual (ITS). En 2008 y 2009 el Centro para el Control de
Enfermedades (CDC) en conjunto con la Universidad del Valle de Guatemala (UVG) llevaron a cabo
un estudio de vigilancia del comportamiento y una encuesta de prevalencia de VIH / ITS (BSS) en El
Salvador y Nicaragua, respectivamente. Los resultados muestran que un porcentaje importante (45%
de las PCV encuestadas) reportan no utilizar condén con sus parejas estables u ocasionales.

Es por eso que el programa de Prevencién Combinada ha establecido tanto el uso correcto y
consistente de condén asi como la adherencia al tratamiento como factores determinantes en la
respuesta regional ante el VIH. En ese contexto, el programa planteo realizar una investigacion
para entender los conocimientos actitudes y practicas en relacién a estos comportamientos por
parte de las PCV en Centro América. Estos insumos se utilizaran para desarrollar estrategias y
materiales de comunicacién que sean efectivos para promover la adherencia al tratamiento y el uso
correcto y consistente del condon por parte de las PCV.

"' Tomado de: www.unaids.org/en/dataanalysis/knowyourresponse/countryprogressreports/2012countries
2 Observatorio Centroamericano (2008-2009). Consecuencias fisicas, sociales y psicoemocionales de la terapia
antirretroviral en las personas que viven con VIH. Honduras, El Salvador, Costa Rica y Panama.

6

(S USAID | Zvwsse vy é’é“l pasmo GIPPF=— &= CAl 111 «gCooldes’



Objetivo general:

|dentificar los elementos claves que influyen en las PCV para la adherencia al tratamiento
antirretroviral asi como para el uso correcto y consistente de condén.

Objetivos especificos:

1. Establecer cual es el grado de percepcion de riesgo y pronostico percibido por las PCV ante su
condicion de salud.

2. Describir los contextos y las etapas psico/sociales en la vida de las PCV (tomando como referente
los 55 meses'3 después de su diagndstico'4,15) estableciendo los principales temores y miedos asi
como patrones de deseo y comportamiento sexual en cada una's,

3. Identificar las reacciones y comportamientos ante el diagndstico inmediato y establecer con quién
se comparte ésta informacion en cada una de las etapas.

4. Indagar sobre las motivaciones y las barreras para la busqueda de tratamiento médico,
psicolégico y redes de apoyo.

5. Identificar las estrategias que algunas PCV han utilizado para lograr la adherencia al tratamiento.
6. Indagar sobre el concepto de reinfeccion y su relacién con el uso de condon.

7. ldentificar conocimientos, actitudes y practicas en relacion al uso de condon.

Justificacion:

Como ya se menciond, la adherencia al tratamiento tiene un impacto muy importante tanto en la
salud individual como en la epidemia. Por esta razon el tratamiento mismo, se constituye en una
medida preventiva desde el punto de vista de la salud publica. Por tal razon el programa enfatiza en
importancia no solo la atencién médica sino la prevencién de la condicion.

Por tal razén, se hace evidente la necesidad de entender el fendmeno de adherencia y uso de
condon desde la perspectiva de la misma poblacién con VIH (PCV). Al entender su perspectiva
sobre el tema, se podran desarrollar estrategias y comunicaciones mas efectivas para hacer frente a
la epidemia en la regién, considerando no solamente los aspectos técnicos sino también la
perspectiva, necesidades y estrategias que han desarrollado las mismas PCV, para lograr
adherencia. Avanzar en este tema tendra impacto, en la salud individual, en la epidemia en general

¥ Seguin Pifia Lépez (2009), “Al considerar el tiempo de infeccién en meses (media 55 meses) como variable criterio en el
grupo de <55 meses emergieron como predictores las variables motivos y baja sintomatologia depresiva, mientras que en el
grupo de >55 meses lo fueron las variables motivos y estrés vinculado con alta tolerancia a la frustracion. Los resultados de
este estudio sugieren que el tiempo de infecciéon es una variable critica que afecta de manera diferencial el papel de los
predictores de comportamientos de adherencia en personas con VIH, aspecto que debe ser tenido en cuenta al disefar y
desarrollar programas de intervencion dirigidos a promover la practica consistente y eficiente de tales comportamientos”.
'* Pifia Lépez, Julio Alfonso et. A. (2009). Efectos del tiempo de infeccién sobre predictores de adherencia en personas con
VIH. En International Journal of Psychology and Psychological Therapy — 2009, 9, 1, 67-78.
'® Seguin Pifia Lépez (2009), “Al considerar el tiempo de infeccién en meses (media 55 meses) como variable criterio en el
grupo de <55 meses emergieron como predictores las variables motivos y baja sintomatologia depresiva, mientras que en el
grupo de >55 meses lo fueron las variables motivos y estrés vinculado con alta tolerancia a la frustracion. Los resultados de
este estudio sugieren que el tiempo de infecciéon es una variable critica que afecta de manera diferencial el papel de los
predictores de comportamientos de adherencia en personas con VIH, aspecto que debe ser tenido en cuenta al disefar y
desarrollar programas de intervencion dirigidos a promover la practica consistente y eficiente de tales comportamientos”.
'® Pifia Lopez, Julio Alfonso et. A. (2009). Efectos del tiempo de infeccién sobre predictores de adherencia en personas con
VIH. En International Journal of Psychology and Psychological Therapy — 2009, 9, 1, 67-78.
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y un impacto economico al entender lo que implica el desperdicio de medicamentos para los
ministerios y secretarias de salud de la regién.

Delimitacion

El estudio se desarrollé en cuatro paises de la regién; Costa Rica, El Salvador, Nicaragua y Panama.
En cada pais se seleccionaron dos ciudades en dénde se hizo el trabajo de campo. Una de las
ciudades fue la capital de cada pais, y la segunda, se seleccioné a partir de informacion
epidemioldgica y experiencia empirica de las oficinas de PASMO que coordinaron localmente.
Asimismo se consideraron aspectos logisticos.

Tabla 3: Distribucion geografica del estudio

Pais Ciudad Capital Segunda Ciudad
Costa Rica San José Cartago

El Salvador San Salvador Sonsonate
Nicaragua Managua Chinandega
Panaméa Ciudad de Panama Colon

2. Marco Tedrico

Antecedentes de la Investigacion — Programa de Prevencion Combinada

Objetivo del Programa: Contener y mitigar la epidemia del VIH en América Central y México. Esto
se pretende lograr a través de ampliar el acceso a intervenciones de prevencion del VIH en las
poblaciones de mayor riesgo. Adicionalmente, el programa incluye un componente de “Prevencion
con Positivos”, en el que se enmarca este estudio.

Resultados del Programa: El programa tiene cuatro resultados principales:

1. Reduccién de la prevalencia de comportamientos de alto riesgo entre PEMAR y PCV (que incluye
no solo a personas de PEMAR asi como a personas de poblacién general).

2. Aumento de las intervenciones eficaces encaminadas a disminuir la hostilidad en los entornos
sociales que fomentan y toleran la homofobia y las actitudes de estigma y discriminacién
relacionados con la orientacion sexual, ocupacion o estatus serologico.

3. Mayor acceso de PEMAR a un paquete minimo de prevencion asi como a otros servicios
esenciales de salud, que incluye pero no se limita al acceso a los preservativos, a VCT" y al
diagndstico de ITS asi como acceso a los centros de tratamiento, con énfasis en la participacion de
los proveedores de salud privados.

4. Adicionalmente, el cuarto resultado es de tipo transversal e incluye la generacién y diseminacién
de informacion estratégica obtenida mediante el proceso de investigacion y seguimiento, que se
utiliza para disefiar o modificar las actividades de prevencion.

7 VCT: Voluntary Counselling and Testing/Prueba voluntaria con consejeria
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Poblaciones objetivo:

Poblaciones PEMAR estas incluyen: hombres que tienen sexo con hombres (Bisexuales, HSH y
Trans), trabajadores y trabajadoras comerciales del sexo (TCS), hombres en situacion de riesgo, y
las personas que viven con VIH (PCV).

El programa también trabajara con: proveedores de salud, tomadores de decisiones, representantes
de los medios de comunicacién y poblacién en general, con el objetivo de reducir sus préacticas
discriminatorias hacia PEMAR y PCV.

Como estrategia de trabajo integral, el programa de Prevencién Combinada ha disefiado un paquete
minimo de atencidn para las poblaciones PEMAR. A continuacion, se describe brevemente qué
incluye cada uno de los componentes:

Componente basico:
¢ Al menos tres intervenciones de comunicacion para el cambio de comportamiento.
e Acceso a lubricante a base de agua y condones.

Componente biomédico:
e VCT
e Diagnéstico de ITS
e Para PCV: diagndstico y tratamiento de ITS, referencia para atencién médica completa,
referencia a programas de antirretrovirales, referencia para diagnéstico de infecciones
oportunistas (Ej. TB).

Componente complementario:
e Consejeria en relacién a planificacién familiar y la oferta de servicios y/o productos.
e Referencia a grupos de apoyo que trabajan en relacion a temas de estigma y discriminacion,
aspecto legal, violencia, auto aceptacidn y programas de nutricién.
e Referencia a centros de atencién para problemas de alcohol o drogas.

Donantes y paises en los que opera: El programa de Prevencién Combinada es financiado por
USAID por un periodo de cinco afios para trabajar en Centro América y México, con las poblaciones
mencionadas. Nota: El presente estudio de estudio se realizd con poblacién PCV para evaluar
adherencia al tratamiento y uso de condon en cuatro paises centroamericanos: Costa Rica, El
Salvador, Nicaragua y Panama.

Actividades Programaticas: El programa consiste en tres componentes. Se espera que individuos
de las poblaciones meta pasen por al menos tres actividades de comunicacién para el cambio de
comportamiento (CCC, también llamada la comunicacion interpersonal o IPC), una bio-médica
(prueba del VIH o, en el caso de las PCV, diagnostico de ITS, tratamiento y referencias), y un
componente complementario (referidos a la reduccion de la discriminacién contra la violencia, o
servicios legales).

Seguimiento del Programa: Para saber si los miembros de las poblaciones en cuestion estan
pasando por todos los componentes del programa, un sistema de cupones y el codigo identificador
Unico seran utilizados con cada individuo. Este cddigo ayudard a mantener un control de los
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individuos a medida que completan el proceso, pero resguardando la confidencialidad de su
identidad. El codigo unico de identificacion esta compuesto por las dos primeras letras del apellido,
letras que corresponden a su identidad de género (en relacion a la poblacion a la que pertenecen)
dos digitos para el dia de nacimiento, y los ultimos dos digitos para el afio de nacimiento.

El programa orientado a PCV incluye: Establecer grupos de autoayuda para PCV en internet. En
este sentido, se ha creado una pagina web para PCV, familiares y amigos (www.yahoraque.info)
que cuenta con la siguiente informacion: contexto del Programa de Prevencion Combinada, el
trabajo de “Prevencion con Positivos” que implica la posibilidad de ayudar a los pacientes a mejorar
su calidad de vida y evitar la reinfeccion de VIH e infeccion de ITS asi como reducir el riesgo de
transmitir el VIH a terceros. En este punto, toman relevancia los temas de adherencia al tratamiento
y el uso correcto y consistente del condén por parte de las PCV.

El Proyecto de Prevencion Combinada trabaja este tema a través de las siguientes actividades:
e Proveer alas PCV con informacion sobre el cuidado de su propia salud.
e Promover el uso del condén.
e Promover el diagndstico de ITS y su tratamiento.

Es importante reconocer, que la categoria de PCV es amplia e incluyente, ya que a ésta puede
pertenecer cualquier individuo sin importar sus otras identidades, ya sean asociadas a género, edad,
nivel socioecondémico, educacién, ocupacion, etc. Asi es que las PEMAR seropositivas (HSH, Trans,
TSF) presentan una doble identidad de vulnerabilidad que debe ser considerada y tratada de manera
especifica.

