INVESTIGACION ORIGINAL

Obstaculos para las pruebas de VIH en
Guatemala: un estudio cualitativo*

Matthew R. Anderson, Kimberly Gon, Narda Medina, Lars Margolis, Brian Hagan,
Kevin McKenna, Karla Alonzo, Eduardo Arathoon y Blanca Samayoa

Antecedentes

Los beneficios del tratamiento para el virus de
inmunodeficiencia humana (VIH), tanto para los
pacientes individuales, como para la salud publica,
estan actualmente bien establecidos. Sin embargo,
muchos portadores continGan yendo tarde a recibir
atencion,! y la presentacion tardia es un claro factor
de riesgo de muerte. Un estudio espafiol encontrd
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2 Highly active antiretroviral therapy, terapia
antirretroviral altamente activa.

que el 12% de las personas que acudieron tarde
murieron dentro de los tres meses posteriores al
diagndstico.? ¢Por qué los individuos se presentan
tardiamente para las pruebas? y ;Cémo lograr que
las personas infectadas se sometan a atencion
médica y tratamiento? Son preguntas clave en la
agenda de la salud publica, por lo que reducir los
obstaculos y facilitar el acceso a las pruebas
diagndsticas puede llevar a los pacientes a
tratamiento temprano, lo cual, a su vez, es capaz de
reducir las tasas de transmision, incrementar el
tratamiento del VIH mediante HAART? para
disminuir la mortalidad relacionada con este virus.

Existe una amplia literatura que ha buscado en
diversas poblaciones los factores que facilitan o
sirven como barreras para el asesoramiento y las
pruebas voluntarias del VIH (VCT-HIV counseling
and testing). Spielberg y colaboradores® los han
agrupado en tres categorias generales: creencias
individuales, politicas y programas sistémicos y
opciones de tecnologia de pruebas/asesoramiento.
Las creencias individuales que conforman una
barrera para las pruebas incluyen: convencerse que
uno no se encuentra infectado o en riesgo, temor al
diagnéstico del VIH, miedo al estigma o la
discriminacion y falta de conocimiento sobre el VIH
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y las pruebas para el diagnéstico del VIH.*® Los
factores estructurales que obstaculizan el VCT son:
no contar con un seguro de salud o un proveedor
médico regular,” la falta de acceso a éstas,* que no
se ofrezcan pruebas de rutina,® escasez de recursos
humanos,? y falta de acercamiento a los grupos en
riesgo.® Las caracteristicas del proceso de
prueba/asesoramiento que estimulan las pruebas
incluyen ofrecerlas sin costo, el uso de opciones
orales rapidas y la confidencialidad del proceso
VCT.910

En cuanto a los obstaculos al VCT en Guatemala, se
ha publicado poco. Un estudio cualitativo de 30
clientes masculinos de trabajadoras sexuales
femeninas busco las barreras para la disminucion
del riesgo. Muchos hombres eligieron no usar
conddn porque sentian que podian evaluar el riesgo
de VIH de su pareja y se sentian tranquilos debido a
la existencia de clinicas publicas de VIH/ITS para
las trabajadoras sexuales.?

Dada la falta de informacion especifica acerca de las
barreras y los facilitadores del VCT en el pais, se
emprendié este estudio para entender los obstaculos
que impiden la realizacion de las pruebas de VIH.
Se utilizaron métodos cualitativos para generar
hipotesis que pudieran guiar las respuestas practicas
y la investigacién posterior. Se espera desarrollar
nuevas estrategias para estimular el VCT.

Métodos
Escenario

El estudio se llevo a cabo en la Clinica Familiar, una
clinica urbana de especialidad en VIH asociada al
Hospital General “San Juan de Dios”, ubicado en la
Ciudad de Guatemala. La clinica brinda atencién
especializada en VIH, tanto para pacientes
hospitalizados, como ambulatorios. La atencion
hospitalaria es otorgada en el mismo Hospital, uno
de los dos publicos.

Metodologia

Se realizaron entrevistas cualitativas semi-
estructuradas entre los individuos que asistieron al
centro de tratamiento y a hacerse pruebas para
pacientes ambulatorios de la clinica.

Legibilidad y reclutamiento

Todos los pacientes adultos de la clinica que eran
capaces de proporcionar su consentimiento fueron
elegibles para el estudio, que contenia dos cohortes.
Una consistia en pacientes VIH positivos reclutados
en la sala de espera por los médicos y los consejeros
en VIH de la Clinica Familiar; la segunda estaba
integrada por pacientes con un estatus de VIH
desconocido que acudieron a la clinica para hacerse
pruebas. Los pacientes consintieron en ser
entrevistados y grabados de manera verbal. No se
registrd informacion sobre la identificacion de los
pacientes y las entrevistas se realizaron sin acceso a
su historial médico. Las entrevistas continuaron
hasta que no se descubrieron nuevos temas
(saturacion tedrica).

