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Resumen N

Con el objetivo de explorar el acceso a los servicios de salud para la poblacion con VIH en
Bogota y los costos asociados se disefié un protocolo mixto. Este incluyé una fase cuantitativa,
de corte transversal, con una muestra por conveniencia de 540 adultos con VIH, y una fase
cualitativa, con perspectiva fenomenolédgica con 20 pacientes. E1 95% de la muestra estaba
afiliada al SGSSS; sin embargo, se encontraron fallas estructurales y operativas que consti-
tuyen barreras a la atencion integral, asi como procesos dispendiosos para la exigibilidad de
los derechos. Los costos directos mensuales asumidos por las personas con VIH o sus familias
eran de $65.000, lo que representa entre el 11 y el 16% de sus ingresos. Los costos indirectos
eran 2,2 veces mayores. El acceso a los servicios de salud inciden en el impacto psicofisico y
aumentan la carga de enfermedad en términos de costos directos e indirectos.

Palabras clave autor: sistema de salud, acceso a los servicios de salud, infecciones por VIH,
costo de enfermedad, gasto de bolsillo

Palabras clave descriptor: gasto privado en salud, plan de atencion bésica, equidad en la salud,
sistema de seguridad social, enfermedades ruinosas o catastroficas

Abstract

To determine the access to healthcare for HIV patients and the associated costs in Bogota, we
developed a protocol using a mixed design. The quantitative phase comprised a cross-sectional
study with a convenience sample of 540 adults with HIV. For the qualitative phase, a phenomeno-
logical study with 20 individuals was undertaken. 95% of participants had health insurance, but
we found many structural, operative and human failures that imposed barriers to comprehensive
treatment, as well as a complicated process to guarantee the rights for health. The direct cost
assumed by individuals with HIV or their families was $65,000 COP monthly, representing 11-
16% of their income. Indirect costs were 2.2 times higher. Access to healthcare influenced their
medical condition as well as the burden of illness in terms of direct and indirect costs.

Key words: health systems, HIV infection, access to health services, cost of illness, out-of-
pocket expenses

Key words plus: private expenses in health, basic care assistance plan, equity in health, social
security system, ruinous or catastrophic diseases

Resumo

Com o objetivo de explorar o acesso aos servigos de satde para populagcao com VIH em Bogota
e os custos associados desenhou-se um protocolo misto. Este incluiu uma fase quantitativa, de
corte transversal, com amostra por conveniéncia de 540 adultos com VIH e uma fase qualitativa
com perspectiva fenomenoldgica com 20 pacientes. Amostra estava conformada por 95% de
afiliados ao SGSSS (Sistema Geral de Seguranca Social em Saude), no entanto, falhas estru-
turais e operativas que constituem barreiras a atengdo integral foram encontradas, mesmo que
processos chatos para a exigibilidade dos direitos. Custos diretos mensais assumidos pelas
pessoas com VIH ou suas familias foram de $ 65.000 (US $35,5, aproximadamente) o que
representa entre 11% e 16% das rendas. Custos indiretos foram 2,2 vezes mais. O ingresso aos
servicos de saude incide no impacto psicofisico e aumenta a carrega de doenca em termos de
custos diretos e indiretos.

Palavras-chave: sistema de saude, acesso a servigos de satde, infec¢des por VIH, custo de
doenga, custo de bolso

Palavras-chave descritores: gasto privado em saude, plano de atengdo basica, equidade em
saude, sistema de seguranga social, doengas ruins ou catastroficas
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1. Introduccion

El acceso a los servicios integrales de salud
y la calidad de éstos definen el curso de la
enfermedad y determinan los costos sociales
y financieros que afrontan las personas con
VIH (PVV). La atencion integral del VIH
comprende el diagndstico precoz, la profi-
laxis, el tratamiento completo y oportuno, la
rehabilitacién, la prevencion y la mitigacion
del impacto; sin embargo, en Colombia la
proteccidn social ha estado enfocada a los
procesos asistenciales y, en menor medida,
a la prevencion y la reduccion del impac-
to (1). En nuestro pais, el VIH/SIDA es
considerada una enfermedad catastréfica
y existen normas para garantizar el acceso
a los servicios de salud (2,3). La afiliacién
al Sistema General de Seguridad Social
en Salud (SGSSS) no es una condicién
suficiente para obtener atencion integral.
El acceso real depende de multiples proce-
sos relacionados con la disponibilidad y la
aceptabilidad de los servicios, de tal forma
que la estructura sanitaria, la calidad, la
oportunidad, los costos, la calidez en el
trato con los pacientes y la adaptacion a las
caracteristicas culturales en la prestacion
del servicio juegan un papel fundamental en
la busqueda de la atencion, en la adherencia
terapéutica, y por lo tanto, en los costos so-
cialesy financieros derivados (4). A pesar de
que ala fecha la afiliacion al SGSSS alcanza
el 96,0% de la poblacion (5), varios autores
han documentado las fallas estructurales y
operativas del Sistema (6-20). Dichas fallas
imponen multiples barreras para la aten-
cion, condicionan la situacion clinica de los
pacientes y representan importantes costos
directos, indirectos e intangibles (sociales)
para las personas afectadas y sus familias.

La proteccion social en salud para dar res-
puesta al creciente niamero de casos de VIH
aun es deficiente. Bogota registra el mayor
numero de casos de VIH/SIDA del pais.