Aspectos Conceptuales

Adherencia al tratamiento:

Como ya se menciono, los paises de Centro América reportan que entre el 62% y 70.4% de las
PCV elegibles estan recibiendo terapia antirretroviral. Sin embargo, el rango de adherencia después
de 12 meses de haber recibido la terapia se reduce en un rango entre el 77% y 89.4%. Estos datos
muestran que se debe hacer esfuerzos por aumentar la adherencia al tratamiento en la bisqueda de
mejorar la calidad de vida de las PCV y reducir |a resistencia a los TAR.

La Organizacion Mundial de la Salud 2003 (en Kagee, A.; 2008'8) ha identificado tres factores como
barreras para la adherencia al tratamiento: 1. Caracteristicas del régimen, 2. Caracteristicas del
paciente y, 3. Las relaciones médico-paciente.

En este sentido, Kagee'® (2008), escribe un articulo basado en experiencias de Africa en el que
hace énfasis en las barreras psicosociales para la adherencia al tratamiento. Las principales
barreras que menciona en su articulo son: la pobreza, la limitada educacion que tienen las personas
sobre el tema de salud, la falta de apoyo social, la condicion de salud mental del paciente, el abuso
de sustancias (alcohol y/o drogas), y el estigma derivado de vivir con VIH.  También plantea que es
importante considerar factores culturales como la preferencia o la intervencion de ‘“terapeutas

18 Kagee, Ashraf (2008). Adherence to antiretroviral therapy in the context of the national roll-out in South Africa: Defining a
1rgasearch agenda for psychology in South African Journal of Psychology, 38(2), pp.413-428.
Idem.
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tradicionales”, asi como las barreras logisticas e institucionales que pueden limitar la adherencia al
tratamiento.

Por otro lado, Kagee (2008), agrega que la operacionalizacién del concepto de adherencia debe
incluir los siguientes aspectos: 1. La adherencia a la dosis (niumero y proporcion de dosis tomadas).
2. Adherencia al programa (dosis tomadas en el tiempo correcto), y 3. Adherencia a la dieta
asociada. Idealmente para tener resultados optimos debe darse adherencia en los tres aspectos
anteriores en al menos un 80%, y asi asegurar la supresion viroldgica (Kagee, A.; 2008). Asimismo,
es necesario resaltar que, en la adherencia también son importantes los patrones de
comportamiento como: la falta de reposicion de las prescripciones, la decision de auto ajustar el
régimen para modular los efectos secundarios y el hecho de no comprender correctamente las
instrucciones del médico (Kagee, A.; 2008).

Es importante reconocer que sin la adherencia adecuada a los antirretrovirales, los agentes no
tienen la concentracion necesaria para suprimir la replicacion del VIH en las células infectadas asi
como para reducir la carga viral en plasma. Asimismo, la falta de adherencia acelera el desarrollo de
la resistencia a los medicamentos (Chesney, M.; 2000), creando problemas adicionales en la
respuesta individual y colectiva al VIH.

Aunque la terapia antirretroviral puede prevenir la transmision de VIH a través de la reduccién de la
infectividad, esto puede ser contraproducente en términos de comportamientos sexuales de riesgo
(Bunnell; 2006) 2. Esto se debe a la idea en relacion a que las PCV dejan de ser agentes
infecciosos cuando estan en tratamiento. Esta creencia ha sido responsable de desincentivar el uso
de condon entre algunas PCV.

Finalmente, es importante mencionar que al tratar de identificar variables adicionales que puedan
ayudar a explicar el fendbmeno de adherencia al tratamiento, se ha hecho relevante la variable
tiempo de conocer el diagndstico. Esta idea ha sido validada con los articulos elaborados por Pifia
Lépez et. Al. (2011)21, (2009)22 , cuyos hallazgos sugieren que “el tiempo de infeccién es una
variable critica que afecta de manera diferencial el papel de predictores de la adherencia
(motivaciones y estrés vinculado a la ambigledad)”.

Uso correcto y consistente del condén:

Existe una relacion importante entre el uso de tratamiento antirretroviral y el uso correcto y
consistente del condon. Al parecer, como se mencion6 anteriormente algunas personas manejan la
idea de quede que estar bajo tratamiento antirretroviral elimina la posibilidad de infectar a terceros.
Esto ha idea ha desincentivado el uso de condon entre algunos PCV (Bunnell, 2006). Dicho tema
toma relevancia en el disefio de comunicaciones y materiales orientados especialmente para PCV.

2 Bunnell, Rebecca, et.al. (2006). Changes in sexual behavior and risk of HIV transmission after antiretroviral therapy and
Erevention interventions in rural Uganda. Lippincott Williams & Wilkins AIDS 2006, 20:85-92.
! Pifia Lopez, Julio Alfonso et. A. (2011). Variables Psicoldgicas y adhesion en personas con VIH: Evaluacién en funcion al
tiempo de infeccion.
Pifa Lopez, et. Al. (2009). Efectos del tiempo de infeccién sobre predictores de adherencia en personas con VIH.
International Journal of Psychological Therapy.
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3. Metodologia

Las poblaciones seleccionadas para participar en el estudio fueron las siguientes:
1. Hombres que tienen Sexo con Hombres (VIH +)
2. Transgeénero y/o transexuales(VIH +)
3. Trabajadoras sexuales femeninas (VIH +)
4. Hombres en Riesgo (VIH +)
5. Mujeres de poblacion general (VIH +)

Rango de edad: 25 afios en adelante.

Tiempo de haber sido diagnosticados: Pifia Lopez et.Al. (2009) sugiere que el tiempo de infeccidn
es una variable critica que afecta de manera diferencial el papel de predictores de la adherencia
(motivaciones y estrés vinculado a la ambiguedad). Por tal razdn, se indagara sobre las diferentes
etapas por las que atraviesan las PCV desde el momento de su diagnéstico hasta el momento de su
participacion en la entrevista o grupo focal. Un marcador temporal critico mencionado en el articulo
se ubica alrededor de los 55 meses después del diagndstico, por ello se utilizé ese mismo referente
para este estudio. A partir del mismo, se han establecido dos periodos (uno previo a los 55 meses
de diagndstico y otro posterior) como categorias para reclutamiento de personas individuales que
respondieron a las entrevistas a profundidad, mientras que para el reclutamiento de los grupos
focales, no se hizo esta distincion.

Metodologia: Este estudio se realiz6 utilizando un enfoque cualitativo a través de las técnicas de
entrevista a profundidad y grupos focales. Los sujetos de estudio, fueron individuos seropositivos al
VIH pertenecientes a las siguientes poblaciones: HSH, Trans, TSF, Mujeres y Hombres de poblacién
general. Todos debian haber estado bajo tratamiento antirretroviral en algin momento de su vida.

Entrevistas a profundidad?? (Ver Anexo No. 1 Guia Semi estructurada): En completo contraste con
la entrevista estructurada, las entrevistas cualitativas son flexibles y dinamicas. Estas siguen el
modelo de una conversacion, y no de un intercambio formal de preguntas y respuestas. El rol del
investigador, implica no s6lo obtener respuestas, sino también aprender qué preguntas hacer y como
hacerlas. En este caso, a las entrevistas, se les dio un enfoque de historia de vida para identificar
las experiencias mas relevantes de los informantes. En la historia de vida, el investigador trata de
aprehender sobre las experiencias destacadas de la vida de una persona y las definiciones que esa
persona aplica a tales experiencias. La historia de vida presenta la vision que el informante tiene de
su propia vida y lo expresa en sus propias palabras, en gran medida como una autobiografia. E. W.
Burgess (citado en Shaw, 1966)2-.

Grupos focales? (Ver Anexo No. 2 Guia de Moderacion): Los grupos focales son
fundamentalmente una forma de escuchar a las personas y aprender de ellas. Es una técnica de
investigacion cualitativa y como tal, utilizan una guia de discusién para generar una comprension rica

®Taylor & Bogdan (1987)/ Taylor, S.J. & R. Gogdan (2000). Introduccién a los métodos cualitativos de Investigacién. 32.
Edicién. Editorial PAIDOS, México.

2 Shaw, C.R. (1966). The Jack roller: A delinquent boy’s own story. Chicago: University of Chicago Press. (Original Work
Published 1930).

% Morgan, D. (1998). Focus groups as qualitative research. USA: Sage Publications.
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y profunda de las opiniones y comentarios de los participantes. Los grupos focales se utilizan
frecuentemente para aprender sobre temas o grupos de personas que presentan un perfil comun.
En este caso, el diagndstico de VIH positivo.

Enfoque del analisis: Las dos técnicas de investigacion que se aplicaron, brindaron datos
complementarios para tratar de establecer patrones temporales que puedan estar afectando tanto la
adherencia al tratamiento asi como el uso correcto y consistente del condén. Es asi que el enfoque
del analisis fue tematico e interpretativo con énfasis en la identificacion de patrones temporales,
tomando como referencia los 55 meses de haber sido diagnosticados. Este referente surgié de la
literatura revisada?, sin embargo, el mismo podria ser modificado segun las necesidades y las
condiciones si asi se requiere para futuros analisis.

Distribucion geografica: Este estudio se realizd en cuatro paises de Centro América: Costa Rica,
El Salvador, Nicaragua y Panama. El trabajo de campo se desarrolldé en dos ciudades con alta
prevalencia de VIH en cada pais; una de estas ciudades fue la capital de cada pais, la segunda
ciudad se selecciond a partir de los datos de prevalencia y la experiencia de campo del equipo de
CCC? en cada plataforma de PASMO.

Actividades ejecutadas: El trabajo de campo se realiz6 entre los meses de junio a noviembre de
2013 y el andlisis se realiz6 entre diciembre de 2013 y marzo de 2014.

Tabla 4: Técnicas de investigacion aplicadas por pais, poblacion y tiempo de haber sido diagnosticado.

Grupos Focales Entrevistas a Profundidad
Pais HSH2 | Trans?® | TSF3 | HR% | MG%® | HSH | HSH | Tans | Trans | TSF | TSF | HR | HR | MG | MG
<55 | >55 | <55 >55 <55 | >55 | <55 | >55 | <55 | >55
Costa Rica 4 1 - 1 2 1 2 - 1 - - - 1 - 1
El Salvador 1 - - 1 2 2 4 2 2 - 1 4 2 1 6
Nicaragua 1 1 - 1 2 1 2 1 3 1 2 2 2 2 3
Panama 1 - - - 2 5 2 - - 2 - - 1 1 1
Totales 7 2 - 3 8 9 10 3 6 3 3 6 6 4 11

Tabla 5: Niimero de actividades realizadas por pais y técnica de investigacion

Pais Grupos Focales Entrevistas a Profundidad
Costa Rica 8 6
El Salvador 4 24
Nicaragua 5 19
Panama 3 12
Total 20 61

Consideraciones éticas: El disefio de estudio de esta investigacion fue aprobado por el REB
(Research Ethics Board por sus siglas en inglés) de PSI (Ver Anexo No. 3 carta de aprobacion).
Asimismo, se solicité autorizacion a los Ministerios de Salud locales para la ejecucion del mismo. En

% Pifia Lopez, et.al. (20090). Efectos del tiempo de infeccién sobre predictores de adherencia en personas con VIY.
International Journal of Psychology and Psychological Therapy.

%7 Comunicacion para el cambio de comportamiento.

% HSH: Hombres que tienen sexo con hombres

® Trans: Personas Transgénero y/o transexuales

% TSF: Trabajadoras sexuales femeninas

¥ HR: Hombres en riesgo

% MG: Mujeres de poblacién general
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el caso de Costa Rica el Ministerio de Salud, recomendd someter el disefio de estudio a un comité
de ética privado. Se seleccion6 el comité de ética de la Universidad de Ciencias Médicas (UCIMED)
Dr. Andrés Vesalio Guzman, quien en sesion #360 del 16 de septiembre de 2013 aprobo el disefio
para dar inicio al estudio.

