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Resumen

Objetivo. Analizar y comparar la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en
personas con VIH/SIDA de origen espafiol y latinoamericano que residen en la provincia
de Alicante, y analizar su asociacion con diferentes variables socio-demograficas y
clinicas. Métodos. Estudio transversal, cuantitativo-cualitativo en pacientes con
VIH/SIDA que fueron atendidos en las consultas externas de la Unidad de
Enfermedades Infecciosas del Hospital General Universitario de Alicante entre octubre
de 2013 y noviembre de 2014. En la investigacion cuantitativa se recogieron datos socio-
demograficos y clinicos y se administré el cuestionario de salud Short-Form-36 (SF-
36v2) para evaluar la calidad de vida relacionada con la salud de 214 pacientes (136
espafioles y 78 latinoamericanos). Se realiz6 un analisis multivariante para identificar
los determinantes que independientemente influian en el componente de salud fisico y
mental (CSF y CSM) de los pacientes con VIH/SIDA. En la investigacion cualitativa se
realizaron 24 entrevistas semiestructuradas a 12 pacientes espafioles y 12
latinoamericanos que hacian parte del estudio cuantitativo con el fin de entender desde
una perspectiva social como se afectaba su CVRS. Resultados. El analisis multivariante
mostrd que el sexo, edad, nivel educativo, ocupacion y la no coinfeccion con el VHC, se
asocia con una mejor CVRS. Las puntuaciones del CSF del SF-36v2 fueron mas altas
en los pacientes latinoamericanos que en los pacientes espafioles con diferencias
estadisticamente significativas. Se encontraron puntuaciones bajas en el CSM en
ambas poblaciones. En el estudio cualitativo se identificaron categorias que contribuian
para afrontar positivamente el VIH/SIDA y tener una mejor CVRS de los pacientes como:
relacion médico-paciente, relaciones sociales, acceso al sistema de salud.
Conclusiones. La edad, ocupacién y la coinfeccion del VHC son los factores que tienen
mayor efecto sobre CVRS entre los pacientes espafioles y latinoamericanos que viven
en Espafa. La elaboracion de intervenciones acorde a las necesidades de este grupo
de pacientes y la calidad de vida pueden contribuir al manejo general de esta

enfermedad.



Summary

Objective. To analyze and compare health-related quality of life (HRQoL) in patients
living with HIV/AIDS in relation to sociodemographic and clinical variables by origin
(Spanish nationals and Latin American-born) in Alicante. Method. A cross-sectional
study, quantitative and qualitative in patients living with HIV/AIDS who attended the
outpatient consulting offices of the infectious diseases from Hospital General
Universitario de Alicante between October 2013 and November 2014. In the quantitative
research the Short Form Health Survey (SF-36v2) was used to assess health-related
quality of life. Socio-demographic and clinical data were also collected to compare
Spanish national patients (n=136) and Latin American-born patients (n=78). Performed
multivariable regression analysis to identify determinants that independently influence
physical and mental component summary scores (PCS and MCS) in patients living with
HIV/AIDS. In the qualitative research, semi-structured interviews with 24 patients were
conducted (12 Spanish nationals and 12 Latin American-born) all included in the
guantitative study, in order to understand from a social perspective how the HRQoL of
patients were affected. Results. A multivariate analysis showed sex, age, educational
level, occupational status and HCV non-coinfected associated with high HRQoL. Values
were higher in Latin American-born patients than in Spanish national patients, these
differences were statistically significant in the PCS. Lower levels in MCS were found in
both populations. The qualitative study revealed some categories that contributed to deal
with HIV/AIDS positively to a better HRQoL of patients: doctor-patient relationship, social
support received, access to health services. Conclusions. Age, occupational status and
HCV non-coinfected are factors that influence HRQoL in Spanish nationals and Latin
Americans-born in Spain. The development of interventions tailored to the needs of this
group of patients continue and the quality of life can contribute to general management
of HIV/AIDS.



indice

INICE & tADIAS ......c.veveveeeeieectee ettt ettt ettt ettt se st as et aeeaens XVII
INdice de fIGUIAS Y GIafICOS.......cooviveuieiicietceeee ettt ettt s e XIX
INQICE T BNEXOS ...v.veeeveeeeeeete ettt ettt ettt ettt se et ae et ss et e s et e e et e et eteeaeresaenneeans XIX
ADIeVIatUras Y @CIONIMOS ..o uiieiiee e e e e sttt et e e e e s s st e et e e et s s s ba e e eeeesssatnbaereeeeessannrnareeeeaesesanns XX
I, INTRODUCCION........coiiitieetieiete ettt ettt ettt ettt se st sestese st et eteseseeaere e 2
LA, EFVIHISIDA ..ottt ettt ettt e s e e st e e e et e e e e et e e e e satbaeeesntaaeaesnsbeeeesnsaaeaeanes 3
1.1.1. Fases de 1a infecCion Por €l VIH..........ooouiiiiiiii e 4
1.1.2. Clasificacion de la infeccion por VIH y definicion de caso SIDA..........cccocceeeeeevinnns 6
1.1.3. Mecanismos de transmision del VIH ... 9
1.1.4. Tratamiento antirretroVIral ...........ooocuieiiiiie e 10
1.2. Tendencias y patrones del VIH/SIDA.........coo ittt 11
1.2.1. Situacion del VIH/SIDA en América Latinay el Caribe ..........cccooveeeeeeiniiiciiienneeen, 11
1.2.2. Situacion del VIH/SIDA €N ESPafia ........cccuvvveeieeiii ettt esitvnne e 13
1.2.3. Situacion del VIH/SIDA en la Comunidad Valenciana ............ccccccceveeeviiiciviieenneenn. 17
1.3.  Salud e inmigracion €N ESPAfia..........cuuiuiiiiiiiiiiiieiieiee e 18
1.3.1. Utilizacion de SErviCios SANITANIOS ........ccuuiiiiiiieeeeiiiiee e sitiee e sitee e e e s steee e s snnaeeeeanes 19
1.3.2. Salud fiSICA Y MENTAL .....ceiie i e 21
1.3.3. Condiciones de vida, desarrollo de enfermedades y otras cuestiones relacionadas
(oo 0 I8 = TS | U T SRR 22
1.4. Calidad de vida relacionada con la salud...............coooeiiiiiiiiiiiiii e 25
1.4.1. Un concepto MUltidimenSIioNal .............uuuueiiiiiiiii s 25
1.4.2. Caracteristicas de evaluacion de los instrumentos de medicion de la CVRS ........ 27
1.4.3. Clasificacion de instrumentos de medida de la CVRS..........occciiiieeeeviiiciiiieeeeen 29
1.4.4. Calidad de vida relacionada con la salud en pacientes con VIH/SIDA ................... 30
1.4.5. Instrumentos de medida de la CVRS en pacientes VIH/SIDA .........ccccccciiiiiiiiiiennn. 30
1.5. Cuestionario de calidad de vida relacionado con la salud SF-36V2 ..........cccccveeernnneen. 31
15.1. Adaptacion del cuestionario de salud SF-36 para su uso en Espafia ................... 33
1.5.2. Valores poblacionales de referencCia .............eevevvvivveiiiiiiieiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeveeeeeeeaenenns 36
Il HIPOTESIS ..ottt ettt ettt ettt ettt et et e st et ete e ereeeennaens 37
L O 7 = 1 I AV 1 SRR 41
V. METODOLOGIA ....ooiiiieieieteie ettt bbbt 45
4.1. INvestigacion CUANLITALIVA ........coivireeiiiiie e st e e st e e e e see e see e e e stee e e e st e e e e snraeeeennenas 47
4.1.1. Disefio del estudio Y partiCiPantes. ...........ceii it 47
41.2. TaAMAN0 MUESIIAL....ieei i e e e s s s e e e e e e s e ennrennees a7
4.1.3. SelecCiOn de 12 MUESTIA ......ooieiiiieiie e e e e e e s e eeeeee e s 48
4.1.4. Cuestionario de calidad de vida relacionada con la salud SF-36V2 ....................... 48

4.1.5. ¢ Por qué el cuestionario de calidad de vida relacionado con la salud SF-36v2? .. 52
4.1.6. Cuestionario de datos socio-demograficos y CliniCos ..........cooccveiiiiieiiiiieenniieeen, 53
4.1.7. ANAIISIS @STATISTICO ......veiie it 56



4.2, INVeStGaCION CUANILALIVA ......cciuviiiiiieiiie ettt s e b e sbe e e sene e 58

4.2.1. Disefio del estudio y partiCiPaNtES...........uuvereeiiiiiiiiiiee e s e e e e e sesrrere e e e e e s ennes 58
4.2.2. (TN = W0 LN o] (=T [0 g1 - T PSR 59
4.2.3. ANAIISIS eI AISCUISO ....uuiieiiiiiec et et e e e s entee e e e e 59
4.3, CONSIAEraCiONES BLICAS ....civvieeiiiiieeeiiiie e ittt e e e st e e e e sre e e s st e e e e st e e e e sstae e e e sstaeeeaasraeaeensrees 60
V. RESULTADOS ..ottt ettt e st e e e sttt e e e st e e e e anbb e e e e anbbeeeeabbeeeesbreeeesnes 61
5.1. Percepcion de la CVRS desde [0 cuantitativo...........cccuvveeeeeeeeiiiiiiiiie e 63
5.1.1. Caracteristicas generales de los pacientes estudiados ...........ccceveeerieiiiieeiiieennne 63
5.1.2. Cuestionario de Salud SF-36V2 .........cooiiiiiiiiiiiieeee et rereeee e 66
5.1.3. Cuestionario de salud SF-36v2 y su asociacion con las variables socio-
Lo =T Lo 7=\ 1o TSP 66
5.1.4. Cuestionario de salud SF-36v2 y su asociacion con las variables clinicas ............ 69
5.1.5. Componentes sumarios del SF-36v2 y las variables socio-demograficas y clinicas
........................................................................................................... 71
5.2. Comparacion entre los pacientes espafioles y latinoamericanos: CVRS ................c..... 73
5.2.1. Andlisis de las dimensiones del SF-36v2 entre espafioles y latinoamericanos...... 76
5.2.2. Asociacion del CSF y CSM segun el lugar de origen y las variables socio-
deMOQIAfICAS Y CHINMICAS .....eeiiiiiiii it e e s s 77
5.2.3. Andlisis de regresion lineal multiple del CSF y CSM en espafioles y
[ALINOBIMEIICANOS .....eeiiie ettt ettt e et e e e s et et e e e e e e e s e abb bbb e e e e e e e e e s nnbbeneeaeeesaannnes 81
5.3.  Percepcion de la CVRS desde la mirada de lo cualitativo............ccccceeeeeiiiiiiinnecc e, 83
5.3.1. Relaciones sociales, apoyo social y familiar: Revelacién u ocultacién del
Lo [F=To o[ 1] (1ot o IO PRSP PP R OPTPPOPIP 86
5.3.2. Cambio de actividades: Historias sobre los ajustes en la vida diaria ..................... 89
5.3.3. Salud mental: Un asunto de factores socio-econémicos y de revelacion del
(o F= o] a0 ) 1 o1 o TSSO PPPRSTN 91
5.3.4. Sanidad: Satisfaccion con la atencion MEdICa...........eveviuiiieiiiiiee i 93
5.3.5. Calidad de vida en el pais de origen: Familia, amigos, estudios y dinero .............. 97
5.3.6. Educacién y comunicacién para la salud: Prevencién de la infeccién.................... 99
VI DISCUSION ..ottt ettt ettt ettt et et e et ese et esesaenneteneeaens 101
6.1.  DiscusiOn investigacion CUANTITALIVA............cceeeiiiiiiiiieiee e 103
6.1.1. Percepcion de la CVRS desde lo cuantitativo: Poblacion general.............ccc........ 103
6.2. Comparacién entre los pacientes espafioles y latinoamericanos: CVRS..................... 106
6.3.  DiscusiOn investigacion CUAlitatiVa ..............ceveeiiiiiiiiiieee e 116
6.3.1. Sobre las relaciones sociales, el apoyo social y familiar ...........cccooccveiniennnnn. 116
6.3.2. Sobre el cambio de actividades ...........cccvuiiiiiie i 118
6.3.3. Sobre 1a salud MENLAL.........ooiiiiiii e 119
6.3.4. Sobre la atenNCiON MEAICA .........uuiieiiiiiie it 121
6.3.5. Sobre la calidad de vida en el pais de Ofigen .........ccccevviiieiiiie i, 123
6.3.6. Sobre la educacién y comunicacion para la salud ...........ccccovvieniiiiieeiniiee e, 124
VII. CONCLUSIONES .......ooiiiiiiiit ittt sttt et e st e e st e e e s aste e e e s nstaeeeaanteeeeannsaeeesansneeeas 130

7.1. Conclusiones referentes a la CVRS desde 1o cuantitativo..........cccocevvviiivieeieiivieceeiins 132



7.2. Conclusiones referentes a la CVRS desde 1o cualitativo ............cooevevveiiiiviieieiiiieeeeeis
VI REFERENCIAS ...

IX. ANEXOS






indice de tablas

Tabla 1. Clasificacion de la infeccién por VIH y criterios definitorio de SIDA, CDC/OMS, 1993..6

Tabla 2. Enfermedades indicativas de SIDA.........ooo i a e 8
Tabla 3. Numero de personas infectadas por VIH en América Latina y el Caribe ..................... 13
Tabla 4. Instrumentos de medicién de la CVRS en personas con VIH/SIDA.........cccccceeveeeiiinns 31
Tabla 5. Categorizacion de 1as ENrEVISTAS ...........ccccuiiiireee e e s e e e e e e enaees 60

Tabla 6. Caracteristicas socio-demogréficas de los pacientes incluidos en el estudio (n=214). 64

Tabla 7. Clasificacion de los pacientes VIH segln CDC (N=214) ......coovieiiieeiieeiiee e 65
Tabla 8. Caracteristicas clinicas (n=214), (variables cuantitativas)..........cccccccccevvviiciiveeeeeeeiininnns 65
Tabla 9. Caracteristicas clinicas (n=214), (variables cualitativas) ............ccccccveeeviiiciieeeeeeeesennnnns 65
Tabla 10. Puntuacion de las dimensiones del SF-36V2..........cccuviiiieeiiiiiiiiieiiee e 66
Tabla 11. Andlisis de las dimensiones del SF-36v2 segun variables socio-demogréficas (n=214)
.............................................................................................................................. 68
Tabla 12. Andlisis de las dimensiones del SF-36v2 segun variables clinicas (n=214) .............. 70
Tabla 13. Andlisis bivariante componentes sumarios SF-36v2 y variables socio-demograficas y
Lol [l Tor T o ) T PO P PP PP PUPRRP 72
Tabla 14. Caracteristicas segun lugar de origen: sociodemograficos y clinicos ........................ 75
Tabla 15. Resultados del SF-36v2 (escalas 0-100), segun lugar de origen..........ccccceeeeeeeiennnns 76
Tabla 16. Relacién entre el CSF segun lugar de origen y variables socio-demograficas y

Lol 1 g To 1= PRSP RRPRR 78
Tabla 17. Relacién entre el CSM segun lugar de origen y variables socio-demograficas y

Lo 1 o7= 1SS PURRR 80
Tabla 18. Factores significativamente asociados con la CVRS en los pacientes espafioles y
latinoamericanos. Analisis de regresion INEal. ..............occcvieiii i 82
Tabla 19. Caracteristicas socio-demograficas de los participantes de las entrevistas............... 83
Tabla 20. Caracteristicas clinicas de los participantes de las entrevistas..........ccccocceeiiiieeennns 84
Tabla 21. Frecuencia de 10s temas de @naliSiS ........c..uueiviieiiiiiiiiiiiie e 85
Tabla 22. Relaciones sociales, apoyo social y familiar: Buena relacion y saben sobre la

191 =10 ] o L PR PRR 86
Tabla 23. Relaciones sociales, apoyo social y familiar: Buena relacion, pero no saben sobre el
diagnOstico de 12 INFECCION ........oiiiiiiii e e 87
Tabla 24. Relaciones sociales, apoyo social y familiar: Sale con amigos/familiares.................. 88
Tabla 25. Relaciones sociales, apoyo social y familiar: Sale poco/no se relaciona.................... 89
Tabla 26. Cambio de actividades: Las actividades no han cambiado ...........c..ccooeiiiiiiiiiinnnnn. 90
Tabla 27. Cambio de actividades: Las actividades han cambiado ..........cccccceeeevviiciiieine e, 91
Tabla 28. Salud mental: Estado de AniMO DUENO .........covviiiiiiiiiiiiiie e 92
Tabla 29. Salud mental: Estado de animoO VANMA .........ccceiiviiieeiiiiieeesiiiee e e sieee e sinee e srneee e 93
Tabla 30. Sanidad: Relacion MEdICO-PACIENTE.........c.uviiiiiiiiiee it e e ereee e 94
Tabla 31. Sanidad: Sistema sanitario €SPANOl............ceeiiuiiiiiiiiie e 96
Tabla 32. Calidad de vida en el pais de OFgeN ........cuuviiiiiiiie e 98
Tabla 33. Resumen de la Categoria educacion y comunicacion para la salud ........................ 100

xviii



indice de Figuras y Gréficos

Graéfico 1. Historia natural de la infeccion por VIH .........ooo i 6
Figura 1. Descripcion del Cuestionario de salud SF-36V2...........cccocveiriiiieiieiienee e 51

indice de Anexos

ANEXO A: Cuestionario de SAlUd SF-36V2.........ccooiiiiuiiiiiiieee it ee e e snerreeeeaa e 150
ANEXO B: Encuesta socio-demografica y ClINMICA. .........ccueeiueiiiiieiiic e 156
ANEXO C: Entrevista SEMI-@SrUCIUFAA ........cvvirireeiiie e 158
ANEXO D: Resolucion Comité de Bioética del Hospital General de Alicante .............cccoccuuee.. 160
ANEXO E: Hoja de informacion para el partiCipante.............cooueeieiiiiieiniieie e 161
ANEXO F: Hoja de consentimiento por €SCHtO .......ccceeeeeiieiiiieeccc e, 162

Xix



Abreviaturas y acrénimos

ANOVA: Analisis de la varianza

ARN: Acido ribonucleico

CD4+: Linfocitos T helper CD4+

CDC: Centro para el Control y la Prevencion de Enfermedades/Centers for Disease Control and
Prevention

CSF: Componente sumario fisico

CSM: Componente sumario mental

CVRS: Calidad de vida relacionada con la salud

DE: Desviacion estandar

DNI: Documento nacional de identidad

HGUA: Hospital General Universitario de Alicante

HSH: Hombre que tiene sexo con hombre

IQOLA-Project: International Quality of life Assessment

mm?: Milimetro clbico

MOS: Resultados médicos de estudios

NIE: Nimero de identificacién de extranjeros

OMS: Organizacion Mundial de la Salud

ONUSIDA: Programa Conjunto de la Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA
SF-36v2: Cuestionario de los Resultados Médicos de Salud Abreviado de 36 items, version 2
SIDA: Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida

TARGA: Tratamiento antirretroviral de gran actividad

UDI: Usuario de drogas intravenosas

VHB: Virus de la Hepatitis B

VHC: Virus de la Hepatitis C

VIH: Virus de la Inmunodeficiencia Humana

XX






.  INTRODUCCION






1.1. ElI VIH/SIDA

La epidemia de infeccion por el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) y del
sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA), es causada por dos retrovirus: El VIH-
1 que causa la gran mayoria de las infecciones por VIH en el mundo (y al que nos
referiremos siempre en esta investigacion); y el VIH-2, que puede producir SIDA, pero
se considera de menor patogenicidad y menos transmisible. El VIH-2 se encuentra
confinado principalmente en zonas del Africa occidental, aunque se han detectado

algunos casos en Europa y EE.UU. 2.,

En 1981 se reportaron los primeros casos de SIDA en cinco pacientes homosexuales
previamente sanos y con células T-CD4+ bajos. En 1983 se identifica el retrovirus

citopatico VIH-1 como el agente etioldgico del SIDA.