Entre 1985 y 2009 se han notificado 17.789
casos, lo que corresponde al 23,8% del total
de casos en Colombia (71.509) (21). La pro-
blematica del VIH afecta principalmente a la
poblacion en edad productiva y reproductiva,
de tal manera que las personas entre 15y 49
afnos agregan el 80% de la notificacion del
evento, siendo la tercera causa de muerte en
hombres de este grupo (22,23). A pesar de
los esfuerzos por aumentar las coberturas
en salud, de los casos de VIH notificados en
el afio 2008 en Bogota, el 22,1% no estaba
afiliado a ningtin régimen de salud (24).

Los problemas de acceso o calidad en la
prestacion de los servicios para el tratamien-
to integral del VIH/SIDA pueden conllevar
consecuencias importantes en términos psi-
cofisicos, sociales y financieros. La falta de
acceso retarda el diagndstico, exacerba los
procesos de morbimortalidad y disminuye las
alternativas terapéuticas. Asi mismo, en au-
sencia de mecanismos eficaces de proteccion
social, las PVV y sus familias asumen altos
costos directos o gastos que se efectian para
recibir atencion en salud y afrontan altos
costos indirectos, definidos como aquellos
recursos que dejan de percibirse durante el
tiempo en que se demanda atencion (lucro
cesante). Dichos costos pueden llevar a
profundizar la pobreza coyuntural y estruc-
tural (25-27). A pesar de que el tratamiento
integral del VIH/SIDA es una prioridad en
la agenda politica mundial, como mecanismo
para reducir la pobreza (28-31), en Colombia
solo entre 36y 44% de quienes requieren tra-
tamientos antirretrovirales (ARV) acceden
a ellos (32,33).

En el pais no se han realizado estudios que
exploren el acceso a los servicios de VIH y los
costos que ello implica desde la perspectiva
individual y familiar. Este estudio pretende
contribuir a ese prop0sito con el fin de avan-
zar hacia el estudio de la proteccion social y
la respuesta social a la epidemia.
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2. Métodos

Se disend un protocolo mixto con dos fases.
En la primera de ellas, la fase cuantitativa,
de corte transversal, se encuestd una muestra
por conveniencia de 540 individuos con VIH,
entre septiembre de 2008 y julio de 2009.
Por criterios éticos, los participantes fueron
remitidos por profesionales de 15 Institu-
ciones Prestadoras de Servicios de Salud
(IPS) y Organizaciones No Gubernamenta-
les (ONG) de la ciudad. Los participantes
fueron incluidos en el estudio luego de la
verificacion de los siguientes criterios: a) ha-
ber sido diagnosticados con VIH, b) tener 18
afios o mas, y ¢) residir en Bogota durante los
seis meses previos a la encuesta. Los partici-
pantes firmaron un consentimiento donde se
les informo respecto de los objetivos, riesgos
y beneficios del estudio, de acuerdo con las
normas €éticas nacionales e internacionales.
El estudio fue aprobado por el Comité de
Etica de la Facultad de Medicina de la Uni-
versidad Nacional de Colombia.

Los investigadores disefiaron un cuestio-
nario estructurado con base en la revision
de la literatura y los aportes de expertos e
informantes clave. Antes del desarrollo de
la investigacion se realiz6 una prueba piloto.
El cuestionario contiene informacién demo-
gréficay clinica, asi como indicadores proxy
del acceso al SGSSS para la atencion a las
PVV. Adicionalmente, indaga por los costos
directos e indirectos que asumen las personas
y las familias con VIH. Los cuestionarios
fueron aplicados cara a cara por miembros
del equipo investigador y profesionales ex-
pertos. Los resultados se resumen mediante
estadisticas descriptivas. Para los analisis
bivariados se aplicaron pruebas ji cuadrado
para las variables categdricas y pruebas de
Kruskal-Wallis para la comparacion de los
costos en las diferentes categorias de interés,
utilizando para ello el programa computacio-
nal SPSSS. Los analisis fueron considerados
significantes con una p=< 0,05.

Para realizar el calculo de los costos directos
que efectiian los PPV o sus familias se realizo
la sumatoria de los gastos que anualmente
asumen las PVV o sus familias con recursos
propios para cubrir la atencién en salud,
de acuerdo con los métodos descritos en la
literatura (34-38). El andlisis de los costos
directos incluy? las cotizaciones directas al
SGSSS y los gastos relacionados con con-
sultas médicas generales y especializadas,
ayudas diagnosticas, hospitalizaciones, trata-
miento ARV, medicamentos autoprescritos y
gastos de transporte. El gasto de bolsillo se
calcul6 como proporcion del ingreso. Para la
estimacion de los costos indirectos se calculd
el lucro cesante por dias de incapacidad
y de hospitalizacion y el tiempo invertido
en la consulta externa durante el dltimo
afo, asumiendo que las personas estaban
incorporadas al mercado laboral. Los costos
se calcularon con referencia al Salario Mi-
nimo Legal Mensual Vigente (SMLMV) de
$497.000, correspondiente a 2009.

Para la segunda fase, la cualitativa, se
disenn6 un protocolo con perspectiva feno-
menoldgica con 20 pacientes. La muestra
por conveniencia se seleccioné teniendo en
cuenta que existiera representacion de los
diversos regimenes del sistema de salud.
Para entender las experiencias del acceso
de las PVV y los costos directos e indirectos
asociados se disei6 una guia de entrevista.
Las entrevistas fueron grabadas y transcri-
tas. Para garantizar la validez, la codifica-
cion se realiz6 de forma independiente por
dos investigadoras. La codificacion abierta
y axial, asi como la recontextualizacion,
se realiz6 mediante técnicas de analisis
de contenido con el programa ATLAS.ti
version 5.2. La recoleccion de la informa-
cion se efectud entre julio y diciembre de
2009 y culminé con la saturacion tedrica
de los datos. En total se obtuvieron 411
citas correspondientes a 65 cddigos. El
andlisis inductivo de las narrativas fue
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reorganizado en las siguientes categorias
analiticas: procesos relacionados con afi-
liacion y acceso al SGSSS, costos directos
e indirectos y mecanismos alternos para
sufragar los costos.