La participacion en este estudio fue voluntaria y anénima, no se utilizaron nombres. Todos los
participantes fueron informados sobre las especificidades del estudio asi como los riesgos en
relacion a su participacion a través de un consentimiento informado escrito (Ver Anexo No. 4). Este
documento se le ley6 a cada participante antes de iniciar la entrevista a profundidad o el grupo focal.
Todos los participantes tuvieron el tiempo para decidir sobre su participacion y para hacer preguntas
antes de iniciar las actividades.

4. Resultados

En relacion a los objetivos del estudio, se dividieron los resultados en dos partes: Por un lado, la
confirmacién de informacién ya conocida, y por el otro, nuevos hallazgos. A partir de estos dos
aspectos, se planted la elaboracién de un modelo de adherencia que pretende ser un punto de
partida para la discusion y construccidn tedrica y practica del trabajo con PCV para facilitar y mejorar
la adherencia al tratamiento (entendido este desde una perspectiva bio/psico/social).

Se presentan los resultados del estudio, bajo la estructura que a continuacion se describe:
Resultados de informacién ya conocida y los nuevos hallazgos, apoyados por extractos testimoniales
de los participantes del estudio, eso como un medio de soporte a las argumentaciones realizadas a
través del analisis tematico interpretativo de los datos recopilados durante el trabajo de campo.

Confirmacion de informacion ya conocida:

e El VIH se sigue percibiendo como una condicion terminal generando un alto temor a la
muerte, a la discapacidad y a la discriminacién. Se manejan sentimientos de miedo,
frustracion, negacion y vergiienza que se convierten en barreras para lograr una buena
calidad de vida y adherencia al tratamiento.

“...en ese punto el VIH era sinbnimo de muerte, entonces yo dije me voy a morir, ya estoy muerto, entonces

me dediqué a tomar, estuve como 6 meses tomando, hasta que llegd un momento que ya no podia mas,
estaba tan mal, antes fui flaco, era mas flaco, imaginate que pesaba 55 kilos” (CR.1.EP.HR.136.250913.V)

Sin embargo, aquellas personas con VIH que han sido expuestas a intervenciones por parte
de proveedores de salud, ONG y grupos de auto apoyo presentan una tendencia a percibir
la condicion como crénica y no terminal.

“...que el VIH sea vista como una enfermedad cronica, normal y que tenga la misma cantidad de informacién
que tenga las otras enfermedades. Que las personas que quieren informacién de VIH dejen de tener miedo
porque creen que los van a vincular con la enfermedad.” (NI.1.EP.TSF.72.030713.V)

e los informantes no lograron expresar sus experiencias en términos de etapas
generalizables y consecutivas. Sin embargo, todos los relatos se caracterizan por una
fluctuacion emocional y fisica constante. Esto se evidencié graficamente en un ejercicio que
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se realizd6 con mujeres de poblacién general y quienes graficaron su situacion desde el
diagnédstico a la fecha de la siguiente manera: Ver imagen.

Figura 1: Diagrama de autopercepcion de las PCV en relacién a su estado general. Mujeres de poblacion general
en Colén — Panama (PN.2.GF.MG.250613.V).

Esta imagen, muestra cdmo tres diferentes mujeres (identificadas cada una por un color
diferente) perciben su situacion a través del tiempo. Aunque las gréficas varian, lo que
tienen en comun es el patrén fluctuante y que en general al principio se habla de negacién
de la condicién, depresién y se describen variaciones emocionales y fisicas. Una de ellas,
a pesar de ser promotora de cambio de comportamiento, reconoce que ha tenido
temporadas de “adherencia, abandono y de retomar el TAR”, lo cual evidencia el hecho de
que incluso las personas mejor informadas y conscientes de la importancia de la adherencia
pasan por situaciones de crisis, cansancio y frustracion.

e Ante la sorpresa, shock, temor y verglienza, muchas personas con VIH, prefieren no
compartir su diagnéstico con otras personas. Sin embargo, la falta de apoyo social en esa
etapa critica puede resultar contraproducente para el tratamiento ya que en muchos casos
retrasa su inicio.

“...no, porque temia que me fueran a rechazar, porque yo he visto personas que las rechazan y me sentia
mejor estar sola.” (PN.1.EP.TSF.7.260613.V)

e Los grupos de auto apoyo han sido altamente valorados tanto por los proveedores de salud
como por las personas con VIH. El trabajo que realizan estos grupos es muy importante
pero los informantes con mas de 55 meses de haber sido diagnosticados refieren que se
necesita hacer una revisiéon de las intervenciones y de los contenidos para que se vayan
adecuando a las nuevas necesidades y contextos de las personas con VIH.

“...que viniera a pasar las consultas, que viniera a todas las charlas de los grupos de apoyo y como también a
nutricion, varias cosas, entonces si gracias a Dios me han apoyado bastante.” (ELS.1.EP.MG.18.180913.V)
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“...yo si creo en los grupos de autoapoyo porque son muy importantes inclusive yo siento que de alguna
manera se pueden hacer cambios muy positivos y ayudar a la gente en estado de ansiedad, un estado de
depresion, les ayuda bastante ver que hay personas que igual que tuvo estan superando situaciones a través
de estas experiencias positivas, yo pienso que los grupos de autoapoyo existen por algo y tienen que seguir
existiendo porque ayudan a mucha gente.” (PN.1.EP.HSH.120.260613.V)

“...han sido muy diferentes de las situaciones, porque en el hospital sélo le van recargando lo basico, alli nadie
crece, sblo es para principiantes y pasan dando lo mismo todo el tiempo...”(ELS.1. EP.FG.144.151113.V)

“...entonces el grupo de apoyo es necesario, porque nosotros nos hablamos como nos sentimos. Entonces la
gente nos cree porque jyo te veo que U estas bien! No como en el sistema de salud que te dicen: jno hagas
esto porque te vas a morir! Yo tuve que creerle al médico cuando yo tuve mi experiencia y yo no hubiera vivido
la reinfeccion, yo no hubiera creido que era importante el uso del condén, entonces yo les puedo comentar a
mis compafieros de que en el sistema de salud yo casi me muero, eso fue veridico, cree resistencias, me
reinfecte. Entonces es importante que todo el que trabaja en la tematica aprenda a decirle la persona que vive
con VIH que busquen grupos de personas que se reunen con VIH, eso es muy importante.”
(PN.2.GF.MG.250613.V)

Un aspecto importante es el fortalecimiento de lazos emocionales y el establecimiento de
relaciones entre pares que coadyuvan a enfrentar la condicién.

“...el grupo de autoapoyo y ahi nos sentimos en familia porque en grupo de quince, entonces cuando llega un
nuevo hacemos dinamicas y sacar el nifio que tenemos dentro, pero al llevar a mi hermana, ella me decia
porque te gusta eso? le decia es que aqui me siento en familia, es diferente aqui es con un ndcleo familiar,
ellos no sentiran lo que nosotros sentimos...” (NI.GF.HR.040713.V)

e De acuerdo a las categorias establecidas por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS,
2004) sobre las barreras para la adherencia al tratamiento se identificaron cinco tipos de
factores:

o Factores relacionados con el sistema o personal de salud: una relacién médico-
paciente muy débil y de poca confianza.

A mi no me dijeron que era lo que yo iba a sentir, solo me dijeron que ya me tocaba que me dieran
el tratamiento, me lo dieron y yo senti efectos secundarios...” (ELS.1.GF.FG.031013.V)

“No todos, son pocos, el médico esta mas enfocado mas en tu calidad de vida, si estas tomando el
medicamento, tus consultas, tus examenes, si estas asistiendo a un grupo y que has logrado, en lo
que es clinica no en lo personal, el médico no tiene tiempo porque tiene muchos pacientes con costo
lo atienden a uno.” (NI.1.EP.TSF.72.030713.V)

“...pienso, yo me deteriore mucho por la parte de la violacion de la confidencialidad, para mi fue muy
dificil porque, desde la confianza con la gente e inclusive el equipo médico, la gente que me atendié.
Influyé tanto que termine deteriorando, quizas si se hubiera guardado la confidencialidad...”
(PN.1.EP.HSH.120.260613.V).

o Factores relacionados a la enfermedad: temor a la muerte y al estigma y
discriminacién asociados con la condicion de VIH.

“..bueno en ese entonces crei que el mundo se me venia encima, esas son palabras que he
repetido en muchas ocasiones, lo primero que pensé fue imaginar en mi cabeza ver como un mundo
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se me venia encima, pensar que era el final de mis tiempos, que me iba a morir, que no podia seguir
adelante, que la enfermedad era desbastadora...” (CR.1.EP.HSH.36.230913.V)

“iLos familiares le quemaban la ropa! jTenian un plato! O sea jtotalmente apartado! Y entonces iba al
ministerio de salud, entonces para mi fue algo alarmante, yo queria asequrarme de que la gente no
sé si estan haciendo esto, entonces la discriminacién jbueno! Igualmente aca yo he llorado e
inclusive a pesar del tiempo que tengo que yo no he asimilado que tengo VIH y entonces yo lloro
demasiado.” (PN.1.GF.HSH.260613.V)

o Factores relacionados al paciente: condicion psicosocial, conductas de riesgo,
incluyendo el abuso de alcohol y drogas.

“A la vez sigo bebiendo, pero no como antes, porque la doctora me ha dicho a mi de que si me bebo
el medicamento no puedo sequir bebiendo, no me hace nada, se me estan bajando las defensas.
Ademas de que tengo ese vicio de beber guaro, fumo también, y lo que yo no puedo dejar de hacer
es de fumar, y también tengo entendido que me hace dafio, pero no puedo dejarlo. Fijese doctora
que yo prefiero fumarme un cigarro antes que un plato de comida, no sé si es de mis mismos nervios
0 pienso que con eso voy a curarme, 0 me va a matar mas rapido, no sé, pero no lo puedo dejar.”
(NI.2.EP.TR.48.060713.V)

o Factores relacionados al tratamiento: efectos secundarios adversos, falta de
aceptacion y/o desesperacion ante una condicién permanente

“...he tenido alucinaciones, no duermo bien, quiero salir corriendo, el livido se me sube, ella dice que
mal humorada puede ser que si porque el Ultimo esquema me cae mal y pueda que me malhumore,
he comido y me da diarrea, si tomo el medicamento y como... con la Kaletra me pasaba eso.”
(PN.2.GF.MG.250613.V)

“...es0 me cansa a veces yo digo jhay Dios mio cuando van a sacar la cura! “Ya me cansé de
tomarme esto todos los dias” de novela tomo porque sé que esa es mi razén y me ayudan a vivir.”
(PN.2.GF.MG.250613.V)

o Factores socioecondmicos: pobreza y una situacion econdmica precaria que impide
llevar un tratamiento costoso y que requiere inversion en alimentacion de calidad,
transporte para ir a las consultas, etc.

“Yo a veces me he tomado el medicamento porque no siempre voy a tener un bocado, por eso me he
acostumbrado a tomarme el medicamento en ayunas o sin comer, por eso mismo, a como lo puedo
tener no lo puedo tener. Y si no lo tengo ya mi cuerpo sabe que debe de irse adaptando, pero si es
cierto lo que dice porque por ejemplo el solo un tiempo de comida da, y personas como él hay
muchas, es bastante necesario, aunque Sea solo el cereal para beberse el tratamiento.”
(NI.2.GF.TR.050713.V)

“A veces no hay nada que comer en la casa, digo yo no aunque sea una lechita con pan y ahi va la
pastilla, un huevito con tortilla y ya esta.” (NI.2.EP.TR.240913.V)

“Yo no le hago caso, porque yo le digo a la doctora, que preferiria morir gordo antes que flaco,
porque entonces que es lo que voy a comer, voy a comer arroz sancochado? Yo soy pobre en primer
lugar, no tengo el dinero para andar comprando esto lo otro, llenando la refri para solo de mi comida.
No, yo tengo que comer con mi familia, con mis hermanos y la misma comida, no puedo diferenciar
mi comida porque en primer lugar por mi estado econémico y que vivo con mi familia, practicamente
ellos me mantienen.” (NI.2.EP.TR.48.060713.V)
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e En términos del concepto de reinfeccion, se logrd establecer que, para los informantes
diagnosticados recientemente, la percepcion sobre si mismos, es que se constituyen en
sujetos infecciosos para terceros, mientras que después de los 55 meses de diagndstico y
después de intervenciones y capacitaciones, la percepcién cambia a ser sujetos vulnerables
a infecciones y reinfecciones causadas por terceros.