El VIH ataca a las células del sistema inmunitario, especialmente a los linfocitos CD4+,
que actuan como “el director de orquesta” de la respuesta inmune. Cuando el nimero
de linfocitos CD4+ desciende por debajo de cierto umbral, el cuerpo no puede combatir
mas las infecciones y el paciente queda expuesto a sufrir una serie de enfermedades

oportunistas que definen la infeccién como caso SIDA 2.

La infeccidn por el VIH suele tener un largo periodo de latencia hasta la aparicion de los
primeros sintomas y no es raro que pase desapercibida durante muchos afios 3. La
infeccion por este virus y su progresion a SIDA produce un deterioro de las funciones
fisicas, psiquicas y sociales de los pacientes que causa un deterioro en la percepcion

de su bienestar *°.



1.1.1. Fases delainfeccién por el VIH

- Fase aguda: La infeccion aguda puede ser asintomatica, pero en mas del 50%
de los casos se producen sintomas. En los casos sintomaticos, entre uno y
cuatro semanas después de la infeccion, se producen sintomas similares a la
gripe de 3-14 dias de duracion con desarrollo de anticuerpos al VIH entre 6-12
semanas después. Algunas manifestaciones clinicas pueden incluir fiebre,
adenopatias, faringitis, exantema maculopapular en cara y tronco que puede
incluir extremidades y causar afectacion palmoplantar, mialgias, diarrea, cefalea,
nauseas y vomitos, sudoracién nocturna, fatiga, dolores musculares, y Ulceras
en la boca. En esta fase aguda puede registrarse una inmunodepresion
transitoria que es capaz de facilitar la aparicibn o reactivacion de algunas
infecciones oportunistas como candidiasis esofagica o infecciones sintomaticas
por citomegalovirus. La infeccibn aguda sintomatica asi como un deterioro
inmunoldgico o una carga viral elevada tras la primoinfeccion, son marcadores

de progresion rapida y evolucién a SIDA en menor tiempo °.

- Fase intermedia o crénica por VIH asintomatica: Esta fase intermedia puede
durar varios afios antes de que el paciente manifieste una enfermedad clinica.
Aproximadamente 12 meses después de la infeccion se produce un equilibrio
entre el virus del VIH y el sistema inmunitario. En esta fase persiste la
proliferacion viral, aunque a bajo nivel. Se estima que 1 de cada 10.000 linfocitos
CD4+ circulantes esta infectado pero solo en el 10% de ellos existe replicacion
viral, medida por la presencia de ARN virico. Muchas personas suelen estar
asintomaticas, con o sin adenopatias, plaquetopenia o minimos trastornos
neuroldgicos. Durante este periodo aparecen infecciones caracteristicas de los
pacientes con infeccion por el VIH pero que no son definitorias de SIDA, como

4



el herpes zo4ster o una candidiasis oral. En cuanto a la progresion de la infeccion
hacia estadios mas avanzados se puede dar a los 7-10 afios de haberse

producido la infeccién ©.

Fase clinica o SIDA: Se caracteriza por un aumento de la replicacién del VIH
(que podria producirse en 1 de cada 10 linfocitos CD4+), un descenso de la
actividad de los linfocitos T citotoxicos frente al VIH-1 y la destruccion de la
estructura linfatica. Esto es consecuencia de que el sistema inmunitario del
huésped ha agotado su capacidad para eliminar virus y su capacidad para
reponer los linfocitos CD4+ destruidos por la replicacion viral. Las
manifestaciones clinicas de esta fase pueden incluir 26 enfermedades diferentes
definitorias de caso SIDA establecidas por los Centers for Disease Control
(CDC). Se define un caso SIDA cuando una persona VIH+ tiene un recuento de
CD4+ menor de 200 células/mm® y una o mas infecciones oportunistas,
neoplasias y alteraciones del sistema nervioso. Algunos pacientes pueden estar
asintomaticos a pesar de presentar una inmunosupresion grave durante meses
o afios. Sin embargo, se produce un deterioro inmunoldgico progresivo con
pérdida de peso, diarreas y fiebre inexplicable hasta que se produce el primer

evento definitorio de caso SIDA ©, (ver gréfico 1).



Grafico 1. Historia natural de la infeccion por VIH
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1.1.2. Clasificacién de la infeccion por VIH y definicién de caso SIDA

En 1993 los CDC aprobaron una nueva clasificacion clinica de la infeccion por VIH y
una nueva definicion de caso SIDA, en ella se considera como tal, a todo sujeto adulto
0 adolescente mayor de 13 afios infectado por el VIH y con un recuento de linfocitos
CD4+ inferior a 200 células/mm?, tenga o no los sintomas indicativos de SIDA (ver tabla
1). Esta clasificacion afiade tres enfermedades a la lista de condiciones clinicas:

tuberculosis pulmonar, neumonia recurrente y cancer cervical invasivo ’.

Tabla 1. Clasificacion de la infecciéon por VIH y criterios definitorio de SIDA, CDC/OMS, 1993.

CATEGORIAS CLINICAS

A B C(
LINFOCITOS Asintomatico, Sintomatico, sin Enfermedades
CD4+ (CELULAS) infeccién aguda  cumplir condiciones A definitorias de
VIH oC. SIDA
>500/mm?3 Al Bl C1
200-499/mm? A2 B2 C2
<200/mm?3 A3 B3 C3

*Las categorias incluidas en la zona sombreada indican SIDA para EE.UU., sélo la categoria C es indicativa de SIDA
para Europa.



En EE.UU. se incluy6 en la definicién de caso SIDA, la presencia de un recuento de
CD4+ inferior a 200 células/mm?, independientemente de la presencia o ausencia de
sintomas, mientras que en Europa, sOlo se cuentan como caso SIDA los casos

pertenecientes a la categoria clinica C.

Categorias analiticas o de laboratorio, segun el nivel de linfocitos CD4+/mm?3:

- Categoria 1: mayor o igual a 500/mm?,

- Categoria 2: entre 499-200/mm?,

- Categoria 3: menor de 200/mm?.

Dentro de estas categorias se establecen otras tres categorias clinicas (Tabla 1):

- Categoria A: Se aplica a la infeccion aguda (primaria) y a los sujetos

asintomaticos por VIH, con o sin linfadenopatia generalizada persistente.

- Categoria B: Se aplica a los sujetos que presentan o han presentado sintomas
relacionados con la infeccion por el VIH, pero que no se encuadran dentro de la
categoria clinica C (indicativas de SIDA). Por ejemplo, candidiasis orofaringea o
vulvovaginal, diarrea por mas de un mes, sindrome constitucional (fiebre, pérdida

de peso), neuropatia periférica, herpes zoster, displasia cervical.

- Categoria C: Se aplica a los sujetos que cumplen con la definicion de caso SIDA

indicativas por los CDC (ver la siguiente tabla 2).



Tabla 2. Enfermedades indicativas de SIDA
- Candidiasis traqueal, bronquial, pulmonar o esofagica
- Céncer de cérvix invasivo*
- Tuberculosis pulmonar*
- Tuberculosis extrapulmonar o diseminada
- Coccidioidomicosis diseminada o extrapulmonar.
- Criptococosis extrapulmonar
- Criptosporidiasis intestinal con diarrea de mas de 1 mes de duracion
- Infeccion por citomegalovirus de un érgano diferente al higado, bazo o ganglios linfaticos
- Encefalopatia por VIH
- Infeccion por el virus del herpes simple que cause Ulcera mucocutanea de mas de 1 mes
de evolucion o bronquitis, neumonitis o esofagitis.
- Retinitis por citomegalovirus
- Histoplasmosis diseminada
- lIsosporidiasis crénica
- Sarcoma de Kaposi
- Linfoma de Burkitt o término equivalente
- Linfoma inmunoblastico o término equivalente
- Linfoma cerebral primario
- Micobacteriosis atipica diseminada o extrapulmonar
- Infeccidn por otras micobacterias, diseminada o extrapulmonar
- Neumonia por Pneumocystis carinii (actualmente se denomina Peumocystis jiroveci)
- Neumonia recurrente*
- Leucoencefalopatia multifocal progresiva
- Sepsis recurrente por especies de Salmonella que no sean Salmonella typhi
- Toxoplasmosis cerebral
- Sindrome de desgaste
- Microsporidiasis diseminada o crénica (> 4 semanas)**
- Infeccion crénica por Cyclospora cayetanensis**
- Infeccién diseminada por Penicillium marneffei**
- Bartonelosis recurrente o extracutanea**
- Infeccion diseminada o cerebral por Trypanosoma cruzii**
- Infeccién por Rhodococcus equii**
- Leishmaniasis visceral, crénica o recurrente**
- Carcinoma anal**
- Leio o leiomiosarcoma (Epstein Barr positivo)**

- Enfermedad de Hodgkin recurrente o extraganglionar (Epstein Barr positivo)**
*Enfermedades afadidas en la revisién de 1993 y aceptadas por la OMS para Europa. **Propuestas en el afio 1997.

Sin embargo, esta lista de los CDC no hace referencia a algunas enfermedades
oportunistas que afectan a personas de paises de América Latina y el Caribe, como lo

es la reactivacion de la enfermedad de Chagas é.

La tuberculosis sigue siendo la principal causa de muerte entre las personas que viven

con VIH. En 2012, las personas que vivian con el VIH representaron 1,1 millones (13%)



de los aproximadamente 8,7 millones de personas que desarrollaron la tuberculosis a

nivel mundial ® 1°,

1.1.3. Mecanismos de transmision del VIH

El VIH se transmite de persona a persona basicamente de tres formas **:

- Altener relaciones sexuales (anal, vaginal u oral) sin proteccién con una persona
infectada por VIH. Transmitiéndose a través de la sangre, liquido preseminal,

semen y fluido vaginal.

- Por el uso compartido de agujas, jeringas y otro material de inyeccion
contaminado por el virus, entre personas que se inyectan drogas ilicitas
(usuarios de drogas por via parenteral); por transfusion de sangre infectada o

sus derivados.

- Durante el embarazo, parto o lactancia (transmisidon vertical): Las mujeres
seropositivas pueden transmitir el virus a sus hijos durante el embarazo, el parto
0 a través de la lactancia materna. El riesgo en ausencia de lactancia es

aproximadamente del 25%, y en presencia de ella, del 35%.

Otros modos de transmisién menos usuales son:

- Por el contacto directo de la piel abierta, excoriada o las membranas mucosas

con liquidos corporales como sangre, liquido cefalorraquideo o semen

contaminado con el virus.



- Unpinchazo por accidente con una aguja contaminada u otros objetos punzantes

contaminados por el VIH.

- A través de inyecciones u otros procedimientos médicos o dentales que se

realicen bajo condiciones poco higiénicas o sin asepsia.

1.1.4. Tratamiento antirretroviral

En 1985 se desarroll6 el test seroldgico para el VIH llamado prueba de ELISA, el cual
ha servido de base para el desarrollo de las pruebas diagnésticas de la infeccion.
Posteriormente, en 1987 se introdujeron los antirretrovirales y en 1996 se introdujo la
combinacién de tratamientos conocido como terapia antirretroviral de gran actividad
(TARGA), que permite controlar la replicacion del virus y evitar la progresion de la
enfermedad, y desde entonces se ha modificado por completo la historia natural de la
infeccion por VIH. El estudio EuroSIDA *? evalu6 los posibles cambios en las tasas de
mortalidad y morbilidad por VIH-1 en toda Europa, comparando los periodos de pre-
TARGA, principios del TARGA y TARGA tardio (1998-2002) y encontré una sustancial

disminucién de mortalidad y morbilidad después de la introduccion del TARGA.

El desarrollo del TARGA ha conseguido la mejora de las condiciones de vida y por tanto,
de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de las personas que viven con

VIH/SIDA °.

Este hecho ha sido documentado de manera muy amplia por diversos investigadores >
1315 Por ejemplo, Ventura et al. ¥* , en un estudio reciente realizado en Esparia,
concluyeron que la adherencia al TARGA, la satisfaccion con él y la CVRS de los
pacientes con TARGA era alta. Al igual que Briongos et al. °, encontraron que los
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pacientes que refirieron de manera subjetiva una correcta adaptacion positiva del
TARGA a su actividad habitual presentaban mejor CVRS. En otra investigacion, Ruiz-
Pérez et al. ** encontraron una mejor calidad de vida en sujetos con menor carga viral y
un mayor recuento de linfocitos CD4+. Asimismo, Garcia et al. > encontraron en su
investigacion, que el TARGA fue una variable que influyé positivamente en todas las

dimensiones de la CVRS de los pacientes estudiados.

1.2. Tendencias y patrones del VIH/SIDA

1.2.1. Situacion del VIH/SIDA en América Latinay el Caribe

Los mecanismos de transmision predominantes en América Latina y el Caribe varian
ampliamente de unos paises a otros. ONUSIDA 1% 16 en su ultimo informe de 2014,
estim6 que 1,6 millones de personas en América Latina vivian con el VIH. La mayor
parte de los casos, casi el 75%, estaban repartidos entre cuatro paises: Brasil,
Colombia, México y Venezuela. Aproximadamente el 60% de las personas que viven
con VIH en la regién son hombres, incluyendo a los hombres heterosexuales y los
hombres que tiene sexo con hombre (HSH). Y al menos un tercio de las nuevas
infecciones han ocurrido entre los jovenes de 15 a 24 afos. En el 2013 se produjo

aproximadamente 94.000 nuevas infecciones por el VIH.

El nimero de personas que murieron en América Latina en el afio 2013 por causas
relacionadas con el SIDA fue de 47.000, aun asi, entre el afio 2005 y 2013 el numero

de muertes relacionadas con esta enfermedad disminuy6 un 31% *°.

La cobertura del TARGA llega al 45% de las personas que viven con el VIH en América
Latina. Aunque existe variacion entre paises. Por ejemplo, en Argentina, Brasil, Belice,
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Chile, Costa Rica, El Salvador, México, Panama, Perl, Uruguay y Venezuela menos del
40% de las personas que viven con el VIH tenian acceso a tratamiento. En Colombia,
Ecuador, Guatemala, Honduras, Nicaragua y Paraguay la cobertura del TARGA era del
20-40%. Y en Bolivia, la cobertura del tratamiento se extendia a menos del 20% de esta
poblacion. En Brasil y Panama han modificado recientemente sus directrices para
ofrecer tratamiento a todas las personas que viven con el VIH, independientemente de
su recuento de CD4+. El Salvador, Guatemala, Uruguay y Venezuela han adoptado el
inicio de la terapia antirretroviral en adultos asintométicos con un recuento de CD4+
<500/mm?. En Colombia, México, Nicaragua y Perl estan a punto de adoptar el mismo
criterio. Asimismo, el 77% de las personas que viven con VIH y tuberculosis recibieron

TARGA en esta region °,

ONUSIDA (2014), estim6é que unos 250.000 adultos y nifios viven con el VIH en el
Caribe. Cinco paises representan el 96% de todas las personas que viven con el VIH en
esta region: Cuba, Republica Dominicana, Haiti, Jamaica y Trinidad y Tobago. Solo Haiti
representa el 55% de todas las personas que viven con el VIH en el Caribe. La forma
de transmision predominante es la sexual, y de ellos HSH experimentan altos niveles de
prevalencia del VIH en esta regién. Por ejemplo, en Republica Dominicana los HSH
representan el 33% ° y en Cuba representan el 73,7% de los nuevos casos

diagnosticados *’.

Las nuevas infecciones por VIH en la regién Caribe en el afio 2013 se estimaron en

12.000. Esto representa el 0,55% del total mundial de las nuevas infecciones *°.

En 2013, el numero de personas que murieron en los paises del Caribe por causas
relacionas con el SIDA fue de 11.000, aun asi, entre el afio 2005 y 2013 el nimero de
muertes relacionadas con la enfermedad se redujo a la mitad. La cobertura del TARGA
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alcanzé el 42% de las personas de 15 afios de edad o mayores que viven con el VIH en
esta region. Siendo Cuba el pais con mayor cobertura en el tratamiento, 62%. El
porcentaje de los enfermos de tuberculosis VIH+ identificados, que iniciaron o
continuaron la terapia antirretroviral aumenté del 47% en el 2012 al 65% en el 2013 ©
16 La tabla 3 muestra el nimero de personas infectadas por VIH de algunos paises de

América Latina y el Caribe, 2013, °.