3. Resultados

De los 540 participantes en la fase cuan-
titativa 442 fueron hombres (82%) y 98
mujeres (18%). El 84% tienen entre 18 y
50 anos y un 16% son adultos mayores de
50 anos. El promedio de edad al momento
del diagnostico fue de 30 afios. E145% tenia

algin proceso constitucional o enfermedad
oportunista compatible con SIDA. E195% de
los entrevistados estaban afiliados al SGSSS
cuando se realiz6 la encuesta, pero el 26%
de los entrevistados permanecieron mas de
un mes sin afiliacion al Sistema a partir del
diagnoéstico. De las personas en tratamiento
ARY, el 58% han suspendido los medicamen-
tos por fallas en la provision por parte de las
IPS. El 11% de las familias reportaron tener
ninos infectados por transmision perinatal y
el 17% de la muestra estaba en condicién de
discapacidad fisica. En la 1 se muestran las
caracteristicas demogréficas y clinicas de la
muestra estudiada.

TaBLA 1. CARACTERIZACION DE LA MUESTRA SELECCIONADA

Variable
Edad
18-59 afnos
=60 anos
Género
Hombre-
Mujer
Afiliacion y acceso al SGSSS
Régimen de afiliacion
R. contributivo
R. subsidiado
Pobre no asegurado

Atencion integral
tencia en la afiliacion)

PVYV en tratamiento antirretroviral (TAR)

VIH
Sida

Resistencia

Hospitalizaciones por causa del VIH
Padecimiento de enfermedad oportunista

Condicion de discapacidad fisica

Desafiliacién del SGSSS superior a un mes (intermi-
Porcentaje de personas que han suspendido la TAR/

Fallas en el suministro de TAR por parte de la IPS

PVV en segundo o tercer regimenes de tratamiento

F. absoluta F. relativa %
525 97,4
14 2,6
441 81,8
98 18,1
183 33,9
336 62,2
21 38
141 26,1
271/466 58,1
141 52
293 54,3
245 45,4
163 30,2
232 43
263 49
249 46,1
93 17,2

Fuente: elaboracion propia
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TABLA 2. EFECTO DEL REGIMEN DE AFILIACION Y LA INTERMITENCIA EN LA AFILIACION AL SISTEMA EN LA
CONDICION CLINICA DE LAS PVV

. Régimen de afiliacion Intermit‘enc.i’a en la
Condicion Afiliacion
clinica Con.tribu- Subsidiado Pobres no Valor si No Value
tivo asegurados p P

Recuento CD4 n=145 n=227 n=10 n=99 | n=283
< 200 cel/uLL 8,9 20,9 1,3 0,024 10,5 20,7 0,021
> 200 cel/uLL 29,1 38,5 1,3 15,4 53,4
Resistencia n=168 n=282 n=15 n=130 = n=330
viral
Si 12,0 21,9 0,9 0,661 12,1 23,0 0,031
No 24,1 38,7 2,4 16,3 48,6
Régimen de n=166 n=280 n=15 n=130 @ n=327
medicacién
Primera linea 16,3 32,1 1,7 0,284 12,0 38,1 0,035
Segunda linea 19,7 28,6 1,5 16,4 335
Discapacidad n=182 n=336 n=18 n=141 ' n=392
Si 7,1 9,1 0,7 0,159 53 12 0,341
No 26,9 53,5 2,6 21,2 61,5

Fuente: elaboracion propia

El estudio encontr¢ diferencias estadistica-
mente significativas entre la condicién de
salud evidenciada, mediante el recuento de
CD4y los regimenes de afiliaciéon al momen-
to de realizacion de la encuesta. Debido a
que el régimen de afiliacion varia durante el
curso de la enfermedad, se explor6 la asocia-
cion entre condicion clinica e intermitencia
en la afiliacion al SGSSS. Se encontraron
diferencias estadisticamente significativas
en la condicién de salud medida en térmi-
nos de recuento de CD4, resistencia viral y
regimenes de medicacion. La intermitencia
fue definida como periodos mayores a un
mes sin afiliacién al SGSSS durante el curso
de la enfermedad (ver tabla 2).

Las entrevistas en profundidad mostraron
frecuentes procesos de intermitencia y
cambios de regimenes en el SGSSS desde
el momento del diagndstico. Aunque una
gran proporcion de los participantes esta-
ban afiliados al Sistema cuando se realizd

la encuesta, muchos de ellos habian estado
desprotegidos temporalmente como resulta-
do de la inestabilidad laboral, la migracion,
el sistema de clasificacion de la pobreza y
los elementos normativos que restringen la
afiliacion de todos los miembros de la familia
al SGSSS. Se identifico laxitud de las obliga-
ciones patronales para efectuar las cotizacio-
nes al Sistema. Los participantes han vivido
experiencias de exclusion, en razén de los
derechos diferenciales contemplados para
los distintos regimenes, asi como negacion
de afiliacién al SGSSS a los conyuges ho-
mosexuales. Existe una gran desinformacion
sobre la afiliacion, los derechos en el Sistema
y la exigibilidad de éstos.