“Si, ella insisti6 mas que yo, yo me resistia siempre a usar el condén y me decia veni probemos y asi me di
cuenta que era psicoldgico. Pasamos un tiempo que no usdbamos condén cuando ya éramos positivos.”
(NI.2.EP.HR.31.060713.V)

“Algunos quieren sin condén y otros no. Hasta ellos andan y sacan los preservativos. Pero hay unos que no
quieren asi. Pero uno de igual manera no puede tener relaciones con ellos.” (ELS.1.EP.Trans.36.081013.V)

“...miedo de yo infectarlo...” (PN.1.EP.HSH.20.220613.V)

“...sl, claro que si, porque si no uso la proteccion corro un riesgo de que esa persona pueda tener la
enfermedad me voy a re infeccionar, la re infeccion es lo mas bravo que hay que me puede mandar a la tumba
pero en sequndos.” (CR.1.EP.TR.224.250913.V)

e Una barrera importante para la adherencia la constituye la relacion médico-paciente en
donde factores como la limitacion de tiempo, la carga de trabajo de personal del salud, poca
confianza entre proveedores y pacientes, el traslado de la responsabilidad total al paciente
de cambiar estilo de vida y ser adherente a la toma del TAR, el temor que genera fallar a la
adherencia limitan la eficacia y efectividad del tratamiento y causan tensiones en la relacion
meédico-paciente. Esto se evidencié cuando las PCV reportaron practicas en relacién al
TAR, que no comparten con el proveedor de salud.

“Fuera excelente si los médicos estableceria una estrategia con lo que compromete pero lo primero es tener
confianza en el médico. Hay un grave problema y yo he tenido discusiones con médicos porque ellos creen
que el VIH es una enfermedad cronica mas, bueno es una enfermedad mas pero yo les digo a ellos que tiene
que tener VIH ellos para que entienda como se siento uno, y hay personas que son muy sensibles y entiende
pero otras no y entre los médicos también discuten.” (NI.1.EP.MG.117.020713.V)

“...aja cabal, entonces cuando pasé con el doctor XXXX, fijate que yo estaba ignorante, yo no sabia porque
estaban alli y de un solo me dijo el doctor: “tenés VIH” ;el qué? Le digo yo. Osea yo me sorprendi, en ese
momento jyo queria que la tierra se abriera y me tragara! Y le digo yo: ;o sea que por ese motivo estoy aqui
yo? Si me dijo. En esa forma el doctor fue bien pedante, porque yo no sabia porque estaba aqui...”
(ELS.1.EP.HSH.24.180913.VI)

“Con un médico nunca nos hemos sentado a platicar sobre si es bueno o no tomar un descanso al
medicamento porque no tenemos esa confianza de decirlo pero por otra parte puede ser el mismo sistema, por
la rutina, falta de recursos, el ambiente pero al final la clave seria preguntarle al médico,”
(NI.1.EP.MG.117.020713.V)

e Se confirmd que existe conocimiento sobre la importancia del uso del conddn, pero las
barreras son las mismas que para otros grupos. Ejemplos de estas barreras son: la
precepcion de falta de sensibilidad, incomodidad, sobrevalorar el riesgo de que no sean
efectivos o que se rompan, etc.
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“...es que miran jyo siento que es mas rico hacerlo sin conddn! Entonces por eso no lo usaba y aparte que me
sentia incomodo.” (ELS.1.EP.HSH.24.180913.VII)

“...al principio no teniamos la confianza como para decirle y usabamos el conddn, pero después no... jquiza la
confianza! A pesar de que yo sé que puede haber una retroinfeccion (reinfeccién) quizé él lo sabia, dejamos de
usarlos (el condén) pero no eyaculdbamos adentro, pero independientemente de esto hay riesgo...”
(PN.1.EP.HSH.16.260613.V).

“...cuando estabamos ebrio no nos hemos protegido...” (NI.2.EP.HSH.38.050713.V)

“‘Recién habia sido diagnosticada: “...cambi6é en el momento que dije, bueno para mi lo mas facil era si
alguien me agrede o algo lo que sea me prostituyo, yo como, me visto, mantener a mis hijos, cambié el modo
entonces no me vuelvo a prostituir, por mi forma natural en no querer hacerle dafio a los demas, entonces me
prostituyo, enfermo a las personas y no quiero eso, no he querido dafiar a nadie, decidi no ejercer la
prostitucién, desde ese momento hasta hoy no me prostituyo...” (CR.1.EP.MG.91.250913.V)

“...si no uso la proteccién corro un riesgo de que esa persona pueda tener la enfermedad me voy a re
infeccionar, la re infeccion es lo mas bravo que hay que me puede mandar a la tumba pero en segundos...”
(CR.1.EP.TR.224.250913.V)

o En términos de compartir el diagndstico, los y las informantes expresaron ser discretos con
las personas a quienes han revelado su estatus por miedo a estigma y discriminacion.

”

“...no sabia manejar mi diagnostico, no sabia si decirlo de entrada, decirlo a la mitad o que tenia que hacer...
(CR.1.EP.HSH.36.230913.V)

“...por mi pareja porque no quiero que se sepa todavia lo llevo entre las ramas, o sea el ya sabe sobre todo
esto, pero yo no le puedo decir directamente jmira tengo VIH! No sé como va a reaccionar, con que ni a mi
familia se lo he dicho. Entonces como sali con una lesion en el rifidn, yo le digo que es un tratamiento para los
rifiones que estoy tomando, por eso le he quitado la vifieta...” (ELS.1.EP.TR.24.240913.V)

En el caso de TSF, compartir el diagndstico no solamente tiene implicaciones de estigma y
discriminacién sino también econdémicos por lo que fue la poblacién mas dificil de reclutar
para el estudio. Lo mismo sucedié con poblacion Trans, quienes en algunos casos se
dedican al comercio sexual por lo que el riesgo del impacto econdémico al compartir su
diagndstico es desincentivo.

“

“‘Recién habia sido diagnosticada: “...cambi6é en el momento que dije, bueno para mi lo mas facil era si
alguien me agrede o algo lo que sea me prostituyo, yo como, me visto, mantener a mis hijos, cambié el modo
entonces no me vuelvo a prostituir, por mi forma natural en no querer hacerle dafio a los demas, entonces me
prostituyo, enfermo a las personas y no quiero eso, no he querido dafiar a nadie, decidi no ejercer la
prostitucion, desde ese momento hasta hoy no me prostituyo...” (CR.1.EP.MG.91.250913.V) Esta persona en
el momento de la entrevista vive en un hogar para PCV donde satisface todas sus necesidades basicas.
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Hallazgos

Para lograr ADHERENCIA se requiere cambio de comportamiento en las diferentes areas.
Esto por definicion esto implica que el fendémeno es un proceso. Aunque desde un punto de
vista tedrico ideal, se deberia generar adherencia de manera inmediata y completa, en la
vida de los individuos esto es un proceso que requiere de la disposicion de los elementos de
oportunidad, habilidad y motivacién planteados en el modelo de Cambio de Comportamiento
de PSI (Ver Anexo No.5). Al hablar de proceso, nos referimos a “un conjunto de actividades
mutuamente relacionadas o que al interactuar, transforman elementos de entrada y los
convierten en resultados™3. Entre los elementos de entrada, se debe considerar también la
construccion social de la identidad, en este caso como “Persona con VIH”.

En este sentido entendemos identidad como “el conjunto de los rasgos propios de un
individuo o de una comunidad. La identidad también es la conciencia que una persona tiene
respecto de si misma y que la convierte en alguien distinto a los demas™4. Mientras el
individuo no asuma su identidad como PCV, sera muy dificil que inicie el proceso de
adherencia. Por tal razon, se propone el inicio del tratamiento (entendido como fenémeno
bio/psico/social), aunque este no incluya TAR desde el momento del diagndstico, esto
permitira principiar el proceso psicologico y social de la construccion de la identidad de PCV
y otros aspectos del tratamiento integral que pueden ser la base de la adherencia a largo
plazo (incluso cuando ya se introduzca el TAR asi como otros comportamientos
coadyuvantes).

Por otro lado, considerar el aspecto temporal ha sido de utilidad, para poder visualizar el
proceso en etapas con caracteristicas particulares que pueden ser referentes para el
desarrollo de estrategias, actividades y materiales ad hoc. En este sentido, es importante
recordar que como todo fendmeno social este es dindmico y se debe estar revisando y
adaptando constantemente.

“Cuando volvi a estar hospitalizada 3 o 4 veces, asi que el doctor me dio el tercer tratamiento pero de igual
manera no era como el primer tratamiento pero si lo sequi tomando durante 3 o 4 afios. Pero para el 2009
empeceé a deteriorarme otra vez, mi estado de salud porque en ese proceso, ya con el tratamiento no me daba
el efecto positivo méas el stress, el trabajo, las responsabilidades,” (NI.1.EP.MG.117.020713.V)

“...al principio también el sistema de salud, este, satura mucho informacion reciente de diagnosticados ¢qué le
quiero decir? El dia que va a iniciar terapia ellos te informan sobre qué es lo que debes comer, que es lo que
no debes comer, las interacciones de algunos medicamentos, que no debes tomar. Y es mucho informacién
para un solo dia, no hay algo secuencial en lo que la persona pueda continuar siguiente informacién en el
proceso y que vaya adaptandose inclusive a la terapia, es un sélo dia y lo demas son citas. Entonces ese
proceso falla mucho...”(PN.1.EP.HSH.120.260613.V)

e La forma de concebir la adherencia actualmente, deja mucha de la responsabilidad en el
paciente, lo cual incrementa la carga emocional para el mismo. Esto en lugar de estimular
una mejor adherencia tiene un efecto contrario aumentando el estrés y el temor a fallar,
situacidén que en muchos casos desincentiva al paciente.

% http:/es.wikipedia.org/wiki/Proceso
% http://definicion.de/identidad/
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“Y me dijo: vos ya sabes que el sida no tiene cura, esas son las consecuencias de andarse acostando con uno
y con otro ;con cuantos te has acostado? Yo me acuerdo que no dije nada, ya ni las lagrimas se me salian,
sblo el impacto de que yo sentia que queria que la tierra me tragara.” (ELS.1.EP.FG.144.151113.V)

“Practicamente me mataron, me dijeron que me iba a morir en 6 meses, podes hacer lo que vos queras porque
te quedan 6 meses de vida.” (NI.2.EP.HR.180.160713.V)

“los doctores me dicen: tenés que irte preparando porque aqui no hay medicamentos, te vas a morir y de todos
modos el buen estilo de vida que lleves de ahora en adelante, pero asi como estas ya no te damos mucho
tiempo, no te damos muchas esperanzas.” (ELS.1.EP.HSH.132.081013.V)

e |a forma de percibir la adherencia esta cambiando, y son las mismas PCV quienes
reconocen que la adherencia al tratamiento incluye otros aspectos importantes mas alla que
la sola ingesta de medicamentos.