Tabla 3. Numero de personas infectadas por VIH en América Latina y el Caribe

Paises Estimacion  de Personas que Estimacion de
personas VIH, viven con VIH personas <15 afios
todas las edades >15 afios que viven con VIH

Cuba 16000 15000 1000 (6,25%)

Republica Dominicana 46000 43000 3000 (6,52%)

Bolivia 15000 14000 1000 (6,66%)

Brasil 730000 720000 10000 (1,36%)

Colombia 140000 130000 10000 (7,14%)

Costa Rica 7600 7600 0

Ecuador 37000 37000 0

México 180000 170000 10000 (5,55%)

Peru 65000 63000 2000 (3,07%)

Uruguay 14000 14000 0

Venezuela 100000 99000 1000 (1%)

1.2.2. Situacion del VIH/SIDA en Espafia

Dentro de la Union Europea, Espafia es uno de los paises con mayor tasa de incidencia
de VIH, siendo las tasas de los nuevos diagnosticos similares a las de otros paises de
Europa occidental, y aunque en Espafia la prueba del VIH es gratuita y confidencial para
todos, casi el 50% de las personas diagnosticadas de infeccion por primera vez,
presentaban indicios de diagndstico tardio. El sistema de vigilancia por VIH de Espafia,
recoge informacién sobre los nuevos diagndsticos de la infeccion que se producen en
una Comunidad Autonémica determinada. Actualmente, los datos obtenidos a través de

este sistema son la mejor aproximacion a la incidencia de VIH de que se dispone y su
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cobertura alcanza el 100% de la poblacion espafiola. Asimismo, el Registro Nacional de
SIDA recoge informacién sobre los nuevos diagnésticos de SIDA y esta implantado en

toda Esparia desde el inicio de la epidemia 8.

Segun el ultimo informe del Area de Vigilancia de VIH y Conductas de Riesgo del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad de Espafia (2014), el nimero de
casos notificados por SIDA ha experimentado un progresivo descenso desde el inicio
de la epidemia en Espafa tras la introduccion del TARGA a mediados de la década de
1990. Desde el inicio de la epidemia en Espafia se han notificado un total de 84.043
casos de SIDA, siendo los UDIs (49.672), las relaciones heterosexuales (15.120) y los
HSH (12.622) las vias de transmision mas frecuente. La proporcién de casos SIDA en
personas cuyo pais de origen no es Espafia, ha ido subiendo progresivamente desde
un 3% en el afio 1998 hasta alcanzar el 28% en 2013. En éste Ultimo afio, el 53% de

estas personas extranjeras procedia de Latinoamérica, y el 17% de Africa subsahariana

18

Se estima que en el afio 2013 se diagnosticaron en Espafia 760 casos SIDA, el 77,5%
de los diagnésticos eran hombres y la mediana de edad fue de 43 afios. El porcentaje
de personas que contrajeron la infeccién por relaciones heterosexuales no protegidas
ascendian al 33,4%; aunque dicha transmisién, en nimeros absolutos, sigue afectando
a mas hombres que a mujeres, entre las Ultimas adquiere especial relevancia al
representar el 62% de los diagndsticos. La transmision entre HSH supone el 32,3% de
todos los casos y el 41,7% de los que afectan a hombres. El porcentaje de personas
diagnosticadas de SIDA en 2013 que contrajeron la infeccion por compartir material de
inyeccion para la administracion parenteral de drogas descendié al 22,5% vy la

proporcién de casos pediatricos se sitla en el 0,2% 1,
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En el periodo 2009-2013, la neumonia por Pneumocystis jirovecii y la tuberculosis de
cualquier localizacién han sido las enfermedades indicativas de SIDA mas frecuentes
en Espafa, afectando ambas al 24,6% de los casos, seguida por la candidiasis

esofagica (12,7%), .

En relacién a los diagnosticos de infeccidon por VIH en Espafia, se estima que mas de
29.987 personas estan infectadas por el VIH. De ellos 3.278 fueron diagnosticados en
el 2013, el 85% eran hombres y la mediana de edad fue de 35 afios sin diferencia por
sexo. La via de transmision mas frecuente fue en HSH (51,2%) predominando en la
poblacion procedente de Europa Occidental, Latinoamérica y Espafia, seguida de la
heterosexual (28,5%) y en menor medida la de los UDI (4,4%), siendo los espafioles
mayoritarios en todas ellas. El 46,6% global de los nuevos diagnésticos presentaron

diagndstico tardio 8.

Tras el origen espafiol, la poblacién latinoamericana constituye el origen mas frecuente
entre los inmigrantes VIH+ con un 16% (524) de nuevos diagnésticos. Al comparar las
distintas regiones de origen, se observa que en los casos procedentes de Europa
Occidental y Latinoamérica, al igual que en espafioles, la transmision entre HSH es la
predominante (67,9%, 62,2% y 54,3%, respectivamente). En los subsaharianos, en
cambio, el 87,4% adquirio la infeccion a través de la transmision heterosexual, frente al

23,8% que representa en espafioles 18,

La tendencia del porcentaje de personas diagnosticadas por VIH cuyo pais de origen no
es Espafia aument6 de forma progresiva en la primera mitad de la década del 2000,
pero las cifras se estabilizaron en la segunda mitad y a partir de 2010 parece haberse

iniciado un descenso. Por regiones de nacimiento, los subsaharianos descienden en el
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periodo, mientras que el porcentaje de latinoamericanos se incrementa hasta 2010, y a

partir de entonces disminuye 18,

En el afio 2004 se cre6 en Espafia una cohorte de pacientes VIH-positivos sin
tratamiento antirretroviral previo, llamada cohorte de la Red Espafiola de Investigacion
en SIDA (CoRIS); actualmente participan en ella 34 centros sanitarios espafoles de 13
Comunidades Auténomas. Esta cohorte proporciona informacién relevante del perfil
epidemioldgico reciente de la infecciébn por el VIH en Espafia. En sus primeros
resultados concluy6 que el perfil epidemiolégico de la infeccién por el VIH predominante
en Espafia fue la transmision sexual (entre los hombres, el 48% corresponde a
transmision homosexual/bisexual y el 24% a heterosexual; y entre las mujeres, el 74%
se debe a transmision heterosexual) y el peso de la poblacién extranjera fue relevante,
siendo la procedencia mas frecuente América Latina (16%) y Africa subsahariana (5%),
19, En otra investigacién de colaboracion internacional-CoRIS %, se hall6 que los
inmigrantes con VIH emigrados de Africa, América Latina, o de Oriente Medio tendian a
tener mayores tasas de enfermedades definitorias de SIDA durante el primer afio del
TARGA gue los no inmigrantes, en particular la tuberculosis, y menores tasas de muerte
probablemente reflejando los efectos del migrante sano. Asimismo otro estudio
realizado en Madrid 2!, encontr6 que la via de transmisién predominante entre la
poblacion inmigrante fue la heterosexual. EI mismo estudio expone que los inmigrantes
latinoamericanos se han podido infectar en Espafia, ya que llevan un largo periodo de
tiempo viviendo en el pais antes de ser diagnosticados, mientras que los inmigrantes
subsaharianos probablemente han adquirido la infeccion en sus paises de origen ya que

€S un grupo con estancia corta en Espafia antes del diagnéstico de la infeccion.
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1.2.3. Situacion del VIH/SIDA en la Comunidad Valenciana

Los casos acumulados de SIDA residentes en la Comunidad Valenciana desde 1981
hasta el 2014 han sido de 6.556 casos. La via de transmision mas frecuente fueron los
UDI con 3.840 casos, seguido de las relaciones heterosexuales con 1.226 casos y los

HSH con 904 casos 8.

En relacién a las notificaciones de infeccion por VIH, los datos del ultimo informe
publicado a fecha de junio de 2015, revela que en el afio 2014 el nUmero de nuevos
diagndsticos de VIH en la Comunidad Valenciana fue de 350 casos en total. El 81% de
los nuevos diagnoésticos correspondieron a hombres, y la mediana de edad fue de 35
afos. El 56,9% de los nuevos diagnédsticos fue por transmision sexual. La via de
transmision mas frecuente fue la homo/bisexual con un 38%, seguida de las relaciones

heterosexuales con un 18% y en una menor proporcion en los UDI con un 2,6% 22,

El 31% de los nuevos diagnésticos de VIH se realizoé en personas de origen extranjero
y el 67,3% de ellos eran hombres. La transmision sexual es también la forma de contagio
mas frecuente entre extranjeros con un 56,7%, siendo mayor la frecuencia de
transmision heterosexual (34%) que la homo/bisexual (22,7%). En los casos
procedentes de América Latina, al igual que en Espaifia, la transmisién entre HSH es la
predominante (32,7% y 45,4% respectivamente). En los subsaharianos, en cambio, el

60% fue a través de transmision heterosexual 22.

El nimero de pruebas diagnésticas de VIH se ha incrementado de forma progresiva
hasta la actualidad. Los hospitales que mas pruebas han realizado en 2014 han sido el
Hospital la Fe de Valencia con una tasa de 84 pruebas por 1000 habitantes, seguido del
Hospital General de Castellon (tasa de 61,9) y el Hospital Lluis Alcanyis de Xativa (tasa
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de 61,6), 2. La poblaciéon VIH/SIDA atendida en el Hospital General Universitario de
Alicante (HGUA) en el afio 2013, era de 927 pacientes, de ellos, 779 eran espafioles y
79 (10,14%) latinoamericanos, el mayor porcentaje de los pacientes latinoamericanos

procedian de Colombia, Ecuador y Argentina.

Un estudio realizado en la ciudad de Alicante 2%, encontrdé que la tuberculosis fue la
enfermedad indicativa de SIDA mas frecuente entre los casos. También hallaron que los
pacientes latinoamericanos presentaban mejor cumplimiento del tratamiento
antirretroviral, y posiblemente tuviera que ver con las similitudes culturales con la
poblacion autdctona y a un mas alto nivel socio-cultural respecto a otros inmigrantes,

como la poblacién subsahariana quienes presentaban alta tasa de abandono.

1.3. Salud e inmigracion en Espafia

La inmigracién en Espafia es uno de los fendmenos mas importantes de Europa, entre
1998 y 2014 la proporcion de ciudadanos extranjeros censados aument6 del 1,6% al
10,74% de la poblacién total, lo que supone mas de 5 millones de residentes extranjeros
viviendo en este pais. En el afio 2014, un total de 385.225 extranjeros vivian en la
provincia de Alicante, de ellos, 55.136 eran ciudadanos latinoamericanos. Alicante es la
tercera provincia con mayor porcentaje de poblacion extranjera de toda Espafia, tras

Madrid y Barcelona 2.

A pesar de que la investigacion de salud publica sobre inmigracion y salud ha
aumentado en los ultimos afos, el volumen de publicaciones cientificas parece ain poco
extenso %. En Espafia no existen estudios comparativos de la CVRS segun el

cuestionario de salud SF-36 entre poblacion inmigrante y autéctona con VIH/SIDA.
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1.3.1. Utilizacion de servicios sanitarios

Los largos circuitos migratorios provocan que sean las personas fisica vy
psicolégicamente mas fuertes los que se decidan a migrar 2% 27, Berra et al. 28, en su
estudio sobre necesidades en salud y utilizacibn de los servicios sanitarios en la
poblacion inmigrante en Catalufia, sefialan que los inmigrantes que llegan a Espafia, en
general, son mas jovenes que la poblacién autéctona. Y destacan el hecho de que el
primer contacto que realizan con el servicio sanitario lo hacen frecuentemente a través
de los servicios de urgencia, y los motivos de consulta y hospitalizacién se relacionan
con el uso de una poblacién joven como la atencion de partos en mujeres, y las
patologias digestivas en hombres. Asimismo varios estudios sefialan 2% 30 que esta
poblacion también refieren habitos mas saludables: fuman menos y presentan menor

consumo de alcohol que la poblacién autdctona.

Un estudio realizado en Girona 3!, compar6 la utilizacion de los servicios de atencién
primaria entre poblacién inmigrante y autdctona, y no encontré diferencias en el uso de
los servicios publicos entre los diferentes colectivos, y ademas identific6 que su
utilizacion dependia de una combinacion de elementos sociales y demogréaficos
inherentes a cada individuo como: la formacién, la ocupacion, las creencias o la edad.
En otro estudio realizado en Esparfia *2, tampoco encontraron diferencias importantes
entre el patron de utilizacion de los servicios de salud de inmigrantes latinoamericanos
y poblacion autéctona, con excepcion de una mayor utilizacion de los servicios de

urgencia por parte de los latinoamericanos.

Un estudio sobre acceso y uso de los servicios sanitarios en poblacion inmigrante no
latinoamericana realizado en Andalucia 3, observaron que las caracteristicas que
influian en el acceso a los servicios de salud estaban relacionados con la cultura de

19



origen, el tiempo de estancia en Espafia y el conocimiento del funcionamiento del
sistema sanitario. Encontraron que algunos de los factores que facilitaba el acceso era
el tiempo de estancia en el pais, y algunas de las barreras eran el idioma, el uso de
tecnicismos, los tiempos de espera, el desconocimiento de la legislacion actual y los
tramites administrativos requeridos para permanecer en Espafia. También encontraron
que para esta poblacion las actividades preventivas no eran prioritarias, al menos en los
primeros afios de estancia en el pais. En otro estudio realizado en Barcelona 3*
describen algunos de los factores que influian en el acceso y utilizacién de los servicios
de salud en la poblacién inmigrante latinoamericana que vive en esta ciudad,
encontraron que algunos de los factores que facilito el acceso fueron el idioma espafiol,
las redes sociales y la atencién gratuita. En contraste, encontraron que algunas de las
barreras que obstaculizaban el acceso estaban relacionadas con los servicios, como la
insuficiente disponibilidad de informacion, largas distancias, tiempo de espera y actitud
del personal, otras barreras estaban relacionas con los propios inmigrantes, como
conocimiento insuficiente del sistema y dificultades para el pago de transporte o
medicacion. Un estudio reciente *°, realizado sobre los determinantes de la asistencia
irregular a consulta médica en pacientes con VIH, atendidos a lo largo de 11 afios en
hospitales publicos espafioles, encontrd6 que los factores sociales (pacientes sin
domicilio fijo, que estaban en prisién, que vivian solos o en establecimientos colectivos,
los desempleados o jubilados) ejercian un enorme impacto en la asistencia a consulta

aun en un contexto de acceso gratuito a la atencion y al tratamiento.

Otro aspecto importante a tener en cuenta, son las consecuencias del efecto de la crisis
econdmica espafiola iniciada en el afio 2008 que produjo una importante reduccion del
gasto en el sistema publico de salud que introdujo cambios legislativos que han
restringido el acceso a la atenciéon en salud de la poblacién inmigrante irregular 3¢, esta
nueva politica de austeridad con respecto a la asistencia sanitaria para los inmigrantes
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en respuesta a la crisis econémica, puede generar un retroceso en el logro de la

prevencion del VIH 338y de otras enfermedades prevalentes en esta poblacion.

1.3.2. Salud fisicay mental

A pesar de que las necesidades en salud de los inmigrantes son comparables a las de
la poblacién espafiola, y de que, como se ha comentado anteriormente, es una
poblacion sana, esta paoblacion, en general, es mas vulnerable a desarrollar un peor
estado de salud debido a la exposicion a peores determinantes sociales 2 en el pais de

acogida.

Datos de la encuesta nacional de salud espafiola, mostraron que la poblacion inmigrante
percibia un mejor estado de salud y referian menos problemas de salud mental, sin
embargo, aquellos con menos recursos mostraban mayor probabilidad de padecer un
trastorno mental 2°. Un estudio reciente sobre la CVRS en poblacion latinoamericana y
espafiola realizado en Madrid 3, encontré que la poblacion latinoamericana presentaba
puntajes mas altos en la salud fisica, y esto posiblemente tuviera que ver con que esta
poblacién era mas joven que la autéctona. Asimismo los resultados de otra investigacion
40 sobre salud mental, no encontraron diferencias entre los pacientes espafoles y

latinoamericanos que vivian en Madrid.

Otro estudio realizado con 517 mujeres latinoamericanas que vivian en Baleares,
Catalufia, Pais Vasco, Canarias y Madrid #, concluyé que las condiciones laborales
(como la falta de contrato, las mdltiples tareas, trabajar de interna) y los factores ligados
al proceso migratorio (como el estatus irregular y ser jévenes) eran determinantes para
que las trabajadoras latinoamericanas como cuidadores presentaran una peor CVRS.
Delgado %2, en una revision bibliogréafica, encontré que varios estudios identificaron que
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los factores asociados con la presencia de problemas mentales en la poblacién
inmigrante, eran ser mujer, de origen rural y tener un estatus de residente irregular en
el pais de acogida. Asimismo, Aerny et al. % encontraron que las mujeres con mas de
cinco afos de estancia en Espafia tenian una salud mental percibida algo peor que la

poblacion autoctona.

1.3.3. Condiciones de vida, desarrollo de enfermedades y otras cuestiones

relacionadas con la salud

Algunas enfermedades infecciosas que acaban padeciendo los inmigrantes se deben,
en parte, a las condiciones de vida (hacinamiento, marginacion, pobreza) y actividades
de riesgo (prostitucion) que experimentan en el pais de acogida. Ello ocurre con
enfermedades cosmopolitas como la tuberculosis o el SIDA, que afectan originalmente
también a la poblacion autoctona 25 27, Al respecto, un estudio llevado a cabo por
Vazquez et al. 2° sobre el impacto de la crisis en la salud y la atencién sanitaria de la
poblacién inmigrante, describen una mayor prevalencia entre los inmigrantes de algunas
enfermedades infecciosas como la tuberculosis, el SIDA y las hepatitis cronicas virales.
En Espafia, los inmigrantes procedentes de Africa subsahariana y de los paises de
Europa del Este presentan la prevalencia mas alta de la coinfeccion del VHB y VHC,

mientras que la poblacion de origen latinoamericano presenta las mas bajas 2.

Asimismo, algunas investigaciones han encontrado una mayor prevalencia en la
realizacién de la prueba del VIH entre los inmigrantes latinoamericanos residentes en
Esparia ®'. Por ejemplo, la poblacién de HSH suelen acudir con mas frecuencia a centros
alternativos para realizarse la prueba de VIH ya que refieren sentirse mas comodos que
asistiendo a hospitales o centros de salud para realizarse la prueba %¢. En un estudio
realizado sobre las caracteristicas de la salud sexual y reproductiva en la poblacion
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latinoamericana adulta de la ciudad de Sevilla, Espafia, los autores concluyeron que la
poblacion estudiada se encuentra bien informada sobre planificacion familiar y emplea
algun tipo de método anticonceptivo #3. Sin embargo, la poblacién inmigrante presenta

una mayor prevalencia de nacimientos de madre adolescente que las espafiolas #4.