Contenido de las entrevistas

Las entrevistas fueron semiestructuradas y se

guiaron por las siguientes preguntas:

1) ¢Por qué eligi6 venir por una prueba de VIH?

2) ¢Existe algo que lo hubiera ayudado a venir antes
por la prueba?

3) ¢Cuando fue la Gltima vez que vio a un proveedor
de atencion a la salud? ¢(Ellos le recomendaron
que viniera a hacerse la prueba?

4) ;Qué sabe acerca del tratamiento para el VIH?

5) ¢(Conoce algln grupo especifico que se encuentre
en riesgo de contraer VIH? ;Pertenece usted a
alguno de esos grupos?

6) ¢Qué tan lejos tuvo que viajar por su prueba?
¢Cuanto costd su viaje? ;Esto interferiria con su
capacidad de regresar, en caso necesario?

Las entrevistas se llevaron a cabo en espafiol, fueron
audio-grabadas y transcritas. Todos los datos de
identificacion, excepto el género, se eliminaron de
las audio-grabaciones y del texto transcrito.

Andlisis

Siguiendo el método cualitativo de investigacion
(codificacion) descrito por Auerbach y Silverstein,?
las entrevistas fueron leidas por tres personas de
manera independiente y se revisaron los temas
comunes y repetitivos.
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Posteriormente, los tépicos fueron agrupados en
categorias conceptuales mas amplias
(construcciones teoricas). Cada lector recorrio las
entrevistas para detectar citas relevantes para cada
construccion teorica, las cuales fueron después
organizadas en subcategorias, de acuerdo a los
repetitivos. Los psicologos de la clinica que no
participaron en el analisis revisaron la narrativa
final y ofrecieron comentarios adicionales sobre los
temas identificados.

Preocupaciones éticas

Este estudio fue aprobado por el Comité de
Investigacion del Hospital General “San Juan de
Dios” y el Comité sobre Investigacion Clinica del
Albert Einstein College of Medicine.

Resultados
Descripcion de los sujetos

Se llevaron a cabo veintitrés entrevistas, 15 de los
22 sujetos (68%) eran mujeres.

Confusiones, miedo, negacion: un triada terrible

Los entrevistados informaron sobre confusiones
acerca de la transmisién, progresion, diagnéstico y
tratamiento del VIH. Con respecto a los modos de
transmisién del VIH algunos creian que el virus
podia ser transportado y transmitido por los
mosquitos y muchos hablaron de familiares y
vecinos que pensaban que podia pasarse al tocar o
compartir una botella de agua con una persona
infectada.

Lo que me espantaba eran los mosquitos, porque
me picarian, y yo diria “;No! jAhora van a picar
a mis hijos!” (entrevista 1, femenino).

Las personas dicen que alguien puede
contaminarse (con VIH) al hablar o estar cerca
de otros con la enfermedad (entrevistada 11,
femenino).

[Un amigo que frecuenta prostitutas] es llamado
“sidoso”” (enfermo de VIH/SIDA) en su casa. Sus
hermanas lo desprecian. No comparten un vaso
de agua con él. Si ellas estan bebiendo algo, no
quieren darle nada (entrevistada 11, femenino).

En general, los entrevistados afirmaron que las
trabajadoras sexuales, los homosexuales y los
individuos con muchas parejas sexuales se
encuentran en mayor riesgo de contraer el virus,
pero los individuos que no pertenecen a €s0s grupos
—incluyendo a las parejas sexuales de aquéllos en
€s0S grupos— no tienen necesariamente un riesgo
elevado de contraerlo.

Las personas piensan que [el VIH] s6lo ataca a
los homosexuales o0 a las personas que trabajan
como... Creo que las llaman “servidoras” (argot
para una trabajadora sexual), y dicen: “No me
lo van a dar” (entrevista 1, femenino).

La progresion y el tratamiento también fueron areas
de confusiones entre los entrevistados. Muchos
estaban no tenian claro el curso de la infeccion;
algunos parecian dudar que los “portadores”
pudieran transmitir la enfermedad sin que ésta los
afectara seriamente.

La verdad es que, yo solo sé que es una enfermedad que
contraes a través del contacto fisico, ya sea sexual o con una
aguja o con lo que sea. La idea que tenia era esta: eso esa lo
que llaman VIH, y si, es un tipo de enfermedad y hay un
portador del VIH. Tengo dudas acerca de eso. ¢Cuénto
tarda en desarrollarse la enfermedad en una persona que es
portadora de VIH? (entrevistada 12, femenino).