“...es diferente estar en una organizacion que a veces tratamos temas ‘adherencia” tratamos temas de
“autoestima” tratamos temas enfocados en la necesidad que encontramos de cada individuo, o que el grupo
identifique como necesidades y dentro de eso también hay que buscar un experto para que hable del tema.
Entonces como es un proceso ya que no se hacen a fravés de los del sistema de salud sino dentro de la
organizacion para que la persona se vaya empoderando poco a poco, y tenga mejor adherencia y mejor control
de su salud.” (PN.1.EP.HSH.120.260613.V)

Son muy estrictos inclusive en las cosas... es cierto hay medicamentos que nos dicen que los medicamentos

son a tal hora, y tenemos que adaptarnos estrictamente a su. Y todo lo que vaya fuera de la norma es malo,
hay formas de que tu puedas adaptar tu vida medicamentos, no del todo que dependan solamente de la
terapia, hay formas de que sigan viviendo una manera arménica y manteniendo tu salud sin ser
extremadamente estrictos a nivel de que no puedas hacer ofra cosa o no puedas de alguna manera hacer
niveles de alta accién para poder ser realmente felices con tu terapia, ;por qué digo feliz? Porque a veces no
podemos comer, no se eliminan todas las cosas e incluso cosas que hemos disfrutado comer o hacer cosas
que disfrutamos hacer, entonces es como muy estricto como un parametro asi, muy largo del cual nos tenemos
que cefiir a veces y dejamos poco a poco de disfrutar ciertas cosas, que todo ser humano disfruta e inclusive
nuestra vida social, es cierto, no podemos tomar algunos medicamentos, pero ellos se ponen en un nivel
demasiado exigente.” (PN.1.EP.HSH.120.260613.V)

e Se lograron identificar varias estrategias que las PCV utilizan para tratan de incorporar el
TAR a sus vidas, o como alternativas a la adherencia en el contexto de un sistema
biomédico, estricto y poco flexible.

o Abandono: El abandono se da cuando una persona conscientemente decide dejar
de tomar el medicamento por una o varias razones.

“ ..Igual de tomarlos, me cambio y tenia una amiga enferma que los dejé, yo le decia no los deje, ella
me decia a mi hombre deja eso vamos a tomar una cerveza mira cdmo estoy no sé que, yo le decia
no, usted esta en un error, €so no se puede dejar por nada del mundo...”(CR.1.GF.MG.230913.V)

o No adherencia: Cuando la persona no es consistente en la toma del TAR, hay
olvido e irregularidad debido a problemas de establecimiento de rutinas.

“...entendemos responsabilidad, tal vez no dedicarnos a ser esclavos a los medicamentos al
contrario ellos son nuestros esclavos, que quiero decir con esto que tampoco tengo que ser tan
rigido, digamos yo me las tomo a las 9 am y a las 9 pm y se me olvid6 pues no importa 9:30-10 me
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los puedo siempre tomar, no es que cémo no me los tomé, ya no me los tomo, mejor me tomo la
dosis al dia siguiente, porque ahi estaria fallando un esquema y no estaria siendo una buen
adherente.” (CR.1.GF.MG.230913.V)

o Permisos: Estos no son establecidos por el médico, probablemente el proveedor de
servicios de salud, no se entere de esta situacion, pero el permiso es un concepto
que se da en aquellas personas que son adherentes en un alto porcentaje, pero que
decide en un momento dado dejar el medicamento por un corto periodo de tiempo.

“Es que creo yo que como persona VIH, no podemos decirle al médico, él no nos da permiso porque
yo como persona VIH si yo sé lo que me hace bueno o mal, porque si yo tomo sé que me hace dafio
pero tomo pero no me puedo pasar...” (NI.1.GF.MG.030713.V)

“...yo como le digo, me lo tomo porque sé que me va a hacer bien, como sé que Soy indetectable a
veces me voy a tomar unos traguitos, para poder divertirme y salir de lo comun con mi pareja, pero
no lo hago todo el tiempo.” (PN.2.GF.MG.250613.V).

“...en mi caso como que me aburro, me canso y yo digo “hoy podria descansar” y no me la tomo pero
al dia siguiente jhoy si la tomo!” (PN.2.GF.MG.250613.V)

o Vacaciones: Estos son periodos que las PCV toman de sus medicamentos por un
periodo definido de tiempo. La decision la toman conscientemente por necesidad a
un periodo de liberacion de la rutina. Estas vacaciones se dan solamente en
aquellos que son adherentes en un alto porcentaje. Después de las vacaciones las
personas se consideran en mejor capacidad de continuar con el tratamiento.

“si, lo que estabamos ahora, que me motiva a mi, porque uno se cansa de estar tomando, ya son 13
afios de estar tomando tantas pastillas, uno se cansa dice no, me voy a dar unas vacaciones, yo dije
un tiempo me voy a dar unas vacaciones y dejé un mes de tomarlas, después me arrepenti, me
castigaron en el hospital, me quitaron el medicamento, senti la muerte a la par mia, ahora si que voy
a hacer, fui irresponsable, fue una gran leccion que me dio mi infectélogo y hoy por hoy me considero
muy buen adherente y estoy indetectable.” (CR.1.GF.MG.230913.V)

“...yo me las tomo a veces si y a veces no, ellos me dicen ;tu sabes por todo lo que ha pasado?
Entonces yo les digo si yo sé todo lo que he pasado pero yo quiero vivir normal, entonces yo me
aprovecho cuando ellos me sienten indetectable, cuando yo me siento indetectable entonces yo
aprovecho.” (PN.2.GF.MG.250613.V)

“...Y estd comprobado que podemos tomar vacaciones. En diciembre no hay medicamento y yo
estoy feliz, asi que inconscientemente esta cientificamente comprobado, que podemos tomar
vacaciones, porque cuando salud no tiene plata y no contra y no abastecen, entonces no llegan al
usuario.”(PN.2.GF.MG.250613.V)

o Auto regulacién del medicamento: Son aquellas PCV, que basadas en su
experiencia a partir de los efectos secundarios, toman la decisién de regular y
modificar las dosis, los horarios, etc. Esto les permite un cierto control sobre el
tratamiento sin dejar de tomarlo.
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“...a veces uno llega a decir jellos lo dicen asi porque no son ellos los que se estan sintiendo mal!
Ellos no permiten la falla de ninguna hora, ni de un dia, ni saltarse una dosis, ni nada. No hay una
negociacion de parte de los médicos, ni de la enfermera del descanso.” (PN.1.GF.MG.270613.V)

“...me lo tomo el lunes, martes y miércoles y el jueves ya no sigo para nada, entonces mi ritmo de
vida es en la calle, estar aqui, estar alla, haciendo un mandado, haciendo esto... es bien dificil
porque he tenido que bajarme cuando eran los diablos rojos “los buses” me bajaba y era a vomitar y
claro no me importa lo que diga la gente, pero jhay ésta esta prefiada! No es que me importa lo que
diga la gente, pero entonces yo revuelta, vomitando o si no mareada o si no, no me podia parar y sin
embargo al siguiente dia tenian que tomarmela. El temor a quedar asi de nuevo jclaro! Yo sé que
igual si no busco una estrategia voy a llegar a lo mismo de la vez pasada y a lo mejor no sdlo con la
misma suerte esta vez.” (PN.1.GF.MG.270613.V)

“...igual, hay veces que me ponen mal, como me cambiaron el medicamento por Atripla siento que
no me esta funcionando ahora cuando me levanto en la mafiana, me levanto como con nauseas,
mareos y cosas asi. En verdad cuando tengo que ir a algun lado y sé que me voy a sentir mal, mejor
no me la tomo, para no levantarme con ese malestar en la mafiana.” (PN.2.GF.MG.250613.V)

“...nunca he recaido y espero no recaer, entonces yo tengo que estar puntualmente y trato de los
dias de semana, hasta el viernes, porque cuando llega viernes yo jvdmonos de parranda! Esas
pastillas quedan no sé donde y el domingo me acuerdo y me la toma y comienza el lunes a tomarlas,
nada mas viernes y sabado se tomd mis dias libres.” (PN.2.GF.MG.250613.V)

Propuesta de nuevo modelo de adherencia

¢ La nueva propuesta de adherencia, incluye la idea de responsabilidad compartida, aspectos
temporales que pueden ayudar a entender la situacién de las PCV segun el tiempo que
tienen de haber sido diagnosticadas y la posibilidad de la autodeterminacion pero a partir de
una asesoria médica basada en una buena relacion médico-paciente. Este modelo no
pretende ser una guia rigida de accion, sino una construccion dinamica que a partir de la
experiencia de los diferentes sectores y de las mismas PCV, pueda irse transformando
segun las condiciones vayan cambiando, para guiar las acciones de una manera mas
efectiva para lograr la adherencia al tratamiento desde una perspectiva integral y no
solamente como la toma de medicamento.

En este modelo se puede observar que hay una flecha central que simboliza el transcurso
del tiempo partiendo desde el momento del diagnéstico. Esta flecha tiene en el centro la
representacion de una linea fluctuante, que de hecho es diferente para cada individuo, pero
que se grafica de esta manera para que represente las fluctuaciones emocionales y fisicas
por las que atraviesa una PCV, a través del tiempo. En la flecha del tiempo, se identifican
tres etapas, marcadas por referentes generales como: el diagnostico, el inicio de los TAR y
los 55 meses después del diagndstico. Este Ultimo referente, se tomo de la literatura (Pifa,
et. Al. 2009) pero es posible que haya que confirmarlo para las condiciones actuales de la
epidemia. Se observa en el grafico, otro elemento que debe ser considerado con cuidado al
analizar el gréfico, ya que se utiliz6 como marcador para el inicio del TAR, un recuento de
CD4 < 350 (tal y como lo proponian hasta hace poco los protocolos centroamericanos).

Para cada etapa, se identifica una serie de emociones y sentimientos caracteristicos. Esta
informacidn es conocida por muchos, sin embargo, toma relevancia en asociacion a otros
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elementos del modelo. Visualizar estos elementos en un modelo, puede ser de utilidad para
orientar el desarrollo de las intervenciones segun las necesidades emocionales de los
individuos.

Asimismo, se puede identificar un segmento en el que se observan algunas de las
percepciones generales en torno al uso de condon. Aunque las barreras para el uso del
mismo ya son conocidas, lo importante en el modelo es entender coémo visualizan el uso de
condon desde su propia perspectiva.

Finalmente, en la parte superior y en la inferior del modelo se observan dos filas, una que
hace referencia a las areas de intervencion que corresponden a las tres etapas identificadas
asi como una fila que corresponde a recomendaciones que pueden ser tomadas en cuenta
para desarrollar las estrategias de trabajo para cada etapa.

Este modelo debe ser considerado como un punto de partida para seguir construyendo
sobre €l a partir de las experiencias de diferentes sectores. Otro aspecto importante del
modelo, es que aunque se realizd con datos recolectados en diferentes paises y con
diferentes poblaciones, las coincidencias son muchas por lo que se considerd crear un
modelo general que pueda satisfacer las necesidades compartidas de las diferentes
poblaciones. La especificidad en el modelo se puede construir a partir del trabajo con
dichas poblaciones para encontrar las particularidades que se deben considerar para
desarrollar estrategias ad hoc.