Por otra parte, existe un aumento creciente de las enfermedades importadas en Espafia
como consecuencia de la inmigracion y de los viajes intercontinentales, lo que conlleva
a un incremento de la demanda de servicios sanitarios en la atencion de estos

problemas de salud.

En un articulo editorial #°, el autor expone que la mayoria de pacientes que acudian a
las unidades de medicina del viajero eran inmigrantes, muchos de ellos procedentes de
Africa subsahariana y del norte de Africa. Los motivos de consulta mas frecuente en
esta poblacion, fueron las enfermedades parasitarias tropicales, tuberculosis, las
hepatitis cronicas y el VIH. Seguida la demanda por los pacientes de América Latina,
con una gran proporcion de pacientes bolivianos, quienes acudieron por la enfermedad

de Chagas como principal patologia diagnosticada.

En esta misma linea, un estudio realizado sobre enfermedades importadas por
inmigrantes y viajeros “¢, analiz6 a 2.578 inmigrantes; las regiones mas representadas
en este estudio fueron Ameérica Central-Caribe-Latinoamérica con 58,5% de los casos,
seguida de Africa subsahariana con 24,4%. Los autores destacaban el alto porcentaje
de inmigrantes que acudieron para realizarse un examen de salud a las unidades
especializadas en Medicina Tropical estando asintomaticos. Explicaban que
probablemente esto se deba a las estrategias de cribado activo de infecciones
importadas que estan implementadas en algunos de los centros de atencién primaria y
hospitalaria integrantes de la Red Cooperativa para el estudio de las Enfermedades
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Importadas por Inmigrantes y Viajeros en Espafia (+Redivi). Los autores también
destacaban el elevado nimero de pacientes que recibian el diagndstico de “sano”. Asi
mismo, Pérez-Molina et al. #’, en un estudio observacional y prospectivo de los viajeros
e inmigrantes viajeros VIH+ en comparacion con los VIH- que se desplazaban para
visitar a familiares y amigos, incluidos en la red +Redivi, integrada por 21 centros
sanitarios espafioles, concluyeron que el perfil mas comun del viajero VIH+ atendido en
esta red, es el de un inmigrante que visita a familiares y amigos que no solicita consejo
pre-viaje y hace viajes de alto riesgo. Lo que puede suponer un mayor riesgo de
adquisicion de infecciones relacionadas con el viaje como la malaria, y la infeccién por

el VIH podria tener un efecto perjudicial adicional.

Y por dltimo, otro aspecto importante son algunos problemas de salud crénica que
padecen los inmigrantes. Un estudio realizado en la Comunidad de Madrid ¢, encontré
que el 36,8% de la poblacion inmigrante presentaba alguna enfermedad crénica
(alergias, lumbalgias, problemas crénicos de piel, trastornos mentales) y con mas
frecuencia en mujeres y en poblacién de origen africano y latinoamericano. Los autores
concluyeron, que la prevalencia de enfermedades crdénicas es menor en la poblacion
extranjera y varia segun el sexo y la procedencia. De igual manera, otro estudio
realizado en Madrid 3° encontré similares resultados, los inmigrantes presentaban
enfermedades crénicas similares a las de la poblacién autdctona, pero con menor

prevalencia.
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1.4. Calidad de vidarelacionada con la salud

1.4.1. Un concepto multidimensional

El interés por el estudio de la calidad de vida aumenté considerablemente en los Ultimos
afos del siglo XX cuando se consideré que después de haberse satisfecho las
necesidades basicas de alimento, vivienda, trabajo y salud de la poblacién -al menos en
los paises de ingresos altos, y al menos entre segmentos considerables de la poblacién
en dichos paises- era hora de trabajar por mejorar la calidad de la vida *°. Es asi como
el término calidad de vida aparece hacia 1975 y tiene su gran expansion a lo largo de
los afios ochenta. Su origen proviene principalmente de la medicina para extenderse

rapidamente a la sociologia y la psicologia °°.

El objetivo del estudio de la calidad de vida es el aumento de los afos de vida y el
aumento de la calidad de los mismos. Elemento decisivo para ello es la experiencia del
propio sujeto, la participacion del propio individuo en el control de su propia vida, de su
estado de salud y de los procesos de enfermar. A nivel de la salud la calidad de vida
pasa por la capacidad del sujeto para prevenir y controlar las conductas y los habitos
gque generan salud o enfermedad, de forma que no sea un sujeto pasivo, inerme, ante
la posible evolucién de su estado de salud, sino que pueda participar activamente en
ella. Desde esta perspectiva, salud o enfermedad no aparecen como destino ciego, sino

que, en parte, es el resultado del estilo de vida de la propia accién y conducta del sujeto

50

El término calidad de vida y calidad de vida relacionada con la salud se ha usado
indistintamente y con una amplia gama de significados *! por lo que la misma naturaleza
compleja del término hace dificil que exista una definicién Gnica. Es asi como a través
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del tiempo distintos investigadores han definido este concepto. Asi en 1980, Levy y
Anderson °2, definen el concepto de calidad de vida como “una medida compuesta de
bienestar fisico, mental y social, tal y como lo percibe cada individuo o grupo, y de la
felicidad, satisfaccion y recompensas”. En 1990, Cella y Tulsky °3 lo definen como “la
apreciacion que el paciente hace de su vida y la satisfaccion con su nivel actual de
funcionamiento comparado con el que percibe como posible o ideal”. En 1994, la OMS
54 define el concepto de calidad de vida como “la percepcién que tiene un individuo de
su situacion en la vida dentro de un contexto cultural y sistema de valores en el que vive,
en relacion a sus objetivos, expectativas, valores e intereses. Es un concepto
multidimensional y complejo que incluye aspectos personales como salud, autonomia,
independencia, satisfaccion con la vida y aspectos ambientales como las redes de
apoyo o servicios sociales, entre otros”. De igual manera, Shumaker y Naughtozn
definen la CVRS como “una medida de resultado subjetiva que evalla la influencia del
estado de salud y el funcionamiento fisico, mental y social en relacién con los objetivos

de un individuo” %°.

En esta investigacion nos referiremos a este concepto como “un estado de satisfaccion
general, derivado de la realizacién de las potencialidades de la persona. Posee una
combinacién de elementos subjetivos (intimidad, expresion emocional, seguridad
percibida, productividad personal y salud percibida) y objetivos (salud objetivamente

percibida, bienestar material y relaciones armdnicas con el ambiente y la comunidad)”,

49

Evaluar la CVRS supone conocer el impacto de la enfermedad en el entorno familiar del
paciente, en las relaciones sociales o en su propia autoestima % lo que permite crear
fuentes de evidencias sobre el desarrollo de una enfermedad, la satisfaccion y bienestar
en la vida del individuo % %8, En la actualidad, existen diversos test y cuestionarios que

26



permiten medir el estado de salud percibido con resultados validos y fiables *¢ de los

cuales se hablara en las siguientes paginas.

1.4.2. Caracteristicas de evaluacion de los instrumentos de mediciéon de la CVRS

Los instrumentos que miden la CVRS deben reunir ciertas cualidades psicométricas

fundamentales para la construccion y andlisis de la medida de la calidad de vida %°:

VALIDEZ: Es la propiedad que establece si un instrumento realmente mide aquello que
pretende medir y no otro. Un determinado instrumento de medida de la CVRS sera
valido segun la capacidad que tenga para medir realmente la CVRS del sujeto.

Clasicamente se distinguen tres tipos de métodos para verificar la validez:

- Validez de contenido, juzga si el instrumento tiene en cuenta todos los
contenidos relevantes de lo que se quiere medir, asegurando que posee el
namero de items y dimensiones de lo que se pretende evaluar. Este tipo de
validez son juicios subjetivos, hechos generalmente por un grupo de expertos,

sobre si el cuestionario es apropiado para el propésito que se busca.

- La validez de criterio, se basa en el hallazgo de una correlacion entre el

cuestionario y otro considerado de referencia por su uso y aceptacion.

- Validez de concepto o constructo, de una hip6tesis que explica relaciones entre

comportamientos y actitudes, Gtil para medir factores que no pueden verse o

medirse directamente, como es el caso de la CVRS ¥.
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FIABILIDAD: Es la propiedad que tiene el instrumento de medir que las puntuaciones
gque se obtienen con su administracién sean congruentes y reproducibles. La fiabilidad

de un instrumento se puede verificar de tres formas:

- Fiabilidad interna o consistencia interna, grado en que los items de una
dimensién se correlacionan entre si. El coeficiente alfa de Cronbach es la medida
mas habitual, cuanto mayor es su valor, mejor es la consistencia interna del
instrumento y la congruencia de los items. Se suele aceptar una prueba como
fiable psicométricamente cuando el valor del mismo es de 0.80 y excelente si es

superior a 0.90.

- La fiabilidad test-retest o reproducibilidad ®, un instrumento es fiable si al
administrar el cuestionario al mismo sujeto en dos ocasiones diferentes por un
intervalo de tiempo breve, da lugar a resultados similares siempre que no haya

habido cambios en el estado de salud del sujeto.

- Fiabilidad intra e interobservador, la primera, es el grado de concordancia de los
resultados de una medicién de un observador consigo mismo como resultado de
la evaluacion repetida del mismo estimulo; y la segunda, es la concordancia de
los resultados de una medicion entre dos observadores distintos sobre una

medicion practicada en el mismo sujeto.

SENSIBILIDAD: Capacidad de un instrumento para detectar pequefias modificaciones,
cambios o diferencias en la salud de los pacientes como mejorias o deterioros %13,
Relaciona las puntuaciones de los pacientes que mejoran o empeoran con los que se

mantienen sin cambios de salud °.
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INTERPRETABILIDAD: Grado en el que se le puede asignar un significado cualitativo a

las puntuaciones cuantitativas del instrumento a aplicar %4 .

FACTIBILIDAD: Posibilidades practicas de que el instrumento pueda ser completado y
analizado. Para el que responde el cuestionario, el tiempo y otras necesidades que
pueda tener y la factibilidad administrativa, las necesidades de aquellos que administran

el instrumento ©°.

1.4.3. Clasificacion de instrumentos de medida de la CVRS

Para medir y analizar la CVRS de los pacientes con VIH/SIDA se requieren de
instrumentos multidimensionales que recojan informacidon sobre la salud fisica,

psicolégica y social. Estos instrumentos se clasifican en genéricos o especificos:

- Instrumentos genéricos, estan disefiados para ser utilizados en gran variedad de
problemas de salud y grupos de poblacion. Proveen informaciéon global que
puede ser usada para comparar la CVRS entre personas con una misma o con

diferentes enfermedades % 7.

- Instrumentos especificos, disefiados para evaluar una enfermedad especifica o
grupos determinados de personas > © por lo que no permite comparar entre

diferentes patologias .

- Perfiles e indices de salud ®°, dentro de los instrumentos que miden la CVRS se
hace importante distinguir entre los perfiles y los indices de salud. Los perfiles
de salud son instrumentos de medicién de la CVRS que proporcionan una
puntuacion resumen para cada dimension que incluyen. Entre ellos, se
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encuentran el Nottingham Health Profile y el SF-36. Algunas medidas también
proporcionan una puntuacidon resumen para el estado de salud global del
paciente, o bien sumando las puntuaciones para cada dimensién, o pidiendo al

paciente que valore su estado de salud.

1.4.4. Calidad de vida relacionada con la salud en pacientes con VIH/SIDA

Los instrumentos que miden la CVRS, son muy utilizados para evaluar procedimientos
clinicos, intervenciones terapéuticas y calidad de los cuidados suministrados > 5470, En
los pacientes VIH/SIDA se suman factores sociodemogréaficos como edad avanzada,
sexo femenino, educacion incompleta y desempleo, la escasez de redes familiares y/o
sociales, el nivel de linfocitos CD4+ y la carga viral "* que puede afectar negativamente
a la CVRS *’. El proceso de aprender a vivir con el VIH/SIDA es un constante ajuste
entre la progresion de la enfermedad y el deseo de mantener el control de la vida y de
la CVRS 72 que incluye no sélo la preocupacion porque el tratamiento les permita vivir

mas afios sino también por la calidad de vida de esos afios * 7% 73,

1.4.5. Instrumentos de medida de la CVRS en pacientes VIH/SIDA

En la tabla 4 se muestran los instrumentos genéricos y especificos validados para la

evaluacion de la CVRS utilizados en pacientes con VIH/SIDA, con la indicacién del

namero de items, autor y afio de desarrollo. Se hallaron diez cuestionarios de medidas

generales y diecinueve de medidas especificas 57 67 7476,
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Tabla 4. Instrumentos de medicién de la CVRS en personas con VIH/SIDA

Instrumentos Genérico Autor y afio items
LASA Priestman y Baun, 1976. 34
QWB (Quality of well being) Kaplan, 1976. 50
SIP (perfil del impacto de la enfermedad) Bagner, 1976. 136
Vifietas COOP/WONCA Charts Nelson, 1988. 9
MOS SF-36 o variantes Ware y Sherbourne, 1992. 36
MOS SF-36v2 Ware JE, 1996.
WHOQOL-100 (Evaluacién de la Calidad de vida de la Grupo WHOQOL, OMS, 100
OMS) 1990.
EuroQol-5D EuroQolGroup, 1990. 5
FLZ (Questions on life satisfaction) Herschbach, 1990.
PLC (Perfil de calidad de vida para los enfermos crénicos). Stegrist, 1996. 40
Instrumentos Especifico Autor y afio items
AIDS-HAQ (Cuestionario de evaluacion de salud VIH) Lubeck y Fries, 1994. 55
GHSA (Autoevaluacién de la salud general) Lenderking et al., 1997. 50
HOPES (Visién general de las situaciones probleméticas Ganz y Schag, 1992. 177
del VIH)
MQoL-HIV  (Cuestionario  de Avis et al., 1994. 40
multidimensional para personas con VIH/SIDA)
HIV-QAM (Auditoria marcadora de calidad VIH) Williams y Holzemer, 1993. 10
EORTC-QLQ-C30-HIV (Calidad de vida de investigaciény Boer et al., 1994. 30
tratamiento de cancer y VIH de la Organizacion Europea. cancery
20 HIV
FAHI (Evaluacién funcional de la infeccion por VIH) Cella y Peterman, 1997. 47
HIV-QL31 (Cuestionario de Calidad de vida) Leplege et al., 1997. 31
HAT-QOL (Objetivo VIH calidad de vida) Holmes y Shea, 1999. 35
HIVTSQ (Cuestionario de satisfaccion al tratamiento VIH) ~ Woodcock y Bradley, 2001. 10
MOS-HIV (Resultados médicos de estudios VIH) Wu et al., 1997. 35
HIV-PARSE (VIH-Related Quality of life questions) Bozzette et al., 1989 30
HIV-QOL Cleary et al., 1993. 46
MQOL-McGill 17
LIVING WITH HIV SCALE Holzemer et al., 1998. 32
WHOQOL-HIV Fang, O’Connell y WHO 120
HIV/AIDS Quality of Life
Group, 2002.
HCSUS (HIV Cost and Services Utilization Study Tool) Hays et al., 1998. 31
ACTG Outcomes SF-21 (Grupo de estudios clinicos sobre AIDS Clinical Trials Group 21
el sida) Outcomes Committee, 1999.
Fanning Quality of Life Scale Fanning & Shelagh, 1993 35

1.5. Cuestionario de calidad de vida relacionado con la salud SF-36v2

El cuestionario de salud SF-36 es uno de los mas utilizados para evaluar la CVRS %8 7":

8. Proporciona un perfil del estado de salud exhaustivo, eficiente y psicométricamente

sélido para medir la salud desde el punto de vista del paciente, puntuando respuestas

estandarizadas a preguntas estandarizadas "°. Este instrumento comenzd a utilizarse a
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principios de los noventa, cuenta con un periodo suficiente de uso y de validaciones
sucesivas que sustentan su administracion ' es ampliamente utilizado en todo el
mundo, incluido Esparia "® 8% 8l Ha sido utilizado con éxito en muchas enfermedades

crénicas como el VIH/SIDA 1557.8286 ' en poblacién con cancer 878, diabetes %%y asma

94

El SF-36 se ha traducido en mas de 40 paises °” ' 7 con versiones apropiadas para
cada pais, entre ellos al castellano. Ware 7’ sefiala que es una escala genérica que
proporciona un perfil del estado de salud, aplicable tanto a enfermos como a personas
sanas, siendo muy atil en estudios descriptivos, como estimar la carga relativa de
diferentes condiciones médicas o valorar el estado de salud de pacientes individuales.
Sus preguntas detectan tanto estados de salud positivos como negativos de la salud
fisica y del estado emocional del paciente 8. Vilagut et al. ® identificaron este
instrumento como uno de los mas utilizados en Espafia en estudios descriptivos que

miden el impacto sobre la CVRS en distintas poblaciones de pacientes.

La version 2.0 norteamericana fue desarrollada por Ware en 1996 7 %, Esta version fue
introducida para corregir las deficiencias identificadas en la versiéon original, que se
llevaron a cabo tras un minucioso estudio utilizando métodos cualitativos y cuantitativos.

Entre las mejoras se incluyen 77:

- Mejoras en las instrucciones y enunciados mas sencillos para hacerlo menos
ambiguo;

- Un mejor disefio en la presentacion de las preguntas y en las opciones de
respuestas en los formularios autoadministrados que hace que sea mas facil su

lectura y realizacion, y reducir las preguntas que se dejan sin responder;
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- Una mayor comparacion entre las diferentes traducciones y adaptaciones inter-
culturales del cuestionario;

- Cinco opciones de respuesta en lugar de las opciones de respuesta dicotomicas
en los items correspondientes a las dimensiones de rol fisico y rol emocional, y,

- Cinco opciones (en lugar de seis opciones) de respuesta para simplificar los

items en las escalas de la salud mental y vitalidad.