Los cambios frecuentes de EPS o IPS se
produjeron por problemas administrativos u
operativos entre prestadores, administrado-
res y pagadores, por cambios en la situacion
laboral de la persona con VIH o su cotizante,
y por los flujos migratorios desde y hacia
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Bogota, que resultan incompatibles con una
estructura descentralizada para la prestacion
de los servicios. Los participantes realizaron
cambios de EPS o IPS al percibir dificultades
geograficas, técnicas o humanas que limita-
ron la resolucion del problema de salud.

Es comtn que los entrevistados llegaran al
diagnostico de manera tardia y en estados
clinicos complicados. Usualmente, los par-
ticipantes conocieron su diagndstico por
la enfermedad o muerte de sus parejas o
por recomendacion de familiares ante su
apariencia fisica, visiblemente deteriorada.
Se hizo frecuente referencia a episodios de
enfermedad en los que no se demanda o no
se recibe atencion oportuna. Las personas
no identifican los sintomas del SIDA, no se
consideran vulnerables o temen hacerse la
prueba de Elisa. Las entrevistas sugirieron
deficiencias en la identificacion del diagnds-
tico por parte del médico, aun en presencia
de sintomas sugestivos, privilegiando otros
diagnosticos, en especial entre mujeres a
quienes no se considera “poblacion de ries-
g0”. Las entrevistas permitieron corroborar
deficiencias en el acceso a la prueba de Elisa
para el control de la infeccion perinatal y
barreras en el acceso al tamizaje relacionadas
con la prevalente estigmatizacion hacia los
mal llamados “grupos de riesgo”. Los parti-
cipantes senalaron retrasos en el diagndstico
por falta de pruebas de Elisa en las IPS de
baja complejidad.

La mayoria de entrevistados se refirieron a
la negacion frecuente y a los retrasos en la
provision de tratamientos y procedimientos.
Las entrevistas revelaron que los servicios
de salud con frecuencia se prestan en di-
ferentes IPS. Asi, los participantes deben
desplazarse a varios sitios para acceder a
consultas, exdmenes, procedimientos y a la
entrega de medicamentos. Esta situacion no
s6lo produce desarticulacion de los servicios,
sino que también impone barreras geografi-

cas, implica fatiga y altos costos econdmicos
relacionados con el transporte, lo cual afecta
de manera especial a aquéllos en etapa de
SIDA o en condicion de discapacidad.

El acceso al SGSSS no depende tinicamente
de la oferta y la disponibilidad de servicios
de salud. El estudio encontrd, asi mismo,
disimiles procesos culturales que restringen
la busqueda o permanencia de la atencion
en salud. En ocasiones, las familias impiden
la busqueda de atencion en salud, debido a
elementos culturales relacionados con sus
imaginarios sociales, o en razon del ejercicio
del poder que media entre las relaciones
de género o generacionales. La aceptabi-
lidad y busqueda del servicio también esta
condicionada por las experiencias previas
con las diferentes instituciones del SGSSS.
Los entrevistados manifestaron vulneracion
de los derechos, agresiones verbales uni o
bilaterales e incluso episodios de violencia
fisica. Los participantes describieron difi-
cultades relacionadas con la falta de claridad
y asertividad de los funcionarios de las IPS
para comunicar los elementos basicos del
proceso de enfermedad, los cuidados y las
formas de recuperar o mantener una buena
salud, habida cuenta que se aporta informa-
cién que no se ajusta a los conocimientos
técnico-cientificos o exacerba el estigma.
Esta situacion aumenta la carga emocional
de las personas y las familias y, en muchos
casos, incide en la decision de continuar o
no con su proceso terapéutico.

Segun lo expresaron algunos participantes,
las fallas en la identificacion oportuna del
diagnoéstico o las barreras en el acceso a la
salud han llevado a que las personas desa-
rrollen estados avanzados de la enfermedad,
se generen resistencias o enfermedades
concomitantes, se incremente el nimero
de hospitalizaciones y discapacidades, y se
reduzca la adherencia terapéutica. En la
tabla 3 se muestran las citas correspondientes
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TABLA 3. CODIGOS Y CITAS CORRESPONDIENTES A LA AFILIACION AL SGSSS Y EL ACCESO A LOS SERVICIOS DE
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SALUD

Cobico TESTIMONIO PARTICIPANTE

Cl Intermitencia “Cuando ya me hospitalizaron de la vista que yo perdi “Joaquin”
por falta de todo contacto con el seior donde yo estaba trabajando
pago patronal no volvié a pagar nada, no volvié a pagar absolutamen-

te nada entonces yo quedé desvinculado (...) Cuando
ya volvi otra vez, diagnéstico, ceguera, antigiiedad, una
cantidad de cosas”.

Cc2 Incapacidad del | “Voy a sacar a mi mama del seguro y lo ingreso a usted, “Didier”
SGSSS para la usted no se me puede quedar sin médico (...) hice los
afiliacion de los tramites para afiliarlo a él como mi beneficiario y me
distintos subsis- rompieron los papeles de la afiliacién (...) yo habia
temas familiares | escrito el nombre de él como mi pareja o conyuge, la

sefora lo leyd y dijo esto no se puede y lo rompid”.

C3 Afiliacion “Yo estaba cubierta por el RS, la tinica que no estaba “Zulia”
diferencial a dis- | cubierta era mi hija, ella estaba en régimen vincula-
tintos miembros | do porque a ellos no les daban sino hasta un ano de
de la familia subsidio”.