Propuesta de uso para el modelo: Una propuesta de uso para este modelo, es utilizarlo
como referente en el trabajo con diferentes sectores, para identificar qué rol se puede
asumir y qué estrategias e incluso actividades desarrollar segun las caracteristicas de cada
etapa. Entre los aspectos mas importantes a considerar, esta el hecho de poder empezar el
tratamiento desde el diagnéstico aunque el TAR no esté aun presente. Este tiempo es muy
valioso para preparar al paciente para el TAR, lo que puede asegurar una buena adherencia
a largo plazo.
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Figura 2: Modelo de Adherencia.
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5. Conclusiones

e La adherencia al tratamiento debe ser vista y manejada de manera integral, considerando
los aspectos bio/psico/sociales. Es asi, que el concepto de tratamiento debe incluir otros
aspectos mas alla de la ingesta de medicamentos.

e Es importante revisar los conceptos de prevalencia, cobertura, elegibilidad y adherencia.
Estas son piezas claves para entender la epidemia y para desarrollar estrategias efectivas.
Antes de modificar los protocolos para el inicio temprano de TAR, probablemente se deba
trabajar en desarrollar estrategias de adherencia a un tratamiento integral temprano aunque
no incluya el TAR inicialmente.

e La relacion entre los diferentes sectores, proveedores de salud, grupos de auto apoyo,
familia y amigos de la PCV debe ser fortalecida para asegurar un buen apoyo social para
asegurar entornos amigables que propicien y estimulen la adherencia al tratamiento desde
una perspectiva integral e integradora. En este ultimo sentido, cada sector debe identificar
su rol en el proceso de adherencia y trabajar de manera integrada con los otros sectores.

e Elaporte de los grupos de auto apoyo ha sido fuertemente reconocido no obstante, requiere
se redefina su rol y las estrategias para su implementacion. Esto implica tanto la referencia
de personas recién diagnosticadas y su seguimiento, pero también trabajo de seguimiento a
PCV con mas tiempo de diagnéstico. Con los primeros, se puede facilitar el proceso de
construccion de identidad, con los segundos, probablemente se requiera abordar otras
teméticas y situaciones. Sin embargo, en general, los grupos de auto apoyo pueden
facilitar los procesos psicologicos y sociales de las PCV. En este contexto, ha sido muy
valorada la posibilidad de utilizar modelos positivos (que pueden ser personas con mayor
tiempo de diagndstico) en los abordajes a personas recientemente diagnosticadas.

e La relacion médico-paciente debe redefinirse desde una perspectiva de responsabilidad
compartida, en donde el proveedor de salud se constituya en un asesor de confianza de las
PCV, las recomendaciones brindadas por éste, le permitird a la PCV la toma decisiones
informadas.

e Ademas de considerar la adherencia como un proceso, es clave aprovechar el periodo
inmediato después del diagnéstico para trabajar en los ajustes y construccion de la nueva
identidad como PCV y a partir de esta construccion generar un proceso de entrenamiento
para el paciente en el cual tenga la oportunidad de prepararse fisica y emocionalmente para
el inicio del TAR y para poder mantener a largo plazo los comportamientos saludables

6. Recomendaciones

e Antes de modificar los protocolos para la elegibilidad al TAR, se recomienda promover la
adherencia al tratamiento integral temprano de las PCV.

e Considerar el concepto de tratamiento integral en el contexto del acceso universal, los
actores sociales involucrados y el rol de cada uno de ellos.

e Utilizar el modelo propuesto de adherencia como herramienta educativa para las PCV asi
como para los proveedores de salud y otros sectores., pero reconociendo, que este modelo
tedrico debe irse revisando, validando y mejorando de tal manera que se constituya en una
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herramienta que pueda orientar las acciones de los diferentes sectores involucrados segun

las condiciones dindmicas del contexto.
e Desarrollar talleres de socializacion y validacion del modelo propuesto por PASMO con los
diferentes sectores involucrados para avanzar en su construccion y aplicacion.
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7. Anexos

Anexo No. 1 - Guia de Entrevista a Profundidad

Guia de Entrevista a Profundidad

Introduccién:

1. Lectura en voz alta del consentimiento informado: El entrevistador lee en voz alta el documento y entrega al
informante una copia del mismo para que conserve. Elinformante debe firmar una copia del documento el cual sera
archivado por el equipo de PASMO.

2. Después de la lectura y firma del consentimiento informado, se procede a realizar una breve introduccién. Se puede

utilizar el siguiente texto como referencia:
En primer lugar quiero agradecerle su participacion, para PASMO es muy valiosa su opinidn sobre los temas que vamos a discutir. Por
favor siéntase en total confianza de expresar sus opiniones y experiencias, yo no estoy aqui para juzgar de ninguna manera lo que usted
me comente. También deseo asegurarle que todo lo que platiquemos sera confidencial. En ese sentido me gustaria repetirle que no
necesito que mencione su nombre o el de otras personas. Antes de iniciar con la entrevista, quiero pedirle autorizacion para grabar todo
lo que discutamos. La grabacion nos permitira desarrollar la entrevista de manera mas rapida para evitar tener que tomar notas. Le
repito que ni su nombre ni el de otras personas seran asociados a la grabacion. Por favor siéntase en toda la confianza de ir a su ritmo y
comentar solo lo que desee. Sien algin momento quiere que detengamos la entrevista lo podemos hacer. Quiero que se sienta como
que esta conversando con un amigo (a).

Si esta de acuerdo, podemos empezar...: Iniciar la grabadora y dejar que corra tres segundos... decir en voz alta lo
siguiente... Pais; ; Ciudad: Fecha: dia/mes/afo; Hora: ; Codigo de la entrevista: Siglas de pais;
sigla de ciudad; siglas de la técnica; siglas de la poblacion; meses desde el diagndstico; fecha en nimeros dia, mes;
Sigla del Estudio.

Tema principal Preguntas tematicas para utilizar como referencia

1. Cuéntame un poquito sobre ti... ¢ A qué te dedicas?

¢ Cudles son tus actividades favoritas?

¢, Con quién vives?

¢ Tienes hijos? ¢ Cuantos y de qué edades?

Algo mas que quieras comentarme...

2. Cuéntame un poco mas sobre tu vida ¢A qué edad recibiste tu diagndstico?

antes de recibir el diagnostico de VIH... ¢ Estabas trabajando/estudiando cuando recibiste tu diagndstico?
(Es importante en esta parte profundizar en temas de Cuéntame...

salud sexual y reproductiva, conocimiento sobre . . . -~ . o
VIHITS, informacion sobre prevencion) e ;Cuantas parejas tuviste antes de recibir tu diagnostico?
o  ¢Fueron simultaneas?

e Acostumbrabas a realizarte chequeos médicos rutinarios antes de
ser diagnosticado(a).

e Antes de ser diagnosticado(a) utilizaste algin método de
planificacion familiar? ;Cual/cuales?

¢ Antes de tu diagndstico habias escuchado sobre las formas de
prevencion del VIH? ; Qué sabias?

e ;Qué sabias sobre las practicas de riesgo?

3. Hablemos de la Prueba de VIH e ;Cuéntame por qué te decidiste a realizarte la prueba? ;Cuél o
cuales fueron las razones mas importante(s)?

e ;Cbmo te entregaron el resultado? Cuéntame qué sucedid...

e ; Cual fue tu reaccion ante el resultado?

o ¢Qué sentiste al recibir tu resultado?
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o  ¢Qué pensaste al recibir tu resultado?
o ¢Qué hiciste al recibir tu resultado?

e ;A quién o quienes recurriste para contarles sobre la situacion?

4. Queremos conocer y entender los Cuéntame cdmo ha cambiado tu vida después de recibir el

cambios que ha tenido tu vida desde que diagnéstico de VIH.

recibiste el diagnostico. ¢ En qué aspectos sientes mas los cambios?

¢ Qué cosas has tenido que reducir o eliminar?

¢ Qué cosas has tenido qué incorporar?

¢ Te refirieron a algin médico u hospital?

¢ Qué te recomendaron?

¢ Cuanto tiempo después del diagndstico iniciaste el tratamiento

antirretroviral? ;Por qué?

¢ Cuantos esquemas has utilizado? ;Por qué?

¢ Cudl ha sido tu experiencia con los antirretrovirales?

¢ Cudles son las instrucciones que has recibido para tomarte el

tratamiento? De estas ¢ cudles son las mas faciles de seguir y por

qué? ¢ Cudles son las mas dificiles de seguir y por qué? Horarios,
dosis, etc.

e Vamos a tratar de clasificar las dificultades que has encontrado
para seguir el tratamiento... tratemos de agruparlas en categorias
en esta hoja de papel...

e Intentemos identificar qué has hecho para tratar de superar cada
una de estas situaciones. ¢Han funcionado estas estrategias?

e ;Enqué momento crees que las personas logran apegarse mas al
tratamiento? ;Me puedes explicar tu respuesta?

6. Establecer la relacion médico paciente... | e  ;Donde te atiendes? (;En el sistema publico, privado o seguro

social/caja del seguro?)

¢ Siempre te atiende el mismo médico?

¢, Como es la relacion con el médico?

¢ Qué pasa durante la consulta?

¢ Cada cuanto tienes consulta? ;Cuanto tiempo dura la consulta?

¢ Como es la relacion con tu médico? (;Hay confianza para

platicar de cualquier tema y contarle sobre cémo te ha ido con el
tratamiento?).

e ;Qué esperarias de tu médico?

7. Quisiera entender si has experimentado e ;Ha cambiado la forma en que ves la vida? Cuéntame al

cambios en relacion a como ves la vida y tu respecto...

situacion actual. e ;Desde el momento de tu diagnéstico a la fecha ha cambiado la
forma en que te percibes a ti mismo? Cuéntame al respecto...

e ;Desde el momento de tu diagndstico a la fecha ha cambiado la

forma en que percibes la condicion de ser VIH positivo(a)?

¢ Qué ha significado ser VIH+ para ti?

5. Después de recibir el diagnostico ¢ qué
sucedid?

8. ¢Has experimentado cambios en tus e ;Ha cambiado tu perspectiva de las personas VIH positivas?
relaciones a partir de recibir tu diagndstico? | e ;Han cambiado tus relaciones familiares de alguna manera?
e ;Han cambiado tus relaciones sociales de alguna manera?
e ;Han cambiado tus relaciones afectivas y de pareja el hecho de
haber sido diagnosticado(a) VIH+?
9. Hablemos un poco sobre vida sexual y e Elhaber sido diagnosticado(a) como VIH ha tenido algiin impacto
reproductiva... en tu vida sexual y/o reproductiva? ;Me puedes explicar?

e ;Cdmo es la comunicacion con tu pareja(s) en relacién a tu
diagnéstico? ¢ Han hablado del tema qué es lo que han platicado?

e ; Qué formas de proteccidn/prevencion has utilizado?

e ; Algo mas que se pueda utilizar como forma preventiva?
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e  Sila persona no menciona el condén, preguntar directamente por
él, asi como por el lubricante a base de agua.

10. Opinion sobre los grupos de auto apoyo. | e ;Conoces o has asistido a algun grupo de auto apoyo para

personas viviendo con VIH?

¢ Como ha sido tu experiencia?

¢ Qué cosas han sido Utiles?

¢ Qué cosas cambiarias?

¢ Como seria un grupo ideal?

¢ Como debe ser la persona que esté a cargo del grupo? (Debe

ser par, o debe ser un experto, un médico... etc?)

¢ Como imaginas que seran los proximos tres afios de tu vida?

e ;Como te imaginas en cinco afios?

12. Agradecimiento y cierre Hemos llegado al final y quiero darte las gracias por haber

aceptado realizar esta entrevista. Antes de finalizar quisiera darte

unos minutos por si quisieras agregar algo que consideres

importante en relacion a la vida y a las preocupaciones de las PCV

y que no hayamos discutido durante la entrevista. De lo contrario

podemos dar por terminada la entrevista. Mil gracias!

11. Proyeccion a corto y mediano plazo
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Anexo No. 2 - Guia de Moderacién para Grupos Focales

Guia de Moderacion de Grupo Focal

Introduccion:

1. Antes de entrar al grupo focal se le entrega a los/las participantes un documento de consentimiento informado para que lo lean individualmente.

Este documento se leera de nuevo de manera grupal para que todos puedan hacer preguntas. El entrevistador lee en voz alta el documento

mientras los participantes potenciales siguen la lectura. Los informantes deben considerar si desean o no participar. Si deciden participar tendran

que firmar una copia del documento el cual sera archivado por el equipo de PASMO.