1.5.1. Adaptacion del cuestionario de salud SF-36 para su uso en Espafia

El proceso de traduccion al castellano del cuestionario siguié un protocolo comun a los
quince paises participantes en un proyecto internacional de adaptacion del cuestionario
original de la organizacién International Quality of life Assessment -IQOLA-Project 7" 6,
La version espafiola, se bas6 en el método de traduccion y retrotraduccion (volver a
traducir al inglés la versién espafiola) por profesionales y la realizacion de estudios

pilotos con pacientes %’.

El cuestionario original norteamericano fue traducido al castellano por dos personas
bilinglies (de origen espafiol que vivian en los Estados Unidos, con experiencia clinica)
gue, ademas, puntuaron la dificultad para encontrar una expresion espafiola
conceptualmente equivalente a la original. Cada uno realiz6 su trabajo de forma
independiente y ambas traducciones fueron discutidas simultdneamente entre los
traductores y uno de los investigadores hasta alcanzar un consenso. La traduccién
espafiola consensuada se entregd a su vez a otras dos personas bilingiies que
evaluaron la equivalencia conceptual, la claridad y la naturalidad de cada una de las
frases y de las opciones de respuesta de esta primera version. El primer cuestionario
adaptado al castellano se obtuvo en una nueva reunién entre el investigador principal y
los traductores iniciales *’.
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Para evaluar la equivalencia de esta primera version, se pidi6 a dos personas bilingties
(de origen norteamericano que vivian en Espafia) que volvieran a traducir de nuevo el
cuestionario al inglés (retrotraduccion). Las dos retrotraducciones fueron comparadas
con la version original por un equipo de expertos del centro estadounidense que
coordiné el proyecto IQOLA, quienes sefialaron aquellas expresiones que no parecian
tener una equivalencia conceptual completa con el original. Después de ésta reunion se
realizé otra con los autores de todas las versiones ya existentes en diversos paises
(Suecia, Reino Unido, Italia, Francia, Canada, Australia, Alemania y Holanda) para
armonizar el contenido del cuestionario en los casos en los que existian diferentes
expresiones alternativas del mismo concepto, por ejemplo sustituir la distancia de una
milla por la de un kilémetro, etc. Y por Ultimo, se realizaron estudios piloto con diversos
grupos de pacientes crénicos para valorar la comprensibilidad y factibilidad de
administracion del cuestionario. Finalmente, antes de producir la version definitiva del
cuestionario de salud, se llevaron a cabo dos estudios empiricos. El primero, de
calibracién de las opciones de respuesta que demostré la ordinalidad de las opciones
de respuesta y una alta equivalencia con la version original americanay el segundo, fue

la evaluacion de la fiabilidad del cuestionario °7.

VALIDEZ: La version espafiola del Cuestionario de Salud SF-36 mostré6 una alta
consistencia interna para la mayoria de las dimensiones que lo componen y una
reproducibilidad aceptable, similar a las del instrumento original °’. La validez del
cuestionario ha sido evaluada en miltiples estudios como los de Alonso et al. &, Ayuso-
Mateos et al. %, Failde et al. *°, Permanyer et al. 1°°, Domingo-Salvany et al. 11, Gé6mez-
Besteiro et al. 1°2. Asi por ejemplo, en el estudio de Espinosa de los Monteros et al. %4,
con una muestra de 219 pacientes con asma, encontraron diferencias significativas
respecto a la calidad de vida segun el nivel de gravedad del asma para la mayoria de
las dimensiones. Se encontré ademas, que existian diferencias entre sexos, para tres
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de las ocho dimensiones, de manera que las mujeres asmaticas de caracter leve,
presentan un peor estado de salud mental que los varones y las de caracter moderado
una peor funcién fisica con una intensidad de dolor mayor que los varones de su misma

categoria.

En otro estudio ° con pacientes con posible cardiopatia isquémica, se observo que, en
las dimensiones de funcién fisica y salud general las puntuaciones empeoraban
conforme aumentaba el nimero de enfermedades adicionales o el nimero de factores

de riesgo estuviera presente.

FIABILIDAD: La fiabilidad del cuestionario se ha evaluado en diferentes estudios, Vilagut
et al. 8 llevaron a cabo un metaandlisis realizado a través de una estimaciéon conjunta
del coeficiente alfa de Cronbach y estas fueron mayor o igual a 0,90 para las escalas de
funcion fisica, rol fisico y rol emocional y, las estimaciones conjuntas para el resto de las

escalas superaron el valor de 0,70.

En la investigacion llevada a cabo por Alonso et al. %, fue evaluada la reproducibilidad
del cuestionario en una muestra de 50 pacientes con enfermedad coronaria estable a
quienes se les administr6 un cuestionario tras la visita médica; transcurridas dos
semanas, los pacientes completaron de nuevo el cuestionario y al acabar respondieron
a un cuestionario que incluia preguntas sobre cualquier cambio (mejora o
empeoramiento) de su salud general y de su enfermedad cardiaca durante las dos
semanas anteriores. Los valores del coeficiente alfa (fiabilidad), para la primera
administracion, fluctuaron entre 0,45 y 0,94, con una media de 0,78 y se situaron
siempre por encima del valor 0,70 (valor minimo recomendado), excepto para la escala
de funcién social que no pas6 del valor 0,45. Las puntuaciones medias de la
administracion inicial y la realizada al cabo de dos semanas fueron muy similares; se
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encontré una diferencia marginalmente significativa para la dimension de funcion fisica
(-3,7, p=0,041) y los coeficientes de correlacién entre ambas administraciones fluctuaron

entre 0,51 para la dimensién del rol fisico y 0,85 en la salud general.

1.5.2. Valores poblacionales de referencia

Para las puntuaciones del cuestionario SF-36 existen valores poblacionales de
referencia para la version original norteamericana asi como para la poblacion general
espafola establecida en un estudio con una amplia muestra representativa de la

poblaciéon espariola mayor de edad realizada en 1998 .

Finalmente y teniendo en cuenta estos antecedentes, el interés de esta investigacion
reside en los escasos estudios existentes hasta el momento en nuestra provincia y en
el pais sobre diferencias en la calidad de vida relacionada con la salud entre poblacion
autdctona y extranjera. Este interés se incrementa al tratarse de una enfermedad de alto

impacto social y simbdlico como es el VIH/SIDA.
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. HIPOTESIS






1. Existe relacion entre las caracteristicas socio-demograficas y clinicas y la

CVRS en las personas que viven con VIH/SIDA.

2. Existen diferencias significativas en las caracteristicas socio-demograficas y
clinicas entre las personas que viven con VIH/SIDA de origen espafiol y

latinoamericano que residen en la provincia de Alicante.

3. Existen diferencias significativas en la CVRS entre las personas que viven

con VIH/SIDA de origen espafiol y latinoamericano que residen en la

provincia de Alicante.
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Ill. OBJETIVOS






Objetivo general

Describir y comparar la calidad de vida relacionada con la salud en personas que viven
con VIH/SIDA de origen espaiiol y latinoamericano que residen en la provincia de

Alicante, y analizar su asociacion con diferentes variables socio-demograficas y clinicas.

Objetivos especificos

1. Identificar el perfil socio-demogréfico y clinico de los pacientes espafioles y

latinoamericanos que viven con VIH/SIDA en la provincia de Alicante.

2. Describir y analizar la calidad de vida relacionada con la salud de las personas
gue viven con VIH/SIDA en la provincia de Alicante y su asociacién con variables

socio-demogréficas y clinicas.

3. Comparar la calidad de vida relacionada con la salud entre las personas que
viven con VIH/SIDA nacidas en Espafia y en Latinoamérica, residentes en

Alicante.

4, Explorar a través de entrevistas semi-estructuradas, aspectos como las
relaciones sociales y apoyo social, el cambio de actividades, la salud mental, la
sanidad y la calidad de vida en el pais de origen como aspectos relacionados

con la CVRS en personas con VIH/SIDA.
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V. METODOLOGIA






4.1. INVESTIGACION CUANTITATIVA

4.1.1. Disefo del estudio y participantes

Esta fase del estudio fue descriptivo y transversal, realizado en el area de Consultas
Externas de la Unidad de Enfermedades Infecciosas del Hospital General Universitario
de Alicante entre los meses de octubre de 2013 y febrero de 2014. Los participantes
eran pacientes VIH/SIDA atendidos en consultas externas de esta unidad cuyo pais de

origen era Espafia o Latinoamérica.

Los criterios de inclusién fueron: infeccion por el VIH, pais de nacimiento Espafa o
paises de Latinoamérica de habla castellana, mayor de 18 afios de edad, mentalmente

competente segun lo determinado por el médico, y firmo el consentimiento informado.

4.1.2. Tamafio muestral

De acuerdo a la evidencia disponible, no existen estudios en Espafia que comparen la
calidad de vida relacionada con la salud en pacientes con VIH/SIDA de acuerdo al pais
de origen. Si existen estudios que analizan la diferencia en CVRS en pacientes de
distinto origen viviendo en el mismo pais con otras enfermedades, basado en el
cuestionario de salud SF-36 1% 1% De acuerdo a los datos de otros estudios %, y para
obtener un minimo de 11 unidades de diferencia en el apartado de percepcion general
de la salud, con desviaciones estandar iguales a 25, entre los espafioles y
latinoamericanos, con un error alpha del 95%, una potencia estadistica del 80%, seria
necesario incluir al menos a 110 espafioles y 73 latinoamericanos. Teniendo en cuenta
las posibles pérdidas de datos de variables relevantes en estos pacientes, se aumento
el nUmero hasta 78 pacientes nacidos en América Latina y 136 nacidos en Espafa.
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4.1.3. Seleccion de la muestra

Se entrevistaron a todos los latinoamericanos que acudieron a consultas externas del
hospital participante. En cuanto a los espafioles, se seleccionaron a 136 pacientes de
manera aleatoria entre el listado de pacientes que acuden a consultas externas del
centro incluido en el estudio. La poblacion con VIH/SIDA atendida en el HGUA en el afio
2013, segun el origen de la poblacion estudiada, era de: 779 espafoles y 79
latinoamericanos. Por tanto, se incluyeron al 98,7% de los pacientes de origen latino y

al 17,5% de los pacientes de origen espafiol.

4.1.4. Cuestionario de calidad de vida relacionada con la salud SF-36v2

Se utiliz6 la Encuesta de Salud Short Form (SF-36v2), en su periodo recordatorio
«estandar» (4 semanas), adaptado por Alonso et al. %7, para medir la CVRS (Anexo A).
El SF-36v2 mide ocho dimensiones relacionadas con la salud percibida: funcién fisica,
limitaciones de rol por problemas fisicos, dolor corporal, las percepciones generales de
la salud, vitalidad, funcionamiento social, limitaciones del rol emocional y problemas de
salud mental. Las areas cubren las actividades de la vida diaria, el estado emocional, el
dolor, la fatiga, la participaciéon social, y la percepciéon de la salud. Dos componentes
sumarios se derivan de estas dimensiones, el componente de salud fisica (CSF) y el
componente de salud mental (CSM), (véase Figura 1). Los items de cada dimension se
califican en una escala de O (el peor estado de salud posible para esa dimensién) a 100
(el mejor estado de salud). Las puntuaciones por encima de 60 indican que la CVRS es

buena °.
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4.1.4.1. Conceptos del cuestionario de salud SF-36v2 &

Dimensiones: Area de Estado Funcional:

- Funcion fisica: grado en el que la falta de salud limita las actividades de la vida
diaria tales como el cuidado personal, caminar, subir escaleras, agacharse o

arrodillarse, bafiarse, vestirse, entre otras.

- Rol fisico: grado en que la falta de salud fisica interfiere en el trabajo y otras
actividades diarias, produciendo un rendimiento menor del deseado o limitando
el tipo de actividades que puede realizar o la dificultad en la realizacion de

actividades.

- Rol emocional: grado en el que los problemas emocionales interfieren en el
trabajo y en la vida diaria, incluyendo reduccion en el tiempo dedicado a esas
actividades, rendimiento menor del deseado y disminucion del esmero en el

trabajo.

- Funcién social: grado en el que los problemas de salud fisicos o emocionales

interfieren en la vida social habitual.

Dimensiones: Area de Bienestar:

- Salud mental: explora de manera global las principales dimensiones de la salud

mental, considerando la depresion, ansiedad, autocontrol y bienestar general.
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- Dolor corporal: medida de la intensidad del dolor y su efecto en el trabajo

habitual, tanto fuera de la casa como en el hogar.

- Vitalidad: explora el sentimiento de energia y vitalidad, frente al sentimiento de

cansancio y agotamiento.

Ademas, la evaluacion general de la salud incluye la dimension de:

- Salud general: valoracién personal del estado de salud, que incluye la salud
actual, las perspectivas de salud futuras y la resistencia a enfermar. Asi como el
cambio en el estado de salud general respecto al afio anterior. Este item es

complementario y no forma parte de la puntuacion final.

El tiempo de cumplimentacion de este cuestionario es de cinco a diez minutos, las
opciones de respuesta forman escalas tipo likert que evalGan intensidad o frecuencia .
En una entrevista con un entrevistador profesional, los pacientes respondieron a las
preguntas del cuestionario SF-36v2, asi como a las preguntas socio-demogréficas de

este estudio.
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Figura 1. Descripcién del Cuestionario de salud SF-36v2

PREGUNTAS

3a. Actividades vigorosas

3b. Actividades moderadas
3c. Levantar bolsa de compras
3d. Subir varios pisos

3e. Subir un piso

3f. Agacharse, arrodillarse

3g. Caminar 1Km

3h. Caminar algunas cuadras
3i. Caminar una cuadra

3j. Bafarse, vestirse

4a. Disminuyd el tiempo
4b. Menos cumplimiento
4c. Algo limitado

4d. Tuvo dificultad

7. Magnitud del dolor
8. Interferencia del dolor

1. Resultado EVGFP*

11a. Se enferma facil

11b. Tan saludable como otros
11c. Salud va a empeorar

11d. Salud excelente

9a. Animado
9e. Con energia
9g. Agotado

9i. Cansado

6. Alcance social
10. Magnitud (tiempo) social

5a. Disminuyé el tiempo
5b. Menos cumplimiento
5c. No cuidadoso

9b. Nervioso
9c. Desanimado
9d. Tranquilo
9f. Triste

9h. Feliz

7 | J l_Y_J — -

ESCALAS

Funcion fisica

Rol fisico

Dolor corporal

Salud general **

Vitalidad **

Funcidn social **

Rol emocional

Salud mental

MEDIDAS DE RESUMEN

Componente de salud fisica
(CSF)

Componente de salud mental
(CSM)

Traduccion de Ware JE, Kosinski M, Keller SD.1994
*EVPGF= Excellent, Very Good, Good, Fair, Poor.
** Correlacion significativa con otras Medidas de Resumen
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4.1.5.

¢Por qué el cuestionario de calidad de vida relacionado con la salud SF-

36v2?

La decision de utilizar el cuestionario de salud SF-36v2, entre los cuestionarios para

evaluar la CVRS en pacientes con VIH/SIDA, fueron las siguientes:

Porque responde directamente a los objetivos del estudio 106,

Por ser un instrumento con validez y confiabilidad y por estar validado y adaptado
a la poblacién espariola .

Proporciona un método exhaustivo, eficiente y psicométricamente sélido para
medir la CVRS desde el punto de vista del paciente, permitiendo obtener
puntuaciones estandarizadas a preguntas estandarizadas *°.

Es practico y breve, con un tiempo medio de aplicacién de diez minutos ’°
utilizado con éxito en poblacion con VIH/SIDA 15 57 82-85,107,

Se ha utilizado en una amplia variedad de poblaciones de pacientes, lo que
permite comparaciones de personas infectadas con VIH/SIDA con personas con
otras condiciones de salud 1 1%,

Este cuestionario representa las dimensiones de salud empleados con mas
frecuencia en los principales cuestionarios de salud autopercibida: funcion fisica,
rol fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad, funcién social, rol emocional y
salud mental ”°.

Aunque es un cuestionario autoadministrable, puede ser administrado por

entrevista personal cara a cara, con encuestados de 14 o mas afios de edad .

52



No se han tenido en cuenta otros instrumentos de medicion de la CVRS por diversos

motivos, entre ellos:

Por su longitud, como el SIP (Perfil del Impacto de la Enfermedad) que cuenta
con 136 items; el cuestionario WHOQOL-100 (cuestionario calidad de vida de la
OMS) que cuenta con 100 items, y el HOPES que cuenta con 176 items, aunque
multidimensionales, con fiabilidad y validez, son extensos y dificiles de
administrar e interpretar 1,

Aunque el MOS-VIH es un cuestionario especifico, existen estudios que
concluyen que no existen ventajas claras sobre el uso de éste cuestionario frente
al SF-36 debido a que su contenido es muy parecido 76 108,

Por no estar traducidos al castellano; por ejemplo, el LASA, IV-QAM, HIV-QL31,
57_

El cuestionario EuroQol-5D, varios estudios describen problemas en el proceso
de traduccion 1,

Porque se le reconocen algunos problemas psicométricos; por ejemplo, HAT-
QOL, °".

Las vifietas COOP/WONCA por tener menor precision frente a otros cuestionarios

mas largos 1.

4.1.6. Cuestionario de datos socio-demograficos y clinicos

Para obtener un perfil sociodemogréfico y clinico de la muestra se disefié un breve

cuestionario de elaboracién propia (Anexo B). Las variables incluidas en este estudio

fueron seleccionadas tras la revisién de la literatura relacionada con CVRS, VIH/SIDA y

el cuestionario de salud SF-36, todas ellas, acorde con los objetivos de la investigacion.
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4.1.6.1. Variables

SEXO: Variable cualitativa que se refiere a las caracteristicas fisicas y bioldgicas que

distinguen a un hombre de una mujer.

EDAD: Variable cuantitativa que se refiere a los afios de vida registrados en el

documento de identificacion (DNI/NIE).

ESTADO CIVIL: Parametro demogréfico que indica el estatus de una persona respecto
al matrimonio, divorcio, viudez, solteria. Soltero/a, casado/a o en pareja, divorciado/a o

separado/a y viudo/a *1°,

NIVEL DE ESTUDIOS: Variable cualitativa que se refiere a los estudios de més alto nivel

obtenida por el encuestado. El nivel de estudios se considera un indicador del nivel de

educacion de una persona. Se utiliza como variable aproximada al nivel socioeconémico

de los individuos por su fuerte asociacion con los ingresos y el nivel de vida. Distinguen

bastante bien los individuos con diferente estado de salud **:

- NO SABE LEER O ESCRIBIR: aquellos que no han cursado estudios.