Puedes tener a estas personas que toman la prueban resultan
positivas; no se sienten diferentes en nada y dicen: “No estoy
enfermo”’ (entrevistada 15, femenino).

Con respecto al tratamiento, los entrevistados
seropositivos expresaron un sentimiento comun:
antes de recibir una prueba positiva, creian que los
medicamentos antirretrovirales y otras formas de
atencién para el VIH eran o muy caras o muy
dificiles de obtener en Guatemala.

[Mi esposo] me dijo: “No, no creo (qQue tengamos el
VIH) porque para esa enfermedad dicen que no hay
medicina, y si hay medicina me han dicho que es
cara” (entrevistada 9, femenino).

Antes no sabia nada acerca del tratamiento (para el
VIH) y pensaba que no habia cura. Pero si, con el
tratamiento uno puede tener una mejor vida. Puedes
vivir mas tiempo, pero antes no sabia que habia
medicina (entrevistada 13, femenino).
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Estas confusiones contribuyeron a un temor general
al VIH. El mayor miedo fue que contraer el virus
daria como resultado una muerte rapida y dolorosa.

Una persona tiene miedo de hacerse la prueba (de
VIH)... porque mi idea es que si alguien esta enfermo,
esa persona va a morir. Eso era lo que pensaba, que
me iban a decir que estoy enfermo y que
posteriormente me iba a morir— (entrevistada 13,
femenino).

Los individuos informaron una preocupacion
correlacionada: la enfermedad o la muerte
relacionada con el VIH significaria que no podrian
cuidar o proveer para los hijos y otra familia. La
mayoria de los entrevistados también expresaron
miedo de que el diagndstico positivo destruiria su
vida de numerosas formas: rechazo por parte de la
familia, los amigos, los vecinos u otro significativo;
la pérdida del trabajo o el sustento propio;
discriminacion en contra de los propios hijos o la
familia; desesperanza con respecto a la posibilidad
de futuros prospectos o relaciones estaban entre las
consecuencias negativas de un diagndstico de VIH.

Porque si resultaba positiva... No sé, tal vez no
hubiera sido capaz de continuar con mi familia.
(entrevistada 1, femenino).

En donde trabajo... quieren saber: ;Por qué voy al
hospital? Y no puedo decir, porque, mira, han
sucedido cosas; he sido despedida de mi trabajo (por
tener VIH) (entrevistada 7, femenino).

Tengo miedo por mis hijos, porque ahora todo el
mundo estd diciendo que tengo [VIH] ... ellos son s6lo
nifios, estan empezando y otras personas han
comenzado a despreciarlos (entrevistada 1,
femenino).

No puedo tener hijos porque no puedo tener un
esposo; me asusta porque... ;Por qué un hombre se
enamoraria de mi si es (VIH) negativo y soy capaz de
propagarlo a él? (entrevistada 22, femenino).

Para los entrevistados que hicieron la prueba, éstos
permanecieron como miedos legitimos; para los
seropositivos, los mismos miedos contribuyeron a
gue no fueran a realizarse la prueba antes.

Ambas confusiones y temores alimentan un sentido
de negacion que fue comun entre los entrevistados:
no podian contraer el VIH dado que no pertenecian
a un grupo asociado con un alto riesgo (trabajadoras
sexuales, homosexuales, individuos con muchas
parejas sexuales), asi que ellos no se consideraban
en riesgo.

La gente decia que la mujer (con la que dormia mi
primer esposo) tenia SIDA ... Si, yo lo sabia. La gente
me lo dijo, pero no lo crei. No lo crei hasta que no lo
vi con mis propios o0jos. Pero sucedié (entrevistada
15, femenino).

[Mi esposo] iba a muchas ciudades porque trabajaba
en la construccion de carreteras recorria toda
Guatemala... pero mira, no, no sospechaba nada,
bueno, con él no sabia. ¢Cierto? Y nunca cruzo por
mi mente que él lo tuviera [VIH] (entrevistada 9,
femenino).

De manera interesante, pocos entrevistados
preguntaron a su (s) pareja (s) sexual (es) si estaba
participando en algin comportamiento que los
entrevistados  consideraban  riesgoso.  Varios
individuos, especialmente las mujeres que viven
con sus hijos, informaron que no habian sido
sexualmente activas durante muchos afios, y por lo
tanto no se consideraban en riesgo.