C4 Demoras/no “También he tenido problemas en la EPS que se demo- “Angela”
provision de ra en darmela (los ARV), me ponen al timbo al tambo,
medicamentos que vaya a tal lado, que no, que usted no aparece en el
ARV sistema, usted no se que, entonces si fuera por la droga
Barreras geogrd- | YO hace tiempo me hubiera muerto doctora, claro
ficas porque eso a veces no le dan a uno la droga. Que no ha

X llegado, que después la llamamos”.
Barreras admi- & d P
nistrativas

Cs Demoras/no “A mi siempre me han negado la droga ac4, si acaso “Lucrecia”
provision de una vez me la dieron completa y eso bregamos para
medicamentos que me la dieran, se me venci6 la férmula, me tocéd
ARV volverla a cambiar. Bueno, me dijo que fuera a radi-

Barreras geogra- carla de nuevo, porque estaba mal radicada, y fuiy esa
ficas sefiora me dice “No puedo (...) toca en 5 dias héabiles”.
Barreras admi-

nistrativas

C6 Demoras/no “Honestamente dur6, 11 meses el seguro social que no “Ledn”
provisién de me daba medicamentos, yo honestamente, estoy vivo es
medicamentos de puro milagro”.

ARV

Barreras geogra-
ficas

Barreras admi-
nistrativas

C7 Exigibilidad de “Ah tuve que colocar una tutela, todo con tutela, yo “Soraida”
los derechos bregaba mas, que vaya para un lado, que para el otro,

eso era tremendo”.

C8 Dificultades “Como crece el volumen de pacientes, cada dia la “Guiller-
técnicas atencion es de menos tiempo y de menos calidad, es mo”
Limitaciones de | muy rapido todo, muchas veces se limitaban a hacer
calidad férmulas, ni te revisan. (Silencio prolongado) (...) con-

migo cometieron errores, las drogas me dieron un poco
de lipodistrofia y se hubiese podido evitar”.
Contintia




ACCESO DE LAS PERSONAS CON VIH AL SISTEMA DE SALUD COLOMBIANO Y SUS COSTOS RELACIONADOS
DESDE UNA PERSPECTIVA INDIVIDUAL Y FAMILIAR, BoGcoTA, 2010

TABLA 3. CODIGOS Y CITAS CORRESPONDIENTES A LA AFILIACION AL SGSSS Y EL ACCESO

A LOS SERVICIOS DE SALUD

CopiGo

(Y

C10

C11

C12

C13

C14

C15

C16

C17

Dificultades
técnicas
Limitaciones de
calidad técnica

Demoras para el
diagnéstico y/o
la atencién

Dificultades
técnicas

Limitaciones de
calidad técnica

Demoras para el
diagnéstico y/o
la atencién
Complicaciones
clinicas por ino-
portunidad en el
diagnéstico y/o
la atencién

Complicaciones
clinicas por ino-
portunidad en el
diagnéstico y/o
la atencién

Muerte de
familiares por
diagnostico
tardio

Fallas en el
acceso a los
procedimientos
para prevencion
de infeccién
perinatal
Inaccesibilidad
de la prueba
para prevencion
de infeccién
perinatal
Inaccesibilidad
de la prueba por
razones asocia-
das al estigma

Estigma entre
el personal de
salud

TESTIMONIO

“En cuatro meses y llegue a pesar 36 kg y yo quedé des-
hidratado, desnutrido totalmente, tanto era que yo ya

o sea mi estado animico era muy malo, perdi fuerzas,
perdi todo, era relativamente muy flaco. Cuando me
llevan al hospital, alld lo que me hicieron fue una colo-
noscopia para descubrir que era realmente lo que tenia,
me hicieron una biopsia y todos los examenes me salian
perfectos o sea me salian bien; entonces el médico me
dijo no pues hay que ordenarle un examen de VIH”.

“A ella le sali6 un herpes en el cuerpo, eran como unas
vejiguitas (...) yo la llevé al médico y no le hicieron
ninglin examen, ni le encontraron nada raro, la llevé al
dermat6logo, no, que ella era alérgica a la saliva de la
pulga”.

“Falt6 un poquito de apoyo tal vez por parte de los
profesionales porque yo estoy seguro que si me hubie-
ran descubierto a tiempo lo que yo tenia créame que
me hubieran descubierto la enfermedad y me hubieran
ayudado a tiempo y no me hubieran dejado avanzar
tanto, aunque no pierdo las esperanzas de volver a
ver”.

“porque ellos cometieron muchos errores conmigo y es
mas yo estoy ciego por culpa de ellos, del hospital, por
negligencia del hospital e inclusive yo voy a poner eso
en demanda, voy a traer los papeles y voy a ponerlos
con un abogado haber si me puedo ganar una pension-
cita por ese lado”.

“A mi me diagnosticaron esa enfermedad cuando yo te-
nia tres meses de embarazo, hace 16 anos, y él muri6”.

“A mi en el embarazo nunca me mandaron a tomar la
prueba de VIH, nunca”.

“{y ta no tuviste controles durante el embarazo? No,
con SISBEN yo no iba a controles, al 52 mes me dio
varicela con ella, me mandaron examenes, pero nunca
se supo sobre eso”.

“Entonces yo le dije al médico hagame la prueba de
Elisa, no porque eso no se puede porque eso es para
personas de alto riesgo, para prostitutas, homosexuales,
tatata. Bueno, le dije: como es para personas de alto
riesgo, yo soy homosexual y no sé qué tan fiel haya sido
mi pareja”.

“Y saber qué, que alla la psicloga del hospital ella

me decia que tenia que apartar todo, yo no sabia para
dénde ir, y yo llore y llore”.