- SIN ESTUDIOS: aquellos que han cursado menos de 5 afios de escolaridad.

- ESTUDIOS PRIMARIOS: incluye a aquellas personas que hayan cursado

estudios primarios, EGB hasta 5°.
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-  GRADUADO ESCOLAR: se incluyen estudios medios elementales (Graduado
escolar, EGB, Bachiller elemental, auxiliar administrativo, mecanografia,

taquigrafia...).

- BACHILLER SUPERIOR: se incluyen BUP, Formacion profesional, Aprendizaje,

Maestria industrial, etc.

- ESTUDIOS UNIVERSITARIOS: se incluyen estudios en Escuela Universitaria
con una duracion de tres afios y estudios efectuados en facultades, escuelas
técnicas superiores o equivalentes y postgraduados (Ingeniero superior,

Licenciado, Master, Doctorado, etc).

SITUACION LABORAL: Variable cualitativa que se refiere a la actividad laboral en la

gue se encontraba en el momento del estudio (ocupado, desempleado, inactivo).

ORIENTACION SEXUAL: Variable cualitativa referida a la manera en la que una
persona ejerce su sexualidad, sus variantes sexuales: Heterosexual, homosexual,

bisexual.

PAIS DE ORIGEN: Variable cualitativa referida al pais de nacimiento. Y a la que nos
referiremos en esta investigacién como de origen espariol o latinoamericano. Los paises
que se incluyeron dentro de la definicion de Latinoamericano fueron: Argentina, Bolivia,
Chile, Colombia, Costa Rica, Cuba, Ecuador, El Salvador, Guatemala, Honduras,
México, Nicaragua, Panama, Paraguay, Perd, Puerto Rico, Republica Dominicana,

Uruguay y Venezuela.
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Las siguientes variables clinicas se recogieron de la historia clinica electronica o en
soporte de papel del paciente: Diagndéstico, practica de riesgo, afio de diagnostico de la
infeccién, carga viral, nivel de linfocitos CD4+, TARGA, afo de inicio del tratamiento,
coinfeccion del virus de la Hepatitis B (VHB) y coinfeccion del virus de la Hepatitis C

(VHC).

DIAGNOSTICO: Los pacientes fueron definidos con la infeccion por el VIH so6lo cuando
estaba presente la seropositividad para VIH y definidos como estado de SIDA cuando
los niveles de linfocitos CD4+ era inferior a 200 células/mm? o por lo menos una infeccion

sintomaética se habia producido ademas de la seropositividad al VIH 7.

PRACTICA DE RIESGO: Variable cualitativa referida a la via de transmision vertical u
horizontal: Heterosexual, homo/bisexual, transfusién sanguinea, por compartir material

de inyeccion, etc.

4.1.7. Andlisis estadistico

Se midié la fiabilidad para cada dimension y componente sumario del cuestionario SF-
36v2 usando el alfa de Cronbach. Es un modelo de consistencia interna, basado en el
promedio de las correlaciones entre los items. En general, el alfa de Cronbach de >0,70

se considera aceptable para una escala psicométrica 7% 80 97. 112,

El andlisis fue descriptivo para las variables socio-demogréficas, estado clinico y las

dimensiones de salud del SF-36v2, se utiliz6 la prueba de Chi? y el andlisis de la varianza

(ANOVA) o la prueba t de Student para variables cuantitativas.
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El CSF y el CSM se analizaron por separado, como variables dependientes continuas.
Para el andlisis bivariado, se utilizaron el test Mann-Whitney U y el test Kruskal-Wallis y
se calcularon las correlaciones, en el andlisis bivariante se consider6 con significacion

estadistica los resultados inferiores a p<0,05.

Se realiz6 un analisis de regresion lineal multivariante con el fin de explicar el
comportamiento de la CVRS en funcion de las de las variables socio-demograficas y
clinicas. En éste modelo, los coeficientes B y sus intervalos de confianza calcularon el
cambio promedio de la variable dependiente segun el valor de las variables
independientes. A través de los estadisticos t y sus niveles de significacién (p) se
contrastaron las hipétesis nulas. Estos estadisticos t se obtienen dividendo los
coeficientes de regresion B entre sus correspondientes errores tipicos, se considerd con

significacion estadistica los resultados inferiores a p<0,05.

Se utilizé el coeficiente de determinacion R; para medir la bondad de ajuste del modelo.
Dicho coeficiente determina qué porcentaje (en tantos por uno) de la varianza de la

variable dependiente es explicado por el modelo de regresion.

El procedimiento para seleccionar las variables regresoras fue regresion paso a paso
(stepwise regression). Este modelo inicia sin ninguna variable regresora y en cada una
de las etapas introduce la mas significativa y examina si todas las variables introducidas
en el modelo deben de permanecer, termina el algoritmo cuando ninguna variable entra

o sale del modelo.

Los datos fueron analizados utilizando el paquete de software estadistico SPSSv17

(SPSS, Inc., Chicago, IL).
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4.2. INVESTIGACION CUALITATIVA

4.2.1. Disefo del estudio y participantes

Este estudio fue descriptivo, realizado entre octubre y noviembre de 2014. Los sujetos
fueron elegidos del grupo de pacientes que participaron previamente en la investigacion
cuantitativa. La seleccion de los sujetos participantes en las entrevistas semi-
estructuradas fue intencional, procurando ciertos niveles de homogeneidad entre los

grupos.

Los criterios de inclusion que se establecieron, fueron los siguientes: edad, sexo y lugar
de origen (espariol vs latinoamericano). A los pacientes elegibles se les llamé para
invitarlos a participar, las entrevistas se realizaron en las horas de la tarde en la Unidad
de Enfermedades Infecciosas del Hospital General Universitario de Alicante y se
programaron segun disponibilidad de los pacientes. Se dispuso de un despacho privado

y perfectamente acondicionado.

Inicialmente se tenia previsto realizar 22 entrevistas semi-estructuradas a pacientes con
VIH/SIDA: 11 esparioles (6 hombres y 5 mujeres) y 11 latinoamericanos (6 hombresy 5
mujeres). Sin embargo, al final se lograron realizar 24 entrevistas (12 espafioles y 12
latinoamericanos) con la intencion de que hubiera representatividad del discurso. Se
realizaron entrevistas porque los participantes asi lo prefirieron, previamente se les
habia invitado a participar en grupos de discusion, pero muchos de los pacientes

prefirieron no ser reconocidos por su par.
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4.2.2. Guiade preguntas

Para disefiar la guia de preguntas de las entrevistas, se partié de los resultados de la
investigacion cuantitativa previa. Por lo que considerando la complejidad del tema, se
decidié realizar una investigacion cualitativa con el objetivo de profundizar mas a través

del andlisis del discurso de los participantes de este estudio.

La guia de preguntas planteadas en las entrevistas (Anexo C) estuvo orientada a
explorar la percepcion de la calidad de vida a nivel mental entre los pacientes espafoles
y latinoamericanos, basada en las dimensiones del componente de salud mental del
cuestionario SF-36. Adicionalmente, se realiz6 una revision de la literatura, la cual ayud6
a orientar las preguntas sobre los aspectos clave relacionados con la calidad de vida
relacionada con la salud mental en pacientes que viven con VIH/SIDA. A partir de aqui,
se considerd un cuestionario de cinco categorias: relaciones sociales, apoyo social y
familiar, cambio de actividades, salud mental, sanidad y calidad de vida en el pais de
origen. Una sexta categoria llamada educacion y comunicacion para la salud, fue

incluida a partir del analisis del discurso de los entrevistados.

4.2.3. Andlisis del discurso

Las entrevistas fueron grabadas en audio con el permiso de los participantes, y se
dispuso ademés de notas de campo para registrar la comunicacion no verbal de cada
entrevistado, lo que permitié tener una informacién adicional sobre el discurso descrito

por los participantes. Las entrevistas tuvieron una duracién media de 45 minutos.

Todas las entrevistas fueron transcritas literalmente para su analisis, y posteriormente
fueron importadas al programa OpenCode 3.6 B1 para la asignacion manual de cédigos
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y categorias. Este programa es una herramienta que ayuda a la codificacion,
enumerando las frecuencias de los datos cualitativos generados a partir de la

informacién de texto, como entrevistas, observaciones o notas de campo.

Para lograr un analisis del discurso mas claro, se asigné la frecuencia del codigo segun
el nimero de ideas entre los diferentes pacientes y ademas se analizaron las entrevistas
segun el lugar de origen, espafiol o latinoamericano. En la tabla 5 se muestra un ejemplo

de cdmo se ha categorizado la informacion.

Tabla 5. Categorizacion de las entrevistas

Text LineNo Codes Categories

Document: 10MujerES

R: Perfecto, el mejor que tengo 48 Relacion médico- Sanidad
paciente

Document: 8HombreLat
R: De maravilla, nunca quisiera que fuera otro médico que 80 Relacion médico- Sanidad
no fuera él. 81 paciente

Document: 12HombreES

R: Muy bien, me da mucha confianza, mucha tranquilidad, 51 Relacibn médico- Sanidad
me expone la situacion como es, sin ser alarmista, pero 52 paciente

sin banalizar sobre el tema, bien, estoy muy contento con 53

él.

4.3. CONSIDERACIONES ETICAS

Este estudio fue aprobado por el Comité de Bioética del Hospital General de Alicante
(Ref. CEIC P12012/34), Anexo D. A todos los participantes se les explico el objetivo del
estudio y se les pidié su consentimiento informado por escrito para participar tanto en el
estudio cuantitativo como en el cualitativo (Anexo E y F). En este estudio no hubo riesgo
de identificar a los participantes porque sus nombres y nimero de identificacion personal

no fueron recogidos.
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V. RESULTADOS






5.1. Percepcion de la CVRS desde lo cuantitativo

5.1.1. Caracteristicas generales de los pacientes estudiados

5.1.1.1. Variables socio-demograficas

La muestra total que participé en este estudio fue de 214 pacientes diagnosticados de
infeccién por VIH/SIDA de origen espafiol (n=136) y latinoamericano (n=78). La mediana
de edad fue de 46 afios, con un rango de 20 a 91 afios. El 70% de los pacientes era de
sexo masculino. El 46% de los pacientes estaba soltero en el momento del estudio, el
39% casado o en pareja, el 12% divorciado o separado y el 3% viudo. El 17% tenia nivel
de estudios primarios, el 28% graduado escolar, 28% bachiller y un 27% estudios
universitarios. El 44% de los encuestados estaban empleados en el momento del

estudio.

La principal orientacion sexual fue la heterosexual (58%), seguida de la homosexual
(37%) vy la bisexual (5%). Las practicas de riesgo para la infecciéon por VIH incluian:
transmision homo/bisexual (40%), transmision heterosexual (33%), UDI (12%). Las

caracteristicas socio-demograficas se presentan en la tabla 6.
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Tabla 6. Caracteristicas socio-demogréficas de los pacientes incluidos en el estudio (n=214)

Variable n %
EDAD

<45 afios 106 50
>45 afios 108 50
SEXO

Hombre 150 70
Mujer 64 30
ESTADO CIVIL

Soltero 99 46
Casado/pareja 84 39
Divorciado/separado 25 12
Viudo 6 3
EDUCACION

Estudios primarios 38 17
Graduado escolar 60 28
Bachiller 59 28
Estudios universitarios 57 27
OCUPACION

Trabaja 93 44
Desempleado 53 25
Pensionista 45 21
Estudia 5 2
Ama de casa 11 5
Incapacidad laboral 7 3
ORIGEN

Espafna 136 64
Latinoamérica 78 36
ORIENTACION SEXUAL

Heterosexual 123 58
Homosexual 80 37
Bisexual 11 5
PRACTICAS DE RIESGO

Transmision heterosexual 72 33
Homosexual/bisexual 85 40
UDiI 25 12
No sabe/otros 32 15

5.1.1.2. Variables clinicas

La tabla 7 muestra la distribucion de los pacientes por estadios de la infeccion por
VIH/SIDA segun clasificacion del CDC. El 42% de los pacientes presentaban cifras de
linfocitos CD4+ menores de 200/mm3, el 50% entre 200 a 499/mm?3y el 8% superior o

igual a 500/mm?
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Tabla 7. Clasificacion de los pacientes VIH segin CDC (n=214)

CATEGORIAS CATEGORIAS CLINICAS
CELULAS CD4+ A n(%) B n(%) C n(%)
>500/mm? (>29%) 15 (7) 2 (1) 0 (0)
200-499/mm? (14-28%) 86 (40) 11 (5) 10 (5)
<200/mm3 (<14%) 30 (14) 16 (7) 44 (21)

Las categorias incluidas en la zona sombreada indican SIDA

El tiempo medio de evolucion de la infeccion por el VIH/SIDA fue de 13 afios y la media

del tratamiento con antirretrovirales de 10 afios (Tabla 8).

Tabla 8. Caracteristicas clinicas (n=214), (variables cuantitativas)

Variable Media Mediana DE Minimo Maximo
Edad 45 46 10 20 91
Carga viral (copias/ml) 447732 O 2206449 0 192568
Linfocitos CD4+ 60316 602 28261 17 1660
Tiempo desde diagndstico (afios) 13 11 8 1 32
Tiempo desde tratamiento (afios) 10 7 7 1 26

El 97% de los pacientes estaba con TARGA y el 20% estaban coinfectados por el virus
de la Hepatitis C (Tabla 9).

Tabla 9. Caracteristicas clinicas (n=214), (variables cualitativas)

Variable n %
VHB

Si 9 4
No 205 96
VHC

Si 43 20
No 171 80
TARGA

Si 207 97
No 7 3
CARGA VIRAL (copias/ml)

<20 (indetectable) 169 79
>20 45 21
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5.1.2. Cuestionario de salud SF-36v2

Las puntuaciones medias de las ocho dimensiones del SF-36v2 variaron de 88 en
funcion fisica a 61 en la salud general (tabla 10). Los valores del coeficiente de alfa de
Cronbach para las ocho dimensiones del SF-36v2 fueron superior a 0,80 y en tres
dimensiones los coeficientes fueron igual o superior a 0,90. Estos datos proporcionan
evidencia de la consistencia interna del instrumento, y no hubo respuestas perdidas en

los cuestionarios para los 214 pacientes incluidos en este estudio.

Tabla 10. Puntuacion de las dimensiones del SF-36v2

SF-36v2 Media DE a Cronbach
DIMENSIONES

Funcidn fisica 88 20 0,90
Rol fisico 78 29 0,93
Dolor corporal 66 32 0,86
Salud General 61 23 0,84
Vitalidad 62 22 0,80
Funcién social 73 28 0,81
Rol emocional 77 28 0,90
Salud mental 65 22 0,83
COMPONENTE SUMARIO

Componente sumario fisico 52 10 0,86
Componente sumario mental 45 12 0,90

5.1.3. Cuestionario de salud SF-36v2 y su asociacidon con las variables socio-

demogréficas

La tabla 11 describe la distribucion de las puntuaciones del SF-36v2 para cada
dimensién segun las variables socio-demograficas. Los hombres presentaron
puntuaciones mas altas (mejores) que las mujeres en todas las dimensiones. La mayor
diferencia en CVRS entre ambos sexos se encontré en el rol fisico, con una diferencia

de 13 puntos entre las puntuaciones medias; siendo estadisticamente significativos la
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funcidn fisica, el rol fisico, el dolor corporal, la vitalidad, la funcion social, el rol emocional

y la salud mental (p<0,05).

En cuanto al nivel educativo, evaluaron peor su CVRS aquellos pacientes con estudios
primarios, encontrdndose diferencias estadisticamente significativas en las dimensiones
de funcion fisica, rol fisico, dolor corporal y salud general (p=<0,01). La ocupacion
también tuvo valores estadisticamente significativos en siete de las ocho dimensiones

de la salud.

Los pacientes de orientacion heterosexual, evaluaron peor su CVRS que los hombres
que tienen sexo con hombres y bisexuales, con diferencias estadisticamente
significativa en la funcioén fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general y rol emocional

(p<0,05).

Segun el lugar de origen, los pacientes de origen espafiol evaluaron peor su calidad de
vida relacionada con la salud que los pacientes de origen latinoamericano,
encontrandose diferencias estadisticamente significativas en la funcion fisica, rol fisico,

salud general y vitalidad.
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Tabla 11. Analisis de las dimensiones del SF-36v2 segln variables socio-demogréficas (n=214)

Variable Funcion Rol Dolor Salud Vitalidad Funcién Rol Salud

fisica fisico corporal general social emo- mental
cional

SEXO

Hombre 91 82 70 62 64 75 77 67

Mujer 80 69 57 57 57 67 67 61

p <0,01 <0,01 <0,01 0,10 0,03 0,05 <0,01 0,05

EDAD

<45 92 83 73 65 66 76 76 68

>45 84 73 59 56 59 70 71 62

p <0,01 <0,01 <0,01 <0,01 0,02 <0,01 0,10 0,04

ESTADO CIVIL

Soltero 88 77 67 60 61 71 73 64

Casado/pareja 88 81 65 63 65 78 78 69

Divorciado/separado 87 76 59 60 69 69 64 52

Viudo 72 49 38 44 44 44 56 45

p 0,30 0,05 0,14 0,28 0,09 <0,01 0,03 0,22

EDUCACION

Estudios primarios 81 68 59 56 58 65 67 60

Graduado escolar 83 72 57 55 60 72 74 63

Bachiller 92 81 71 63 62 72 72 65

Universitario 92 88 75 67 67 80 81 71

p <0,01 <0,01 <0,01 <0,01 0,18 0,06 0,06 0,73

OCUPACION

Trabaja 96 93 76 67 69 81 83 70

Desempleado 91 79 65 62 65 73 75 67

Pensionista 71 56 49 48 50 59 60 57

Estudia 100 89 69 80 75 82 75 72

Ama de casa 76 56 53 47 45 73 60 56

Incapacidad laboral 59 43 58 48 51 52 52 57

p <0,01 <0,01 <0,01 <0,01 <0,01 <0,01 <0,01 0,11

ORIENTACION

SEXUAL

Heterosexual 82 71 60 57 60 69 70 63

Homosexual 95 87 74 67 65 78 80 68

Bisexual 95 92 75 53 66 75 80 65

p <0,01 <0,01 <0,01 <0,01 0,25 0,08 0,03 0,31

ORIGEN

Espafiol 84 74 63 57 58 71 72 64

Latinoamericano 94 85 71 67 69 76 78 68

p <0,01 0,02 0,57 0,02 <0,01 0,27 0,08 0,14
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5.1.4. Cuestionario de salud SF-36v2 y su asociacion con las variables clinicas

En relacién con la CVRS, segun las variables clinicas (tabla 12), los pacientes con
antecedentes de uso de drogas intravenosas presentaron puntuaciones inferiores en
todas las dimensiones con diferencias estadisticamente significativas en las
dimensiones de funcion fisica, rol fisico, dolor corporal y salud general. Asimismo, los
pacientes en fases avanzadas de la infeccion por VIH (pacientes en estadio definitorio
de SIDA) presentaron puntuaciones inferiores en todas las dimensiones estudiadas por
el SF-36v2, con diferencias estadisticamente significativas en la funcién fisica y rol

fisico.