2. Después de la lectura y firma de los consentimientos informados, se procede a realizar una breve introduccion. Se puede utilizar el siguiente texto

como referencia:
En primer lugar quiero agradecerles su participacion. Para PASMO son muy valiosas sus opiniones sobre los temas que vamos a
discutir. Por favor siéntanse en total confianza de expresar sus opiniones y experiencias, yo no estoy aqui para juzgar de ninguna
manera lo que ustedes me comenten. También deseo asegurarles que todo lo que platiquemos sera confidencial. En ese sentido me
gustaria repetirles que no necesito que mencionen su nombre o el de otras personas, mas bien nos vamos a referir unos a otros con
nombres de frutas... les parece o prefieren usar nombres colores. Antes de iniciar con nuestra charla, quiero pedirle autorizacion para
grabar todo lo que discutamos. La grabacion nos permitira desarrollar la charla de manera mas répida para evitar tener que tomar notas.
Les repito que ni sus nombres ni el de otras personas seran asociados a la grabacion. Por favor siéntanse en toda la confianza de ir a su
ritmo y comentar solo lo que deseen. Si en algin momento quieren que detengamos la charla o alguno(a) de ustedes necesita retirarse
podemos hacerlo. Quiero que se sientan comodos(as) y tranquilos(as).

Si estan de acuerdo, podemos empezar: Iniciar la grabadora y dejar que corra tres segundos... decir en voz alta lo siguiente... Pais: ;

Ciudad: Fecha: dia/mes/afio; Hora: ; Cadigo de la entrevista: Siglas de pais; sigla de ciudad; siglas de la técnica; siglas de la
poblacion; fecha en niimeros: dia, mes, afio; Sigla del Estudio. (Nota: En el consentimiento informado si se le solicita a cada informante el nimero de
meses de haber recibido su diagnostico pero este dato no aparece en el cddigo de la actividad.)

Tema principal Preguntas teméticas para utilizar como referencia
1. Vamos a empezar jugando un juego... ¢ Qué fruta serian?
imaginemos que somos una fruta.  Por qué?
2. Desarrollar reglas para la actividad... Permitir la lluvia de ideas... si no mencionan el uso de celulares, por

favor mencionarlo. También asegurarse que aparezca como una de

las reglas, el respeto entre todos y todas las participantes.

3. Preparar papelégrafos con figuras Colocar tres papeldgrafos en las paredes, cada uno debe tener la

humanas... silueta de una figura humana. Los papeldgrafos deben estar

rotulados con: Antes del diagnéstico, el momento de recibir el

diagndstico, Ahora — después de recibir el diagnositco.

Instrucciones: Hacer una lluvia de ideas con los sentimientos

asociados a cada momento representado por las siluetas. Durante

toda la actividad se pueden ir agregando palabras a los papel6grafos.

4. Conocimientos sobre el VIH e ;Antes de recibir el diagnostico, qué sabian sobre el VIH?

;Donde y quién te dio esta informacién?

¢ Qué sabian en relacién a como se infectan las personas?

¢ Qué sabian en relacion a las maneras de prevencién?

;Donde y quién les dio esta informacion?

¢,Como era la vision de ustedes en relacién en relacién al futuro

antes de ser diagnosticados?

e ;Como cambia la vision de futuro cuando la persona es
diagnosticada positiva?

e ; Qué factores contribuyen a tener una actitud méas positiva del

5. Vision de futuro

futuro?
e ;Qué factores contribuyen a tener una actitud negativa del
futuro?
6. Tratamientos antirretrovirales e ;Qué saben sobre los tratamientos antirretrovirales?

e ;Qué opinan de ellos?
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e ;Cuales son los comentarios més frecuentes que escuchamos al
respecto?

e ;Quién/quiénes le brindan informacién sobre antirretrovirales a

las personas positivas?

¢ Qué tipo de informacion dan estas personas/fuentes?

¢ Qué medios se utilizan para dar esta informacion?

¢ Qué tipo de informacién, y fuente ha sido mas util?

¢ Qué tipo de informacion les hace falta recibir?

¢ Quién les gustaria que se los diera?

¢,Como ha cambiado el tratamiento antirretroviral su visién de

futuro?

¢ Qué entendemos por adherencia al tratamiento?

e ;Qué motiva a los pacientes positivos a ser adherentes?

e Tratar de clasificar las razones... en categorias propuestas por
los/las participantes.

e ;Qué desmotiva a los pacientes positivos para ser adherentes?
0 ¢ Cuales son las barreras que las personas encuentran para
ser adherentes al tratamiento.

e Tratar de clasificar las razones... en categorias propuestas por
los/las participantes.

e Engeneral del 1al 10 (siendo 10 el maximo) ¢, qué tan
adherentes son las personas VIH que ustedes conocen?

e ;Cuales son las principales razones para esto?

7. Adherencia

8. Momentos propicios para la adherencia e ;Hay algiin momento o circunstancias en que ustedes creen que
las personas son mas adherentes?

e ;Hay algiin momento o circunstancia en que ustedes creen que
las personas dejan de ser adherentes?

e ;Qué estrategias han visto ustedes que han funcionado para ser
adherente al tratamiento a pesar de las dificultades que se
encuentran para serlo.

9. Grupos de auto apoyo e ;Cual es su opinion sobre los grupos de auto apoyo?
Expliquenme....
e ;Qué otros recursos podrian ser Utiles para personas, familiares
y amigos de PCV?
e Denme ejemplos...
10. Descripcién del facilitador ideal de un e ;Cbmo debe ser el facilitador de un grupo de auto apoyo?
grupo de auto apoyo... e ;Debe serpar?
e ;Qué nivel de educacion debe tener?
e ;Qué es lo mas importante que esta persona debe hacer en su
rol de facilitador(a) del grupo?
11. Condon e ;Qué opinan del condon? Expliquenme...
e ;Quiénes deben usar condon?
e ;Enqué momentos, situaciones se debe utilizar condon?
e Hablando especificamente de personas VIH + ;qué importancia
tiene el condén?
e ;Qué motiva a las PCV a utilizar condon?
e ;Qué barreras encuentran las PCV para utilizar condon?
e ;Qué hay del uso de condén entre parejas discordantes?
e ;Qué hay del uso de conddn entre parejas en donde ambos son
positivos?
e ;Qué opinan sobre la maternidad/paternidad en personas
positivas?
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12. Prueba de VIH e ;Qué mensaje le dariamos a una persona que sospecha que ha
estado en riesgo de infectarse de VIH para hacerse la prueba?

e Imaginemos que un amigo o un familiar nos comparte que siente
que ha estado en riesgo, qué le diriamos para convencerlo de
que se haga la prueba?

13. Agradecimiento y cierre e Hemos llegado al final y quiero darles las gracias por haber

aceptado participar en esta actividad. Antes de finalizar quisiera

darles unos minutos por si quisieran agregar algo que
consideren importante en relacion a la vida y a las
preocupaciones de las PCV y que no hayamos discutido durante
la actividad. De lo contrario podemos dar por finalizada la
actividad. Mil gracias!
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Anexo No. 3 - Carta de Aprobacion Internal Review Board de PSI

1120 18th Street, NW, Suite 500
psl ‘Washington, GC 20036

pslong

MEMORANDUM

DATE: May7,2013

TO: Isolda Annette Fortin Morales
FROM: PSI Research Ethics Board
RE: REB Submission #15.2013

TITLE: FoQus on Segmentation: Barreras que las PCV enfrentan para la adherencia al
tratamiento y para el uso del condon. Belice, Costa Rica, El Salvador, Guatemala,
Micaragua y Panama (2013): "Estudio con personas con VIH™

The PSI Research Ethics Board (PS1 REB) has reviewed and approved the above referenced
study via its expedited review process on May 7, 2013 for a period of 12 months. This approval
will expire on May 6, 2014.

The IRB determined that study meets the cnteria for expedited review under category, 45, CFR
46.110 Category 7 (Research on individual or group characteristics or behavior (including, but not
limifed fo, research on perception, cognifion, mofivation, identity, language, communication, culfural
beliefs or practices, and social behavior) or research employing survey, interview, oral history, focus
group, program evaluation, human factors evaluation, or qualify assurance methodologies).

The Pl is required to inform the REB immediately of unanticipated problems or new information
which could change the risk/benefit ratio. Medifications to study design, data collection tools,
study forms, or P staffing must be approved by the PSI REB prior to implementation.  For more
information conceming modification request or reporting unanticipated problems, please refer to
the PSI/REB website (http:/fwww.psi.org/resourcesiresearch-ethics-board) or contact Kelly
O'Keefe (kokeefe@psi.org).

Sincerely,

K. O bog—

Kelly O'Keefe
Research Ethics Program Manager
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Anexo No. 4 - Script para Consentimiento Informado Escrito

CONSENTIMIENTO INFORMADO ESCRITO - ENTREVISTA A PROFUNDIDAD
Estudio:
Barreras que las PCV enfrentan para la adherencia al tratamiento y para el uso del condén:
Costa Rica, El Salvador, Nicaragua y Panama (2013):
“Estudio con Personas con VIH”

¢Quiénes somos?

Hola, soy [nombre de la persona que conducira la entrevista a profundidad] y trabajo con PSI/PSI/PASMO. PSI/PSI/PASMO es una
empresa de mercadeo social que maneja varios proyectos de salud preventiva en Centro América. Para lograr esto, PSI/PASMO
mercadea productos y servicios a precios accesibles.

¢Qué estamos haciendo? (Propésito)

Actualmente estamos llevando a cabo una investigacion sobre las barreras que las personas con VIH enfrentan para adherirse a su
tratamiento antirretroviral asi como para utilizar condén correcta y consistentemente. La informacién recopilada se utilizara para
desarrollar una estrategia de comunicacién para ayudar a la poblacion a manejar estas barreras. Te invitamos a participar en este
estudio porque creemos que nos puedes ayudar a identificar y entender estas barreras a partir de tu experiencia personal. Si decides
participar, seras uno de mas de 300 participantes del estudio en seis paises de Centro América.

Participacion

Si decides participar, se te pedira que respondas a una entrevista en profundidad, conducida por mi persona.

+ Para responder a la entrevista, necesitaras aproximadamente una hora y media.

* La entrevista seré grabada de manera digital, pero no se te pedird mencionar ningin nombre, ni el tuyo ni el de terceros.

+ Posteriormente, la grabacion serd transcrita y utilizada para el andlisis. Al terminar el estudio el documento fisico y la grabacion
seran destruidos. PSI/PSI/PASMO archivard en una computadora con clave una copia digital de las transcripciones, en caso de
necesitar consultarlas posteriormente.

Riesgos y Molestias

Participar en este estudio puede implicar una diversidad de riesgos para el participante. En el caso de que se violara la
confidencialidad puede haber riesgos sociales por pérdida de estatus, riesgos fisicos por actos de violencia debido al estigma y
discriminacién asociados a tu identidad o al hecho de ser PCV, asi como riesgos legales® particularmente en el caso de Belice en
relacion a actos de sodomia. Otros riesgos fisicos en relacion a procedimientos o toma de muestras bioldgicas y/o experimentacion
con medicamentos u otras substancias no se han identificado, ya que el estudio no los requiere. Adicionalmente, se han detectado
otros riesgos como el psicolégico, por lo sensible del tema, hablar del mismo puede generar o aumentar el nivel de estrés y depresion
en algunos participantes. En todos los paises de Centro América se ha reportado algun grado de estigma y discriminacion en torno a
las PCV, pero en el caso de las poblaciones de hombres que tienen sexo con hombres, Trans y trabajadoras sexuales femeninas, se
suma el criterio de la preferencia sexual, identidad de género y actividad econémica respectivamente, esta situacion hace mas
vulnerables a los individuos de estas poblaciones.