PARTICIPANTE

“Pedro”

“Linda”

“Ledn”

“Pedro”

“Angela”

“Gladis”

Zulia

“Didier”

“Soraida”

Fuente: elaboracion propia
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TaBLA 4. CODIGOS Y CITAS CORRESPONDIENTES A LOS COSTOS DIRECTOS E INDIRECTOS Y PROTECCION SOCIAL

INFORMAL
A . q . Partici-

Codigo Categorias Testimonio 1l

pante

C18 Costos directos “¢Su seguro social?- no lo tengo, eso le cuesta tanto, | “Joaquin”
asumidos por mi papa ha sacado y ha pagado. Ya con la cuestién yo
familiar puse tutela para que me dieran mis medicamentos por
Tutela para miti- mi diagnoéstico y resultd, me los dieron, me los estan
gar el costo dando. Ya en este momento entoncis mi papa tiene

que pagar mi seguro solamente salud”.

C19 Costos directos “A veces no habia droga le tocaba a uno saque del | “Ernesto”
familiares por bolsillo o por ejemplo una vez me tocd una citologia
medicamentos o pagarla yo porque siempre la demora y todo eso, le
procedimientos decia tienes que mandarte a hacer, me tocé pagar

consulta y todo eso, pues por lo general siempre a uno
le toca por urgencia pagar uno”.

C20 Costos directos en | “Entonces le pidieron una cuota bastante grande que | “Juliana”
urgencias. tenia que consignar inicialmente para pasarme a piso
Firma de pagarés | Y Sacarme de urgencias entonces para pasarme a piso

tenia que hacer una consignacion de diez millones de
pesos, obviamente mi madre no tenia esa plata entonces
le tocd firmar una, una hoja de responsabilidad para
que me dieran salida y bajo la responsabilidad de mi
madre sacarme de alld”.

C21 Costos directos re- | “...ycuando me lo ordenaron, bueno yo firmé pagarés, = “Soraida”
lacionados con la bueno me pegué una endeudaday cada vezyya les que-
compra de ARV. daba maly alla me dicen no si usted no cancela esto aca
Firma de pagarés que pena pero le detenemos el tratamiento y yo decia

no pero con esto es que yo vivo, qué hago”.

C22 Tutela “Afortunadamente como tengo tutela integral entonces | “Juliana”
Gastos de pues gracias a Dios no pago un peso, lo tinico que gasto
transporte y es en el transporte de aca para alla y las fotocopias que
procedimientos tengo que llevafr pues con la do_m_lfnentaci(’)n, que ,el
administrativos carnet, que la cédula, que la remision, esto y lo otro”.

C23 Firma de pagarés “Cuando voy y encuentro la suerte que tocaba un | “Soraida”

tratamiento costoso, y yo no tenia con qué, yo como
trabajaba en la calle vendiendo dulces y asi, pues mejor
dicho yo dije no pues hasta aqui fue mividay llore, llore,
me volvi fue una nada, entonces alla en el hospital me
toco firmar unos pagarés”.

C24 Costos indirectos “El VIH no fue de un ano. Fue largo tiempo, mientras | “Ledn”
asociados con la solté la silla, mientras estuve en caminador, luego
condicién clinica cuando estuve con el bastén, ya no, ya no habia plata,

y ni a quien pedirle tampoco”.

C25 Costos indirectos “No, no estoy trabajando actualmente, debido a tantas | “Angela”
asociados con la cirugias que me han hecho me mandaron incapacidad
condicion clinica y he tenido muchas ganas de trabajar”.

C26 Costos directos de | “Ella me cuid6 en la casa ella tres meses, me llevé para | “Angela”
transporte indirec- | alld, me llevd, ella me lleva, ella sale del hospital conmi-
tos asumidos por go fuu, y arranca para Lucero, y trae plata, se endeuda,

PVVy familiares empena la olla pitadora, empefa todo y me lleva en taxi.
cuidadores ¢Usted sabe cudnto vale una carrera desde donde a mi
me hospitalizan hasta donde ella vive?”.
Contintia
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TABLA 4. CODIGOS Y CITAS CORRESPONDIENTES A LOS COSTOS DIRECTOS E INDIRECTOS Y PROTECCION SOCIAL

INFORMAL

Codigo Categorias Testimonio Partici-

pante

C27 Costos directos “Yo antes me costeaba todo casi a mi me pedian, y lo “Angela”
para dignificar la que a mi me pidieran esos tratamientos yo si tenia la
atencion en salud plata no me ponia a esperar que la EPS los autorizara no

yo misma iba yo con mi plata yo me compraba cuando
empecé a enfermarme ahi si me toco someterme doc-
tora ya no tenia como pagar, ;cémo?, ¢de a donde? la
situacion mia se me volvié muy critica, uno sin trabajo
doctora, ya no”.

C28 Costos directos “Y el bebé tampoco tiene nada, porque a ella no le | “Lucre-
para la prevencion | dejaron que lo diera leche materna, porque por laleche | cia”
de la transmision materna se puede transmitir la enfermedad”.
perinatal

C29 Costos directos no | “Yo creo que hace més duro la condiciéon de VIH en | “Guiller-
médicos la situacién econdmica, que gastas mucho dinero, que | mo”

el impacto a tu bolsillo en la economia es bestial, més
cuando tu eres una persona consciente y sabes que
debes cuidar la alimentacion, tomar vitaminas o cosas
porque es que esto a palo seco, sdlo quimicos no se
puede”.

C30 Gastos directos no | “Gastos de transporte, fotocopias, citas medicas diarias, | “Juliana”
médicos la alimentacion, el vestuario. Tenia que cambiar de

vestuario por su delgadez. Tuvimos que cambiar los
productos cosméticos por productos dermatoldgicos y
de uso exclusivo. Nos vimos a gatas, pasamos una época
un poquito dificil”.