También se encontrd que las puntuaciones de todas las dimensiones del SF-36v2 fueron
superiores en aguellos pacientes que no estaban coinfectados con el VHC,

observandose diferencias estadisticamente significativas en todas ellas (p=<0,01).

Por Gltimo, los pacientes con linfocitos CD4+ >500 células/mm3reportaron mayor CVRS
en todas las dimensiones de la salud fisica y mental con diferencia estadisticamente
significativa en la salud general (p=0,04). Cabe sefialar que no se hall6 diferencia

estadisticamente significativa en la carga viral.
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Tabla 12. Analisis de las dimensiones del SF-36v2 segln variables clinicas (n=214)

Variable Funciéon Rol Dolor Salud Vitalidad Funcién Rol Salud

fisica fisico corporal general social emo- mental
cional

PRACTICA DE

RIESGO

Heterosexual 84 72 62 60 62 71 74 65

Homo/bisexual 96 88 73 65 65 77 79 67

uDI 76 61 51 49 54 62 66 65

No sabe 87 77 64 56 61 74 65 60

Otros 77 82 73 65 67 79 69 66

p <0,01 <0,01 0,03 0,03 0,28 0,19 0,14 0,80

DIAGNOSTICO

VIH (Al-A2-B1- 90 81 68 62 64 73 75 67

B2)

SIDA (A3-B3-C) 85 74 63 59 60 73 73 63

p 0,05 0,07 0,23 0,54 0,15 0,88 0,48 0,16

ANO

DIAGNOSTICO

<2000 82 70 59 54 56 68 69 63

2000-2013 91 83 71 65 66 76 77 67

p <0,01 <0,01 <0,01 <0,01 <0,01 0,04 0,04 0,23

VHB

Si 95 78 75 65 66 61 76 64

No 87 78 66 60 62 73 74 65

p 0,25 0,97 0,29 0,55 0,61 0,20 0,83 0,84

VHC

Si 72 60 44 a7 52 60 61 57

No 92 83 72 64 65 76 77 67

p <0,01 <0,01 <0,01 <0,01 <0,01 <0,01 <0,01 <0,01

TARGA

Si 87 77 66 61 62 73 74 65

No 99 96 73 59 67 71 83 59

p 0,13 0,10 0,47 0,82 0,38 0,86 0,24 0,46

CD4+

<200/mms3 82 72 58 50 53 67 72 64

200-499/mm? 86 74 65 57 59 71 72 62

>500/mm3 89 80 68 63 65 74 75 67

p 0,41 0,30 0,49 0,04 0,07 0,60 0,77 0,34

CARGA VIRAL

(copias/ml)

<20 (indetectable) 88 79 67 61 63 75 75 66

>20 86 75 63 58 59 66 70 63

p 0,66 0,40 0,53 0,45 0,34 0,07 0,23 0,50
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5.1.5. Componentes sumarios del SF-36v2 y las variables socio-demogréficas y

clinicas

La asociacion entre las variables socio-demograficas y clinicas con los componentes
sumarios fisico y mental se muestran en la tabla 13. Las puntuaciones del CSF y del
CSM fueron mejores en los hombres que en las mujeres (CSF: 53 y 49, p=<0,01y CSM:
46 y 43, p=0,08, respectivamente) aunque no hubo significacion estadistica en el CSM,
y la magnitud de este efecto se encontraba ligeramente por debajo del nivel considerado

medio.

Con respecto a la edad, los pacientes mas jovenes presentaron una mejor puntuacion

en el CSF que los pacientes de mayor edad (CSF: 50 y 49, p=<0,01, respectivamente).

El CSF también se vio afectado por el nivel educativo, los pacientes con estudios de
bachiller o universitarios presentaron mejor puntuacién que aquellos con menor nivel
educativo (p=<0,01). Asimismo, los pacientes que eran pensionistas (CSF: 45 y CSM:
41, p=<0,01) o tenian incapacidad laboral (CSF: 43 y CSM: 40, p=<0,01) se

caracterizaron por tener ambos componentes sumarios con baja puntuacion.

Aquellos pacientes de orientacion sexual homosexual o bisexual presentaron mejor
estado de salud percibido en el CSF que los pacientes heterosexuales (p=<0,01). En
relacion con la procedencia, ser de origen espafol se asocié con puntuaciones mas

bajas en el CSF (espafioles 50 y latinoamericanos 55, p=<0,01).

Menor calidad de vida en el componente de salud fisica y mental también se asoci6 con

los pacientes UDI y con aquellos que tenian el VHC como comorbilidad, aunque la
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magnitud de este efecto se encontraba ligeramente por debajo del nivel considerado

medio.

Con respecto al diagnostico, la disminucion en las puntuaciones del CSF y el CSM

asociado al estadio definitorio de SIDA, no alcanzé significacion estadistica (CSF: 51

SIDAy 53 VIH, p=0,12 y el CSM: 45 SIDA y 46 VIH, p= 0,54).

Tabla 13. Analisis bivariante componentes sumarios SF-36v2 y variables socio-demograficas y

clinicas (n=214)

Componente sumario fisico

Componente sumario mental

Variable Media DE p Media DE p

SEXO

Hombre 53 9 <0,01 46 12 0,08

Mujer 49 11 43 13

EDAD

<45 54 9 <0,01 46 11 0,18

>45 50 11 44 13

ESTADO CIVIL

Soltero 52 10 0,22 44 12 0,03

Casado/pareja 52 10 48 11

Divorciado/separado 52 7 43 14

Viudo 44 10 35 15

EDUCACION

Estudios primarios 49 11 <0,01 43 16 0,10

Graduado escolar 49 9 45 12

Bachiller 54 8 44 12

Estudios universitarios 54 9 48 9

OCUPACION

Trabaja 56 5 <0,01 48 10 <0,01

Desempleado 52 9 46 12

Pensionista 45 11 41 15

Estudia 47 8 48 6

Ama de casa 49 11 41 13

Incapacidad laboral 43 13 40 13

ORIENTACION SEXUAL

Heterosexual 49 11 <0,01 44 13 0,51

Homosexual 55 7 46 10

Bisexual 55 7 45 10

ORIGEN

Espaia 50 10 <0,01 44 12 0,21

Latinoamérica 55 8 47 12

DIAGNOSTICO

VIH (A1-A2-B1-B2) 53 9 0,12 46 12 0,54

SIDA (A3-B3-C) 51 10 45 12

ANO DIAGNOSTICO

<2000 49 10 <0,01 44 13 0,13

2000-2013 54 7 46 111
(Continda)
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Tabla 13. (Continuacién)

Componente sumario fisico Componente sumario mental
Variable Media DE p Media DE p
PRACTICA DE RIESGO
Heterosexual 50 11 <0,01 46 14 0,81
Homosexual/bisexual 55 7 46 10
uDI 45 9 44 12
No sabe/otros 52 9 42 12
VHB
Si 55 6 0,33 43 13 0,61
No 52 10 45 12
VHC
Si 44 10 <0,01 41 14 0,02
No 54 8 46 11
TARGA
Si 52 10 0,13 45 12 0,68
No 56 7 44 9
CD4+
<200/mm3 48 11 0,18 44 12 0,51
200-499/mm3 51 10 44 13
>500/mm3 52 9 46 12
CARGA VIRAL (copias/ml)
<20 (indetectable) 52 9 0,65 46 12 0,21
>20 51 11 43 11

5.2. Comparacion entre los pacientes espafioles y latinoamericanos: CVRS

A continuacién se mostraran los resultados de la comparacién entre los dos grupos
estudiados (tabla 14). La proporcién de hombres fue mayor (70%) tanto en el total de la
muestra como en ambos grupos de pacientes espafioles y latinoamericanos. La edad
media en los espafioles fue de 47 afios y en los latinoamericanos de 42 afos. El nivel
educativo con mayor porcentaje en los pacientes espafioles fue el graduado escolar
(36%) y en los pacientes latinoamericanos fueron los estudios universitarios (40%). El
39% de los pacientes espafoles y el 51% de los pacientes latinoamericanos se

encontraban trabajando en el momento del estudio.

La orientacion sexual, heterosexual, fue la mas reportada en ambos grupos de

pacientes, 62% por los espafioles y 50% por los latinoamericanos; seguida de la

homosexual, 34% por los espafioles y 44% por los latinoamericanos. Las practicas de

73



riesgo para la infeccion por VIH mas reportada en ambos grupos fue la
homosexual/bisexual, 35% por los espafoles y 48% por los latinoamericanos; seguida
de la transmisiéon heterosexual con un 32% en espafioles y un 36% en latinoamericanos;
la transmisién por drogas intravenosas reporté un 18% en espafioles y un 1% en

latinoamericanos.

Respecto al diagndstico, el 49% de los pacientes espafioles y el 42% de los pacientes
latinoamericanos se encontraban en la categoria clinica SIDA. El 29% de los pacientes
espafoles y el 5% de los pacientes latinoamericanos se encontraban coinfectados con

el VHC.

El 99% de los pacientes espafioles y el 94% de los pacientes latinoamericanos se
encontraban con TARGA. Respecto al recuento de los linfocitos CD4+ y a la carga viral,
los resultados indicaron que no existen diferencias estadisticamente significativas entre

ambos grupos de pacientes.
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Tabla 14. Caracteristicas segun lugar de origen: sociodemograficos y clinicos

Variable Espafioles Latinoamericanos Total

n=136 n=78 n=214

n(%) n(%) n(%) p
SEXO
Hombre 94 (69) 56 (72) 150 (70) 0,68
Mujer 42 (31) 22 (28) 64 (30)
EDAD
<45 afios 56 (41) 50 (64) 106 (50) <0,01
>45 afios 80 (59) 28 (36) 108 (50)
ESTADO CIVIL
Soltero 65 (48) 34 (44) 99 (46) 0,57
Casado/pareja 46 (34) 38 (49) 84 (39)
Divorciado/separado 21 (15) 4 (5) 25 (12)
Viudo 4 (3) 2(2) 6 (3)
EDUCACION
Estudios primarios 29 (21) 9 (11) 38 (17) <0,01
Graduado escolar 49 (36) 11 (14) 60 (28)
Bachiller 32 (24) 27 (35) 59 (28)
Estudios universitarios 26 (19) 31 (40) 57 (27)
OCUPACION
Trabaja 53 (39) 40 (51) 93 (44) <0,01
Desempleado 24 (18) 29 (37) 53 (25)
Pensionista 43 (32) 2 (3) 45 (21)
Estudia 2 (1) 3(4) 5(2)
Ama de casa 9(7) 2(2) 11 (5)
Incapacidad laboral 54) 2(3) 7 (3)
ORIENTACION SEXUAL
Heterosexual 84 (62) 39 (50) 123 (58) 0,24
Homosexual 46 (34) 34 (44) 80 (37)
Bisexual 6 (4) 5(6) 11 (5)
PRACTICA DE RIESGO
Heterosexual 44 (32) 28 (36) 72 (33) <0,01
Homosexual/bisexual 48 (35) 37 (48) 85 (40)
uDlI 24 (18) 1(1) 25 (12)
No sabe/otros 14 (10) 8 (10) 22 (10)
DIAGNOSTICO
VIH (A1-A2-B1-B2) 69 (51) 45 (58) 114 (53) 0,32
SIDA (A3-B3-C) 67 (49) 33 (42) 100 (47)
VHB
Si 7 (5) 2(3) 9(4) 0,37
No 129 (95) 75 (97) 204 (96)
VHC
Si 39 (29) 4 (5) 43 (20) <0,01
No 97 (71) 74 (95) 171 (80)
TARGA
Si 134 (99) 73 (94) 207 (97) 0,05
No 2 (1) 5(6) 7(3)
CD4+
<200/mm3 8 (6) 6 (8) 14 (7) 0,83
200-499/mm?3 39 (29) 23 (30) 62 (29)
>500/mm?3 89 (65) 48 (62) 137 (64)
CARGA VIRAL (copias/ml)
<20 107 (79) 62 (79) 169 (79) 0,88
>20 29 (21) 16 (21) 45 (21)
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5.2.1.Anadlisis de las dimensiones del SF-36v2 entre espafioles y latinoamericanos

La consistencia interna (coeficientes alfa de Cronbach) para todas las dimensiones del
cuestionario de salud SF-36v2, tal como se indica en la tabla 15, se situaron entre el

0,80 (vitalidad y funcién social) y el 0,92 (rol fisico).

El analisis de las dimensiones de la CVRS, muestra las puntuaciones medias mas bajas
(peores) en la poblacién espafiola que en la latinoamericana en todas las dimensiones
de salud, con diferencias estadisticamente significativas en la dimension de funcion
fisica (espafioles 83 puntos, latinoamericanos 94 puntos), rol fisico (espafioles 74
puntos, latinoamericanos 85 puntos), salud general (espafoles 57 puntos,
latinoamericanos 67 puntos) y vitalidad (espafioles 58 puntos, latinoamericanos 69

puntos).

Las maximas diferencias, que correspondieron a las dimensiones de la funcion fisica,
rol fisico, dolor general y vitalidad, fueron de mas de 10 puntos. EI CSF fue
estadisticamente significativo, siendo las puntuaciones mas bajas en los pacientes de

origen espafiol.

Tabla 15. Resultados del SF-36v2 (escalas 0-100), segun lugar de origen

Media (DE)

Espafioles Latinoamericanos
SF-36v2 n=136 n=78 p Cronbach
DIMENSIONES
Funcidn fisica 83 (22) 94 (14) <0,01 0,90
Rol fisico 74 (30) 85 (24) <0,01 0,92
Dolor corporal 63 (32) 71 (31) 0,06 0,83
Salud general 57 (23) 67 (23) <0,01 0,82
Vitalidad 58 (22) 69 (21) <0,01 0,80
Funcién social 71 (28) 76 (28) 0,27 0,80
Rol emocional 72 (29) 78 (25) 0,08 0,89
Salud mental 64 (22) 68 (22) 0,14 0,82
COMPONENTE SUMARIO
Componente sumario fisico 50 (10) 55 (8) <0,01 0,89
Componente sumario mental 44 (12) 47 (12) 0,21 0,90

76



5.2.2. Asociacion del CSFy CSM segun el lugar de origen y las variables socio-

demograficas y clinicas

En la asociacion del CSF para los pacientes espafioles y latinoamericanos con las
variables socio-demograficas y clinicas (tabla 16), se encontré diferencias
estadisticamente significativas en las variables de sexo, edad, educacion, orientacion
sexual y practica de riesgo para los pacientes espafioles; y en las variables de ocupacién

y coinfeccion del VHC para ambos grupos de pacientes.

Es decir, en el grupo de los pacientes espafioles, los hombres puntuaron mas alto que
las mujeres (52 y 46, respectivamente). Asimismo, los pacientes menores de 45 afios
presentaron puntuaciones mas altas que los mayores de 45 afios de edad. Respecto al
nivel educativo de este grupo de pacientes, los que tenian estudios de bachillerato y
universitarios presentaron mejores puntuaciones que aquellos que tenian un menor
nivel educativo. Los pacientes de orientacion heterosexual y los pacientes UDI

presentaron bajas puntuacion en este componente.

Los pacientes espafioles y latinoamericanos que estudiaban o trabajaban presentaron
mejores puntuacién en este componente que los pacientes con otro tipo de ocupacion.
Del mismo modo, los pacientes que no estaban coinfectados por el VHC (52 puntos
espafioles y 55 puntos latinoamericanos) puntuaron mejor que los pacientes que se

encontraban coinfectados por este tipo de hepatitis.
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Tabla 16. Relacién entre el CSF segun lugar de origen y variables socio-demograficas y clinicas

Espafoles Latinoamericanos
Variables Media(DE) p Media(DE) p
SEXO
Hombre 52(9) <0,01 55(8) 0,42
Mujer 46(10) 53(9)
EDAD
<45 53(9) <0,01 55(8) 0,18
>45 48(10) 53(9)
ESTADO CIVIL
Soltero 50(11) 0,17 55(7) 0,82
Casado/pareja 50(10) 54(10)
Divorciado/separado 52(7) 56(4)
Viudo 40(9) 52(10)
EDUCACION
Estudios primarios 47(11) <0,01 55(5) 0,48
Graduado escolar 48(10) 51(7)
Bachiller 53(8) 55(7)
Estudios universitarios 53(9) 55(10)
OCUPACION
Trabaja 55(5) <0,01 57(5) <0,01
Desempleado 49(11) 55(7)
Pensionista 45(11) 45(19)
Estudia 60(4) 55(10)
Ama de casa 48(9) 38(18)
Incapacidad laboral 45(11) 36(21)
ORIENTACION SEXUAL
Heterosexual 47(11) <0,01 53(9) 0,32
Homosexual 54(6) 56(7)
Bisexual 56(9) 53(3)
PRACTICA DE RIESGO
Heterosexual 49(11) <0,01 52(10) 0,28
Homosexual/bisexual 55(7) 55(6)
uDlI 44(9) 52(0)
No sabe/otros 49(10) 57(4)
DIAGNOSTICO
VIH (A1-A2-B1-B2) 51(9) 0,14 55(9) 0,89
SIDA (A3-B3-C) 49(10) 55(7)
VHB
Si 55(10) 0,17 54(0) 0,89
No 50(6) 55(8)
VHC
Si 44(9) <0,01 45(16) <0,01
No 52(9) 55(7)
TARGA
Si 50(10) 0,98 54(8) 0,21
No 50(2) 59(7)
CD4+
<200/mm3 46(13) 0,28 50(8) 0,34
200-499/mm3 48(11) 55(7)
>500/mm?3 51(9) 55(8)
CARGA VIRAL (copias/ml)
<20 50(9) 0,81 55(8) 0,66
>20 50(12) 54(8)
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Respecto a la asociacion del CSM (tabla 17) de los pacientes espafioles y
latinoamericanos con las variables socio-demograficas y clinicas, se encontraron
puntuaciones por debajo de la media y con diferencias estadisticamente significativas
en las variables edad y ocupacion para los pacientes de origen latinoamericano, y en la

variable de coinfeccidn del VHC para los pacientes espafioles.