Algunas medidas a tomar para evitar los riesgos anteriores incluyen el uso de cédigos en lugar de nombres, el manejo y la disposicion
adecuada de todo el material del estudio. Esto significa, que no se asociaran respuestas a nombres especificos (en ningiin momento
se solicitaran nombres en su lugar se utilizaran cédigos). Los documentos firmados de consentimiento informado se escanearan y se
enviaran a la Oficina Regional ubicada en la ciudad de Guatemala, donde seran archivados en una computadora del departamento de
investigacion que requiere codigo para el acceso. En el caso de las transcripciones fisicas, estas seran archivadas en la Oficina
Regional de PSI/PSI/PSI/PASMO en un archivo con llave. Estas transcripciones seran utilizadas para el analisis y destruidas
inmediatamente después de realizado el reporte final. Las versiones digitales se archivaran hasta que el departamento de auditoria
autorice su destruccion. Adicionalmente, PSI tendra copias digitales de las transcripciones y las hara disponibles de forma controlada
y limitada a través de las plataformas de KIX y Dataverse. En este caso las transcripciones no podran ser asociadas a persona alguna
ya que se archivaran utilizando cédigos.

Beneficios
Participar en este estudio no presenta ningiin beneficio directo para ti. Sin embargo, tu participaciéon es muy valiosa ya que nos
ayudara a desarrollar una estrategia de comunicacion que beneficiaré a otras personas como tU.

Participacion Voluntaria

% Es.wikipedia.org/wiki/Legislacion_LGBT_en_América_Latina_y_el_Caribe

35
g4 —
wenoon [~ \ - f - .
S USAID |Zmws ., K@% Pasmo SIPPF=— &2 CAI 111l «Cooldes

——



La participacion en este estudio es voluntaria. Tu puedes dejar de participar en cualquier momento sin ninguna consecuencia.
También puede negarte a contestar preguntas especificas, lo cual tampoco tendra ninguna consecuencia negativa para ti.

La entrevista se realizara en el idioma oficial del pais. (En Costa Rica, El Salvador, Guatemala, Nicaragua y Panama, las entrevistas
se realizaran en espafiol, en Belice se realizara en inglés).

Tu decision de participar o no en este estudio no afectard el acceso que puedas tener para participar en los programas de
PSI/PASMO, o incluso beneficiarte de la estrategia de comunicacion que se desarrollaré con los insumos de este estudio.

Confidencialidad

Como ya se menciono, para asegurar la confidencialidad de los participantes, se utilizara un codigo de tal cuenta que nadie pueda
asociar tu nombre a las respuestas que brindes. Adicionalmente se te solicitard que no menciones ningun nombre durante la
entrevista. Después de realizada la entrevista, la grabacion serd transcrita de manera literal y la grabacion sera destruida después de
cotejar la grabacion y la transcripcion. La transcripcion en papel, sera codificada para realizar el andlisis. Después de realizar el
analisis se destruira la copia fisica de la transcripcion. La version digital de la transcripcion serd almacenada en la Oficina Regional de
PSI/PASMO asi como en las plataformas KIX y Dataverse por si se requiere consultarlas posteriormente, pero no habra forma de
vincularte con las transcripciones.

Compensacion
En agradecimiento por tu colaboracion, nosotros te proporcionaremos un obsequio equivalente a US $ 5.00.

Informacion de Contacto

Si tienes alguna pregunta o crees que has sido perjudicado de alguna manera por participar en este estudio, por favor ponte e en
contacto con (responsable del estudio en cada pais; correo electronico; teléfono), con Isolda Fortin Coordinadora Regional de la
investigacion a la Oficina Regional de PSI/PASMO en Guatemala al correo electronico ifortin@pasmo-ca.org; tel. (502) 2366-1557 o
con (en caso de que se requiera, el nombre del responsable local del comité de ética de cada pais; al teléfono y/o correo electronico
XXXXXX).

Antes de dar tu consentimiento, por favor pregunta sobre cualquier aspecto de este estudio que no te haya quedado claro.
Puedes tomarte tanto tiempo como sea necesario para pensarlo. Si aceptas participar, recibirds una copia de este
documento para que tengas como referencia.

Autorizacion

Recuerda que estas en la libertad de aceptar participar o no. Si aceptas participar, tendras que firmar este documento, pero no debes
escribir tu nombre. Tu firma indicard que entiendes la informacion proporcionada y que has recibido a satisfaccion todas las
respuestas a tus preguntas y finalmente has decidido participar.

Firma:

Fecha Iniciales del Investigador
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CONSENTIMIENTO INFORMADO ESCRITO PARA GRUPOS FOCALES
Estudio:
Barreras que las PCV enfrentan para la adherencia al tratamiento y para el uso del condén:
Costa Rica, El Salvador, Nicaragua, Panama (2013): “Estudio con Personas con VIH”

Este documento es individual, cada participante debe firmar una copia.

¢Quiénes somos?

Hola, soy [nombre de la persona que conducira el grupo focal] y trabajo con PSI/PASMO. PSI/PASMO es una empresa de mercadeo
social que maneja varios proyectos de salud preventiva en Centro América. Para lograr esto, PSI/PASMO mercadea productos y
servicios a precios accesibles.

¢Qué estamos haciendo? (Propdsito)

Actualmente estamos llevando a cabo una investigacion sobre las barreras que las personas con VIH enfrentan para adherirse a su
tratamiento antirretroviral asi como para utilizar el condén correcta y consistentemente. La informacion recopilada se utilizara para
desarrollar una estrategia de comunicacion para ayudar a la poblacién a manejar estas barreras. Te invitamos a participar en una
reunién de grupo para discutir este tema ya que creemos que la discusion, nos puede ayudar a identificar y entender de mejor manera
estas barreras a partir de las experiencias personales de los y las participantes. Si decides participar, seras invitado a una reunion
donde habra entre dos y siete personas mas. Si perteneces a este grupo de auto apoyo ya conoceras al resto de participantes. Si
has sido invitado de manera individual no conoceras al resto de participantes, pero debes saber que serén personas que como tu han
sido diagnosticadas como positivas para VIH y probablemente han tenido experiencias similares a las que tu ha tenido. En total tu
seras uno de méas de 300 participantes del estudio en seis paises de Centro América.

Participacion

Si decide participar, se te pedira que participes en un grupo focal, esta discusion grupal serda moderada por personal mi o por colegas
de PSI/PASMO.

+ Para participar, necesitaras programar aproximadamente dos horas.

+ La discusion del grupo serd grabada de manera digital, pero se solicitard al grupo no mencionar ningiin nombre (ni tuyo ni de
terceros) durante la discusion.

+ Posteriormente, la grabacién sera transcrita y utilizada para el andlisis. Al terminar el estudio, el documento fisico y la grabacion
seran destruidos. PSI/PASMO archivaré en una computadora con clave una copia digital de las transcripciones, en caso de que se
necesite consultarlas posteriormente.

Riesgos y Molestias

Participar en este estudio puede implicar una diversidad de riesgos para los participantes. En el caso de que se violara la
confidencialidad puede haber riesgos sociales por pérdida de estatus, riesgos fisicos por actos de violencia debido al estigma y
discriminacion asociados a tu identidad o al hecho de ser PCV, asi como riesgos legales3® especialmente en el caso de Belice
especificamente en relacion a las practicas de sodomia. Otros riesgos fisicos en relacidon a procedimientos o toma de muestras
biolégicas y/o experimentacién con medicamentos u otras substancias no se han identificado, ya que el estudio no los requiere.
Adicionalmente, se han detectado otros riesgos como el psicolégico, por lo sensible del tema, la discusion sobre el mismo, puede
generar o aumentar el nivel de estrés y depresion en algunos participantes. En todos los paises de Centro América se ha reportado
algun grado de estigma y discriminacion en torno a las PCV, pero en el caso de las poblaciones de hombres que tienen sexo con
hombres, Trans y trabajadoras sexuales femeninas, se suma el criterio de la preferencia sexual, identidad de género y actividad
econdmica respectivamente, esta situacién hace mas vulnerables a los individuos de estas poblaciones.

Algunas medidas a tomar para evitar los riesgos anteriores incluyen el uso de cédigos en lugar de nombres, el manejo y la disposicion
adecuada de todo el material del estudio. Esto significa, que no se asociaran respuestas a nombres especificos (en ningiin momento
se solicitaran nombres, en su lugar se utilizaran cédigos). Los documentos firmados de consentimiento informado se escanearany se
enviaran a la Oficina Regional ubicada en la ciudad de Guatemala, donde seran archivados en una computadora del departamento de
investigacion que requiere codigo para el acceso. En el caso de las transcripciones fisicas, estas seran archivadas en la Oficina
Regional de PSI/PASMO en un archivo con llave. Estas transcripciones seran utilizadas para el analisis y destruidas inmediatamente
después de realizado el reporte final. Las versiones digitales se archivaran hasta que el departamento de auditoria autorice su
destruccion. Adicionalmente, PSI tendra copias digitales de las transcripciones y las hara disponibles de forma controlada y limitada a
través de las plataformas de KIX y Dataverse. En este caso las transcripciones no podran ser asociadas a persona alguna ya que se
archivarén utilizando cédigos.

Beneficios
Participar en este estudio no presenta ningiin beneficio directo para ti. Sin embargo, tu participaciéon es muy valiosa ya que nos
ayudara a desarrollar una estrategia de comunicacion que beneficiaré a otras personas como tU.

% Es.wikipedia.org/wiki/Legislacion_LGBT_en_América_Latina_y_el_Caribe
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Participacion Voluntaria
La participacion en este estudio es voluntaria. Puedes dejar de participar en cualquier momento sin ninguna consecuencia. También
puedes negarte a contestar preguntas especificas, lo cual tampoco tendra ninguna consecuencia negativa para ti.

La discusion de grupo se realizarg en el idioma oficial del pais. (En Costa Rica, El Salvador, Guatemala, Nicaragua y Panama, las
discusiones grupales se realizaran en espafiol, en Belice se realizaran en inglés).

Tu decision de participar o no en este estudio no afectard el acceso que puedas tener para participar en los programas de
PSI/PASMO, o incluso beneficiarte de la estrategia de comunicacion que se desarrollaré con los insumos de este estudio.

Confidencialidad

Como ya se menciono, para asegurar la confidencialidad de los participantes, se utilizara un codigo de tal cuenta que nadie pueda
asociar tu nombre a las respuestas que brindes. Adicionalmente se te solicitard que no menciones ningn nombre durante el grupo
focal. Al finalizar, la grabacién serd transcrita de manera literal y la grabacion sera destruida después de cotejar la grabacion y la
transcripcion. La transcripcion en papel, sera codificada para realizar el andlisis. Después de realizar el andlisis se destruira la copia
fisica de la transcripcion. La version digital de la transcripcion sera almacenada en la Oficina Regional de PSI/PASMO asi como en la
plataforma KIX'y Dataverse por si se requiere consultarlas posteriormente, pero no habré forma de vincularte con las transcripciones.

Compensacion
En agradecimiento por tu colaboracion, nosotros te proporcionaremos un obsequio equivalente a US $ 5.00.

Informacion de Contacto

Si tienes alguna pregunta o crees que has sido perjudicado de alguna manera por participar en este estudio, por favor ponte en
contacto con (responsable del estudio en cada pais; correo electronico; teléfono), con Isolda Fortin Coordinadora Regional de la
investigacion a la Oficina Regional de PSI/PASMO en Guatemala al correo electronico ifortin@pasmo-ca.org; tel. (502) 2366-1557 o
con (en caso de que se requiera, el nombre del responsable local del comité de ética de cada pais; al teléfono y/o correo electronico
XXXXXX).

Antes de dar tu consentimiento, por favor pregunta sobre cualquier aspecto de este estudio que no te haya quedado claro.
Puedes tomarte tanto tiempo como sea necesario para pensarlo. Si aceptas participar, recibirds una copia de este
documento para que te quede como referencia.

Autorizacion

Recuerda que estas en la libertad de aceptar participar o no. Si aceptas participar, tendras que firmar este documento, pero no debes
escribir tu nombre. Esto indicard que entiendes la informacion proporcionada y que has recibido a satisfaccion todas las respuestas a
tus preguntas y finalmente has decidido participar.

Firma:

Fecha Iniciales del Investigador
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Anexo No. 5 - Modelo de Cambio de Comportamiento de PSI

OPORTUNI
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£l “ Ubicacién de
Control
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Servicio / -
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/ Disposicién de
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