Discriminacién / estigma

Casi todos los entrevistados indicaron gran cantidad
de discriminaciébn y estigma asociadas al
diagndstico. Los seropositivos reportaron multiples
casos de cese de trabajo y ostracismo por parte de la
familia debido a su condicion de “sidosos”
(victimas de VIH/SIDA). Manifestaron que si
perdian peso o sufrian de multiples enfermedades
los wvecinos o los compafieros de trabajo
sospechaban que eran VIH positivos y los evitarian.

Si la gente sabe que alguien tiene VIH, no quiere
estar cerca de él, hablar con él o darle la mano. Ese
es el problema aqui en Guatemala (entrevistado 6,
masculino).

Es muy dificil para una persona normal aceptar a
alguien con SIDA, creo, si. Hay mucha
discriminacion por esto en Guatemala. Existe una
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expresion que utiliza la gente: “Eres un sidoso” y eso
es como decir: “Puede que tengas SIDA” ... “Eres lo

peor, eres malo, basura” (entrevistado 20,
masculino).
Practicamente todos los entrevistados VIH

positivos solo compartieron su estado con su
cényuge, alguien significativo o con la familia
inmediata (raramente).

Otra fuente de discriminacion fue el estigma social
de que los seropositivos habian sido “responsables”
de infectarse. Los entrevistados sefialaron que este
estigma estaba agravado por la sensacion de que el
VIH esta asociado con las trabajadoras sexuales y
los homosexuales: asi que si uno estaba infectado,
contrajo la enfermedad a través del sexo con una
trabajadora sexual o por una relacién con una pareja
del mismo sexo. Los elementos tradicionales de la
sociedad guatemalteca desprecian a estos grupos,
creando asi un sentido de que los individuos
Seropositivos se “merecen” su diagnostico.

Primero, la religion también condena... por ejemplo,
de un hombre que tiene VIH, lo primero que se dice
es que es gay (entrevistada 19, femenino).

Algunos entrevistados dijeron que la mayoria de los
guatemaltecos consideraban un diagnéstico de VIH
como un castigo por su conducta; al menos dos
mujeres se refirieron al estado seropositivo como un
tipo de castigo de Dios.

En Guatemala existe mucho tabd con respecto al
[VIH], una persona con él solo serd alguien...
diriamos que es como... prostitutas y homosexuales...
Yo solia pensar que [el VIH] era un castigo para las
personas que andaban por ahi teniendo relaciones
fuera de sus parejas, y mi ignorancia era lo mismo...
que [el VIH] era para las personas como los
homosexuales... en el pasado, yo hubiera dicho que
era un castigo de Dios (entrevistada 16, femenino).

Roles de género y la cultura machista

Muchas de las mujeres seropositivas entrevistadas
informaron haberse infectado a través de su esposo
u otra persona significativa que tenia numerosas
parejas sexuales, frecuentemente desaparecia, se
rehus6 a hacerse la prueba y probablemente
tampoco busco tratamiento hasta muy tarde en el
curso de la enfermedad. Las mujeres declararon que

estos comportamientos eran comunes en la cultura
machista, la cual favorece el control y el dominio
masculino dentro del contexto de las relaciones
sexuales, familiares y sociales. Las mujeres
relataron que se les daba muy poco poder dentro de
esta dindmica; enfrentaban presion para permanecer
en el hogar y al cuidado de los hijos. Sin embargo,
algunas sefialaron que el uso del condon estaba
frecuentemente determinado por la mujer.

Aqui la sociedad es excesivamente machista;
discrimina mucho y te da la espalda, no existe la
ayuda de otras personas (entrevistado 19,
masculino).

Mi esposo... ;Como te digo? El se va... y, N0 sé —asi
es como esta la situacion ahora—. El no me va a decir
nada, pero tal vez alguna persona ya tiene la
enfermedad y uno no sabe nada (entrevistada 4,
femenino).

Porque algunas veces la mujer decide (el uso del
condon)... y otras veces no (entrevistado 11,
masculino).

Los roles de género también parecen desempefiar un
papel en la estigmatizacion de las victimas
femeninas de violacion. Una de las entrevistadas no
denunci6 un incidente de abuso sexual por miedo y
verglienza; en otro caso de abuso sexual, la policia
s6lo brindé asistencia limitada a la victima.

Me dio vergiienza (acerca del asalto sexual) y tenia
miedo de decirle a mi empleador (entrevistada 22,
femenino).