C31 Consecuencias “Temblabay temblaba todo el tiempo y el ojo, piqueme | “Diana”
clinicas (enfs. el ojoy totalmente entonces como era mi lado derecho
oportunistas) entonces mi mami era la que me daba de comer, mi
Costos por cuida- mami era la que me ayudaba a vestir, mi mami era la
dos de la familia que me banaba, entonces ellos venian y se daban cuenta

de mi deterioro fisico”.

C32 Solidaridad de las | “Habia ocasiones en las que, amigos que fallecian, en- | “Didier”
redes sociales para | tonces uno armaba como una drogueria entre amigos,
la provisién de bueno, me quedo esto, bueno, yo me estoy tomando
medicamentos esto, bueno esto me sirve a mi, esto le sirve a tatata,

se repartia”.

Fuente: elaboracion propia

a la afiliacion y el acceso de las PVV a los
servicios de salud.

3.1. Costos directos e indirectos

Las fallas estructurales y operativas del
sistema obligan a los usuarios a pagar por
algunas intervenciones y a asumir mayores
costos directos e indirectos. En promedio, las
PVV invirtieron $65.000 cada mes ($780.000
anualmente) en la atencion en salud. Esto re-
presenta entre el 11y el 16% de los ingresos

del paciente, considerando que el 69% per-
cibe un SMLMV o menos. Se encontraron
diferencias estadisticamente significativas
en los costos directos, de acuerdo con el
régimen de afiliacion (p<0,05) y, asi mismo,
se hallaron diferencias estadisticamente
significativas entre los costos directos y la
condicién clinica relacionada con los pro-
cesos de discapacidad y la resistencia viral
(p<0,05), pero no asi con el recuento de CD4
al momento de realizacién de la encuesta
(p=0,5748) (39).
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Con relacion a los costos indirectos, las PVV
invirtieron, en promedio, 230 horas al afio en
tiempo de transporte y espera en sala para
sus consultas regulares (29 dias laborales). El
29% de la muestra estuvieron incapacitados
para trabajar durante el dltimo afio, en un
promedio de 46 dias. 263 (48%) personas han
estado hospitalizadas por razones asociadas
al VIH, con una estancia hospitalaria pro-
medio de 27 dias. Asumiendo que las PVV
estuvieran inmersas en la economia formal,
dejarian de percibir un total de $1.720.000
anualmente por estos conceptos. Los costos
indirectos son 2,2 veces mayores que los
costos directos.

La fase cualitativa permitio explorar algunas
situaciones que explican los costos directos
e indirectos que asumen las PVV y sus fami-
lias. A pesar de que no existen legalmente
los cobros directos de copagos y cuotas
moderadoras para las enfermedades de alto
costo, algunas de las IPS contintian ejercien-
do dichas practicas. Ante los problemas de
calidad y oportunidad en la atencion que ge-
neran las barreras de acceso administrativas,
financierasy geograficas, las PVV destinaron
cantidades importantes de dinero para cubrir
los costos directos en salud y dignificar la
atencion. Las entrevistas mostraron que fre-
cuentemente la atencion ha sido supeditada
al pago directo o la firma de pagarés que los
comprometen financieramente a cancelar el
valor de la atencion. Ademas de los costos
directos relacionados con los servicios de sa-
lud, las PVV efectuaron importantes gastos
de bolsillo relacionados con la prevencion
de la transmision perinatal o la compra de
productos dermatoldgicos y nutricionales
que su proceso clinico demanda. Durante
el curso de la enfermedad, las PVV o sus
familias asumen costos relacionados con el
transporte, los gastos funerarios, el cuidado
de las personas enfermas en el hogar y los
cuidados durante los episodios de hospi-
talizacion o discapacidad. Estos costos no

u u . i

fueron calculados, pero emergieron como
procesos importantes en las entrevistas en
profundidad.

Las PVV, y en muchos casos sus familiares,
incurrieron en gastos relacionados con el
tiempo invertido en el desplazamiento y la
espera en sala. Estos gastos se incrementan
debido al ntimero de visitas que su condicién
clinica les demande, pero también por causa
de las barreras geograficas impuestas por sus
aseguradores o prestadores. Como se mostrd
anteriormente, las PVV dejan de percibir
recursos relacionados con el lucro cesante
durante el tiempo de incapacidad o estancia
hospitalaria. El tiempo invertido en la aten-
cion en salud puede generar inestabilidad
laboral y, en los casos de trabajadores infor-
males, puede significar pérdidas importantes
en el ingreso.

Ante los condicionamientos financieros y los
altos costos directos e indirectos, las PVV
acudieron a tres mecanismos de proteccion
social alternativa: el sistema juridico, que les
permite exigir sus derechos, la solidaridad o
el intercambio comercial de medicamentos
con las redes sociales y los recursos fami-
liares. Los entrevistados senalaron que
los tramites legales pueden constituir una
barrera adicional, por cuanto demandan
tiempo, diligencias dispendiosas y dinero.
Adicionalmente, mencionaron que mientras
el derecho se hace efectivo, la condicién de
salud de las personas puede empeorar.