Obstaculos sistémicos y falta de acceso a la
atencion

Aunque la mayoria de los entrevistados refirieron
gue tenian un acceso adecuado a pruebas y atencion
de VIH/SIDA, algunos denotaron que las
oportunidades para examenes y tratamiento puede
que no estén disponibles para los guatemaltecos que
viven en pueblos remotos o0 en &reas rurales. De
manera similar, reportaron deficiencias o0 mala
informacion con respecto a este tema y a la
educacion sexual, por el acceso limitado a
materiales informativos, en particular para
adolescentes y para quienes viven en entornos
rurales.
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No, no hay mucho por alla (en mi ciudad), llegaron a
hacer una prueba gratuita (de VIH), pero es muy
poco (entrevistada 18, femenino).

Creo que, en Guatemala, la informacién no se ha
extendido mucho —es decir, no hay informacién por
medio de organizaciones nacionales, a través del
Estado, o el gobierno— (entrevistado 20, masculino).

Los individuos atribuyeron estas deficiencias a las
actitudes tradicionales hacia el sexo, asi como al
estigma que rodea al VIH, el cual es omnipresente
en la sociedad guatemalteca.

Los entrevistados también enfrentaron obstaculos o
resultados deficientes en salud debido a una
atencion inadecuada por parte de los proveedores de
estos servicios. Un entrevistado seropositivo, que
trabajé en la atencion a la salud, observd que los
proveedores de servicios algunas veces brindan
informacion errénea acerca del VIH, también
mostro signos de enfermedad crdnica durante seis
meses antes de que consideraran administrarle una
prueba:

El modo en que [los trabajadores de la salud] hacen
las cosas, para mi, creo que provoca mas miedo entre
las personas (entrevistado 5, masculino).

Las entrevistadas reportaron atencién desigual
relacionada con el VIH durante el embarazo; los
médicos realizaban pruebas para VIH durante
algunos embarazos y no en otros y brindaban poca
0 nada de asesoria con respecto a practicas sexuales
seguras o de anticoncepcion.

Un hombre seropositivo con historial de problemas
de salud mental, creia haber adquirido el VIH
durante su estancia en una institucién psiquiatrica
donde los pacientes masculinos y femeninos
comparten salas abiertas con poca supervision y
muchos de los pacientes se involucran en précticas
sexuales inseguras entre si.

El sistema juridico guatemalteco se observé como
uno de los grandes obstaculos estructurales para las
pruebas, el tratamiento y la atencidn adecuados del
VIH. Como se ha sefialado, la policia parecio
prestar poca ayuda en al menos uno de los casos de
abuso sexual. Tal vez lo mas importante sea que
ninguno de los seropositivos indicé que estuvieron
disponibles recursos legales cuando sintieron que

fueron victimas de discriminacion relacionada con
el VIH. Muchos seropositivos fueron cesados de sus
empleos como resultado de su diagndstico, pero
ninguno reportd haber tomado alguna accion legal
en contra del empleador. No fue claro si no sabian
de la existencia de leyes en contra de la
discriminacion relacionada con el VIH o si no
consideraron que valiera la pena una demanda u
otro recurso legal.

Discusién

La informacion de nuestras entrevistas identificd
cuatro grandes temas que impedian las pruebas de
VIH:

o factores psicologicos,

e estigma/discriminacion,

e roles de género/machismo, y

e obstaculos sistémicos de la atencidn.

Aunque estos temas conceptuales son Utiles para
organizar la informacion, existe una clara
superposicion entre ellos. Muchos de los temores
estaban fundamentados en una realidad de
discriminacion, mientras que los problemas
sistémicos del sistema de atencion a la salud reflejan
confusién y temores por parte de sus trabajadores.
Si bien estos estudios muestran una realidad
guatemalteca especifica, estan en amplia
consonancia con la literatura internacional acerca de
los obstaculos para el VCT.

Una de las fortalezas de este estudio fue que se tuvo
la capacidad de obtener ricas descripciones de
personas que ya se habian realizado pruebas de VIH
en el pasado o ya se estaban presentando ahora para
pruebas de VIH. Sin embargo, este estudio no
incluy6 al grupo objetivo mas importante: las
personas con riesgo de contraer VIH que no han
asistido a realizarse pruebas. Presumiblemente, este
grupo comparte preocupaciones similares a las de
los pacientes que se entrevistaron. Empero,
ciertamente, es posible que tenga otras
preocupaciones aln no registradas, por lo que se
planea replicar este estudio en poblaciones en
riesgo.

Dado el miedo y la confusién con respecto a las
pruebasy a la infeccién por VIH que se encontraron
entre estos sujetos, se percibe que es importante que
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los mensajes de salud publica acerca del VIH en
Guatemala se concentren en imagenes positivas.

Si las pruebas de VIH se pudieran asociar con
“salvar vidas” en lugar de “muerte inmediata”, €S
posible que las personas fueran menos reacias a
realizarselas.
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