4. Discusion

El estudio identific6 profundas fallas en los
procesos de afiliacion y acceso al sistema de
salud, a pesar de que ante la complejidad
del VIH, una atencion inoportuna o ineficaz
puede derivar en complicaciones mayores,
tanto clinicas como sociales y financieras.
Aunque existe un alto nimero de personas

=
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afiliadas al SGSSS, la atencién puede ser
discontinua y con frecuencia se perciben
problemas de calidad en la identificacion
oportuna y eficaz del diagndstico y en el
tratamiento durante el curso de la enferme-
dad. En repetidas oportunidades, los parti-
cipantes han transitado a través de distintos
regimenes de afiliacion, de EPS o IPS, mu-
chos han estado desafiliados durante algin
tiempo, y la mayoria han tenido dificultades
con el suministro de los medicamentos y, por
lo tanto, han tenido que poner tutela para
hacer exigible el derecho a la salud. La falta
de acceso a los medicamentos puede estar
relacionada con los procesos de contencion
de costos que han sido descritos en otros
trabajos (40). En el estudio se mostré que
existen diferencias en la condicion de salud,
de acuerdo con el régimen de afiliacién y el
acceso real determinado por la intermitencia
en la afiliacién.

Multiples estudios en el pais han deter-
minado las fallas del SGSSS relacionadas
con el contexto macroecondmico y politico
(6-9,12,15-17,41). Por otra parte, la protec-
cion social en Colombia ha sido entendida
en términos de un concepto de familia nu-
clear biparental que tiene dificultades para
mantener afiliados, en forma simultianea,
a los miembros de la familia de origen y a
los de la conformada y, con excepcion del
reconocimiento reciente de los derechos
civiles de las parejas homosexuales, ha des-
conocido otros arreglos familiares como las
familias compuestas. Estos procesos limitan
la respuesta adecuada y oportuna a las de-
mandas de salud de la poblacion, con lo cual
se profundizan las inequidades, se reduce la
justicia social y se impide un control efectivo
de la pandemia.

La racionalidad del Sistema desestimula la
promocion de la salud y la prevencion prima-
ria, secundariay terciaria. El estudio mostré
algunas situaciones que podrian considerarse

indicadores proxy de estas fallas, como el
alto nimero de personas en condicién de
discapacidad, personas con resistencia viral y
familias con nifios infectados por transmision
perinatal, algunas de ellas relacionadas con
el régimen de afiliacién y/o su intermitencia.
Estas situaciones no son s6lo éticamente
inadmisibles, sino financieramente inacep-
tables. En el caso de la transmision perinatal
existen evidencias de que, con un tratamiento
apropiado y oportuno, las tasas de transmi-
sion pueden reducirse hasta 2 0 3%, ademas
de ser una estrategia costo-efectiva (42,43).
Las deficiencias del SGSSS para realizar
promocion de la salud y prevencion de la
enfermedad han sido sefialadas por otros
autores (44).

Aligual que en nuestro estudio, otros traba-
jos en el mundo han mostrado cémo los PVV
incurren en altos costos directos e indirectos
(38,45). Dichos costos varian de acuerdo con
el régimen de afiliacién y los procesos de
comorbilidad, siendo mayores en el grupo
de los pobres no asegurados, personas con
discapacidad o en segundo o tercer régimen
terapéutico. Diversos estudios han mos-
trado como los costos aumentan a medida
que progresa la enfermedad (35,45,46). Por
supuesto, en un sistema que no garantiza el
acceso a la atencion integral, estos costos se
trasladan a las PVV o sus familias. La partici-
pacion de las familias en el financiamiento de
los costos directos y el lucro cesante pueden
empujarlas al empobrecimiento coyuntural
o estructural. Estas situaciones han sido
reportadas ampliamente en la literatura
internacional (47,48). Es por ello que los
costos directos o gasto de bolsillo de las
familias estdn negativamente relacionados
con la equidad en salud (49). Cuando el
sistema de salud no provee los tratamientos
de manera completa u oportuna, las PVYV,
sus familias y sus redes sociales acuden a
una serie de mecanismos legales o solidarios
para garantizar la atencidn, con lo cual se
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constituyen como mecanismos alternativos
de proteccion social.

Este estudio presenta algunas limitaciones
relacionadas con el método y la seleccion de
la muestra. Por las caracteristicas del estudio
no es posible inferir los resultados para la
poblaciéon de Bogotd; sin embargo, éstos
alertan y orientan sobre problemas y poli-
ticas a seguir. Asi mismo, el estudio puede
subestimar la magnitud del problema de la
poblacion sin acceso a la proteccion social,
en personas hospitalizadas, en proceso de
enfermedad terminal, personas privadas de
la libertad, habitantes de las zonas rurales y
poblacion de posicion social alta.

5. Conclusion

Nuestro estudio encontré miultiples proble-
mas relacionados con la afiliacion permanen-
te y el acceso real a los servicios de salud de
las PVV. Se evidenciaron multiples barreras
de acceso, problemas técnicos y éticos en la
calidad de la prestacion del servicio. Esta
situacion determina los efectos psicofisicos
e impone una carga financiera importante a
las PVV relacionada con los costos directos
e indirectos. Los participantes revelaron
estrategias para compensar estos desequili-
brios, mediante las acciones legales, con la
participacion de la familia y el apoyo de las
redes sociales primarias y secundarias.

6. Recomendaciones

Para que el pais pueda realizar un manejo
integral de la epidemia se requiere garanti-
zar la atencion integral a todas las personas
que lo necesitan, dando preeminencia a los
factores humanos sobre los econémicos. Se
debe proveer un tratamiento oportunoy con
calidad que evite las funestas consecuencias
en términos de morbilidad, discapacidad

y costos encontradas en este estudio. La
atencion integral debe incluir, entre otros
elementos, la promocion de la salud, la
prevencion secundaria y la reduccion del
impacto cuando éste se ha producido.

La atencion integral implica cambiar los
modelos de intervencion clinica centrados
en la asistencia médica y psicoldgica indivi-
dual de las personas afectadas por modelos
que contemplen el bienestar general de los
individuos y las familias afectadas.
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