Es decir, los pacientes latinoamericanos menores de 45 afios puntuaron mas alto que
los pacientes mayores de 45 afos (49 y 42, respectivamente). Y los pacientes esparioles
con coinfeccién del VHC presentaron peor puntuacion que los pacientes no coinfectados

por este virus (41 y 46, respectivamente).
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Tabla 17. Relacion entre el CSM segun lugar de origen y variables socio-demograficas y clinicas

Espafioles Latinoamericanos
Variables Media(DE) p Media(DE) p
SEXO
Hombre 45(12) 0,14 47(10) 0,36
Mujer 42(12) 44(15)
EDAD
<45 44(11) 0,73 49(10) <0,01
>45 45(13) 42(13)
ESTADO CIVIL
Soltero 43(12) 0,14 46(10) 0,01
Casado/pareja 48(10) 58(12)
Divorciado/separado 41(14) 54(11)
Viudo 42(14) 23(0,24)
EDUCACION
Estudios primarios 41(16) 0,24 48(15) 0,12
Graduado escolar 46(12) 42(12)
Bachiller 43(11) 44(13)
Estudios universitarios 46(9) 50(9)
OCUPACION
Trabaja 48(9) 0,10 48(11) <0,01
Desempleado 43(14) 48(11)
Pensionista 42(14) 16(9)
Estudia 53(5) 44(4)
Ama de casa 39(10) 50(25)
Incapacidad laboral 41(14) 39(14)
ORIENTACION SEXUAL
Heterosexual 43(13) 0,69 46(14) 0,83
Homosexual 46(11) 47(8)
Bisexual 45(11) 45(10)
PRACTICA DE RIESGO
Heterosexual 45(13) 0,73 46(16) 0,97
Homosexual/bisexual 45(11) 47(9)
uDI 44(12) 40(0)
No sabe/otros 40(13) 47(8)
DIAGNOSTICO
VIH (A1-A2-B1-B2) 45(12) 0,73 47(12) 0,67
SIDA (A3-B3-C) 44(12) 46(12)
VHB
Si 41(13) 0,40 47(12) 0,48
No 45(12) 52(12)
VHC
Si 41(14) 0,04 43(13) 0,59
No 46(11) 47(12)
TARGA
Si 44(12) 0,50 47(12) 0,29
No 50(1) 41(10)
CD4+
<200/mm3 43(12) 0,85 45(13) 0,45
200-499/mm3 44(12) 44(14)
>500/mm?3 45(13) 48(10)
CARGA VIRAL(copias/ml)
<20 45(13) 0,35 47(12) 0,41
>20 43(11) 44(12)
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5.2.3. Andlisis de regresion lineal multiple del CSF y CSM en espafoles y

latinoamericanos

El modelo de regresion lineal multiple para identificar los factores que se asocian de
forma independiente con la CVRS en los pacientes espafioles y latinoamericanos se

muestra en la tabla 18.

En el CSF, para ambos grupos de pacientes, se encontré una asociacion
estadisticamente significativa con la situacién laboral; estar desempleado, ser
pensionista y tener incapacidad laboral se relaciona con peor CVRS (p=0,03 espafioles
y p=<0,01 latinoamericanos) al igual que estar coinfectado por el VHC (p=<0,01
espafoles y p=0,05 latinoamericanos). En el CSM, sélo la edad result6 estadisticamente

significativo (p=<0,01), correspondiendo a los pacientes de origen latinoamericano.

El modelo R; para el CSF de los pacientes espafioles y latinoamericanos fue de 0,243

y 0,343 respectivamente. Y el modelo R, para el CSM de los pacientes espafioles y

latinoamericanos fue de 0,073 y 0,128 respectivamente.
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Tabla 18. Factores significativamente asociados con

latinoamericanos. Analisis de regresion lineal.

la CVRS en los pacientes espafioles y

Espafoles Latinoamericanos
Variables B t p IC 95% B t p IC 95%
CSF
Constante 50.45 9.65 <0,01 40.11;60.79 61.21 14.84 <0,01 52.99;69.43
Sexo 326 185 0,06 -0.22;6.74 0.67 0.33 0,73 -3.35; 4.70
Edad -1.68 -1.00 0,31 -5.02;1.65 -2.60 -1.58 0,11 -5.88; 0.67
Escolaridad 0.70 0.85 0,39 -0.92;2.32 083 091 0,36 -0.97; 2.64
Situacion -1.36 -2.18 0,03 -2.60;-0.12 -3.57 -5.19 <0,01 -4.95; -2.20
laboral
VHC -6.09 -341 <0,01 -9.63;-2.56 -7.04 -196 0,05 -14.18;0.09
R2=0,243 R2=0,343
CSM
Constante 40.82 5.71 <0,01 26.69;54.96 53.46 7.78 <0,01 39.76;67.16
Sexo 1.18 049 0,62 -3.58;5.94 0.88 0.26 0,79 -5.82; 7.59
Edad 285 123 021 -1.70;7.42 -6.96 -2.53 <0,01 -12.42;-1.49
Escolaridad 0.64 057 056 -1.57;2.86 1.47 097 0,33 -1.54; 4.49
Situacion -146 -1.71 0,09 -3.15;0.22 -1.96 -1.71 0,09 -4.25; 0.32
laboral
VHC -3.92 -160 0,11 -8.75;0.90 066 0.11 0,91 -11.23;12.57
R2=0,073 R2=0,128
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5.3. Percepcion de la CVRS desde la mirada de lo cualitativo

Se entrevistaron a 24 pacientes, de los cuales 12 eran espafioles (6 hombres y 6
mujeres) y 12 latinoamericanos (6 hombres y 6 mujeres). El grupo de pacientes
latinoamericanos estuvo integrado por los paises de: Ecuador (un hombre y dos
mujeres), Colombia (un hombre y una mujer), Venezuela (dos hombres), Argentina (una
mujer), Paraguay (una mujer), Republica Dominicana (una mujer), México (un hombre)

y Cuba (un hombre).

La edad media de los pacientes espafoles fue de 45 afios y la de los latinoamericanos

de 40 afios. En la tabla 19 se muestran las caracteristicas socio-demogréficas de los

pacientes que participaron en las entrevistas.

Tabla 19. Caracteristicas socio-demograficas de los participantes de las entrevistas

Caracteristicas Espafoles Latinoamericanos
n=12 n=12

Edad media (rango) 45 (25-66) 40 (25-58)

SEXO

Hombre 6 6

Mujer 6 6

ESTADO CIVIL

Soltero 2 6

Casado/pareja 8 4

Divorciado/separado 2 2

EDUCACION

Estudios primarios - 1
Graduado escolar 7 2
Bachiller 2 5
Estudios universitarios 3 4
OCUPACION

Estudia - 1
Trabaja 5 6
Desempleado - 5
Pensionista 5 -
Ama de casa/lncapacidad laboral 2 -
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Respecto a las caracteristicas clinicas de los pacientes que participaron en la
entrevistas, la via de transmision mas frecuente en ambos grupos de pacientes fue la
heterosexual, la mayoria se encontraba en TARGA y con carga viral indetectable (ver

tabla 20).

Tabla 20. Caracteristicas clinicas de los participantes de las entrevistas

Caracteristicas Espafioles Latinoamericanos
n=12 n=12

PRACTICA DE RIESGO

Heterosexual 5 5

Homosexual/bisexual 3 5

uDI 2 -

No sabe/otros 2 2

DIAGNOSTICO

VIH (A1-A2-B1-B2) 6 7

SIDA (A3-B3-C) 6 5

VHB

Si 1 -

No 11 12

VHC

Si 5 -

No 7 12

TARGA

Si 11 10

No 1 2

CD4+

<200/mms3 1 3

200-499/mm3 7 1

>500/mm3 4 8

CARGA VIRAL(copias/ml)

<20 8 7

>20 4 5

En la tabla 21 se describen los temas de andlisis. Se midié como frecuencia, la aparicion
del tema de analisis en el discurso del participante. Es decir, se ha analizado la
variabilidad del discurso intergrupo para lograr un analisis del discurso mas claro entre
los pacientes participante. Por otra parte, la categoria calidad de vida en el pais de

origen se aplicé solo al grupo de pacientes latinoamericanos.
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Tabla 21. Frecuencia de los temas de analisis

Categorias Cédigos Definicion del cédigo Frecuencia
Relaciones Buena relacion y saben Actividades sociales habituales 15
sociales, apoyo  sobre la infeccién. con amigos y familiares.
social y familiar ~ Buena relacion, pero no 7

saben sobre la infeccion.
Sale con sus Frecuencia con que los problemas 14
amigos/familiares. de salud fisica o emocional le han
Sale poco/No se relaciona.  dificultado sus actividades 9
sociales.
Cambio de Las actividades no han Historias sobre los ajustes vy 18
actividades cambiado. cambios realizados en las
Las actividades han actividades diarias desde el 5
cambiado. diagndstico de la infeccion.
Salud Mental Estado de &nimo bueno. Percepcion del estado de animo: 16
Estado de &nimo varia. nervioso, tranquilo, deprimido, 9
triste, feliz.
Sanidad Relacion médico-paciente.  Valoraciones de la relacion y 24
comunicacion con su médico.
Sistema sanitario espafiol. Percepcion del sistema sanitario 22
espaniol.
Calidad de vida  Buena calidad de vida. Percepcion de la calidad de vida 10
en el pais de Tenia necesidades. de los pacientes latinoamericanos 2
origen en su pais de origen.
Educacién y Colegios, profesores, Percepcion sobre cédmo prevenir el 14
comunicacion padres. VIH/SIDA.
para la salud Uso del preservativo. 8
Historias de vida. 6
Medios de comunicacion. 2

A continuacion se describen las seis categorias del analisis cualitativo. Los resultados

se presentan segun su relacion positiva con la CVRS a nivel mental, a excepcion de la

categoria educacion y comunicacion para la salud, en la que se presenta un resumen

de las ideas expuestas entre los participantes.
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5.3.1. Relaciones sociales, apoyo social y familiar: Revelacién u ocultacion del

diagnostico

Los pacientes espafioles y latinoamericanos relatan sobre sus relaciones sociales, la

mayoria de ellos expresaron que la relacion con sus amigos y familiares era buena y

que estas son iguales a las de cualquier otra persona (tabla 22). Sus familiares o amigos

mas cercanos sabian sobre el diagndstico del VIH/SIDA, valoran el apoyo que han

recibido y describieron como ha sido su relacion con ellos después de revelar el

diagndstico de la infeccién.

Tabla 22. Relaciones sociales, apoyo social y familiar: Buena relacién y saben sobre la infeccion

Numero total de ideas diferentes por participantes: 15

Cita espafoles: 7

Cita latinoamericanos: 8

“Normal, las relaciones son igual que las que
tienen otras personas, no hay ningun tipo de
cambio en ese sentido”, Hombre.

“‘Muy buena, buenisima, més que antes,
muchisimo mas que antes”, Mujer.

“Bien, igual que siempre”, Hombre.
“Estupenda”, Hombre.

“Ahora mismo, muy buena [...]", Hombre.

“Normal, cuando me enteré que era VIH+ me
fui a conocer personas que tuvieran el mismo
problema que yo [...]", Mujer.

“Perfecta, con relacion al SIDA no tengo ningun
problema ni con mis amigos, ni con mis
familiares, no lo he tenido entonces ni ahora. Mi
hija lo sabe, y el que me rechace por eso es que
no merece la pena ser mi amigo, entonces no
seria mi amigo”, Mujer.

“[...] casi todos mis amigos cercanos saben que tengo
VIH, [...] la verdad es que me salvé un poco por ellos,
llegaba un momento que ya no me preguntaban. Y con
la familia ha mejorado mucho a raiz del diagndstico
porque se han acercado mas las relaciones”, Hombre.

“[...] por el caso de que estoy en otro pais no tengo
contacto con mi familia, de mi familia s6lo mi hermana
mayor esta al tanto [...] se lo tomé dentro de lo que
cabe bastante bien. [...] mis amigos, super bien, de
hecho con un amigo fue que recibi el diagnostico y
desde ese dia, hasta el sol de hoy y desde hace dos
afos, esta ahi apoyandome al 100% [...]”, Hombre.

“[...] con mi familia muy bien, me han apoyado desde
el momento que les conté, y ahi estan, me apoyan,
igual me dan animo, me dicen que siga adelante, solo
tengo dos amigos que les he contado. A los demas no
les he contado porque la verdad no sé como lo
tomarian, no sé silo tomaran mal o bien, prefiero mejor
que estén al margen de lo que me esta pasando [...]",
Hombre.

“Estupenda, muy buena”, Hombre.
“Normal, como que nada ha pasado”, Mujer.
“Perfecta”, Mujer.

“Mi relacion es igual a la de cualquiera. Soy una
persona y tengo una vida normal”, Mujer.

“Buena, con mis familiares no tanto porque viven fuera
de ac4, pero con mis amigos bien, nos vemos muchas
veces, mas de lo que yo quisiera a veces (risas) [...],
Hombre.
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Otros pacientes de ambos lugares de origen, expresaron que sus amigos y familiares
mas cercanos no sabian sobre el diagndstico de su infeccion por temor a no saber cémo
seria la reaccion y ser rechazados. Por lo que habian decidido mantener oculta la
infeccion y por consiguiente, su relacion y actividades sociales habituales con ellos no

habian cambiado (tabla 23).

Tabla 23. Relaciones sociales, apoyo social y familiar: Buena relacion, pero no saben sobre el diagnostico
de la infeccién

Numero total de ideas diferentes por participantes: 7

Cita espafioles: 4 Cita latinoamericanos: 3
“Normal, porque la mayoria de ellos (amigos y “Como siempre, no ha habido cambios porque no
familiares) no saben nada [...]’, Hombre. lo saben. Eso lo mantengo yo en reserva [...]",
Hombre.

“Normal, pero porque no lo saben. Lo saben los

amigos mas cercanos y ningun problema”, Hombre. “Bastante bien porque nadie sabe, las dos
hermanas de aqui y mi madre si que lo saben, y mi

“Bien porque ellos (amigos y familiares) no saben padre y mi hermano (que viven en el pais de

nada que yo tengo el VIH, el tnico que lo sabe es mi  origen) no lo saben. Y mis amigos no lo saben”,

hijo y mi marido [...]", Mujer. Mujer.

“Normal, bien. También es verdad que no lo saben, “Bien, porque esto yo no se lo he dicho a nadie y
yo no se lo he dicho a nadie, lo saben nada mas que me lo he tragado yo desde que lo supe y hasta
mi médico y los que me estan llevando. Los demas ahora no, sélo lo sabe mi pareja, del resto nadie y
normal, voy de viajes, voy con gente [...]", Mujer. ya esta”, Mujer.

Es importante mencionar, que como parte del discurso que mantienen los pacientes
sobre las relaciones sociales, la mayoria de ellos, ocho espafioles y seis
latinoamericanos, expresaron que salian regularmente con sus amigos y/o familiares.
Las actividades mas frecuentes eran salir a cenar, tomar una copa o salir de viaje (tabla
24). Los resultados indicaron, que tenian una vida social mas activa aquellos pacientes

gue habian revelado su diagndstico.
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Tabla 24. Relaciones sociales, apoyo social y familiar: Sale con amigos/familiares

Numero total de ideas diferentes por participantes: 14

Cita espafioles: 8

Cita latinoamericanos: 6

“Los fines de semana, entre semana para tomar algo.
Si, normalmente si”, Hombre.

“Si (risas), salgo muy a menudo y de vez en cuando me
gustaria estar mas reposado, mas tranquilo, por mi
estado de salud”, Hombre.

“[...] todas las semanas, a cenar, a tomar una copa,
vamos, lo normal”, Hombre.

“(pausa) a medias, de vez en cuando porque como
tengo pareja, pero si salgo de vez en cuando claro”,
Hombre.

“Todo lo que puedo, todos los dias, yo necesito estar
con gente, o casi todos los dias”, Hombre.

“Bastante, bastante, como siempre, algunos fines de
semana que me apetece [...] habitualmente salgo con
mis amigos, no he dejado de salir”, Mujer.

“Si, mucho. Como minimo comemos una vez a la
semana juntos, una cada vez en cada casa. Discutimos
de la situacion actual espafiola (risas), nos vemos
bastante”, Mujer.

“Mucho, uff, pues mira, me has pillado por chiripa
porque ayer me iba de viaje, lo que pasa es que al
darme el dolor de espalda [...] no pude ir, yo viajo con
mis amigos diez o doce veces al afio, raro es el mes
que no tenemos viaje”, Mujer.

“Bastante, nos vemos unas cuatro o cinco
veces a la semana, quizas tres como minimo”,
Hombre.

“Dos o tres veces por semana”, Hombre.

“Casi todos los fines de semanas. Entre
semana solemos quedar una vez por lo
menos”, Hombre.

“Si, una vez a la semana”, Mujer.
“Casi cada sabado o cada mes”, Mujer.

“[...] casi todos los dias me encuentro con
ellos, nos llamamos, nos encontramos por ahi
por algin lugar o puedo ir a la casa de uno de
ellos [...] tengo dos amigos que los veo casi a
diario [...]”, Hombre.

Por el contrario, algunos pacientes tanto espafioles como latinoamericanos afirmaron

salir poco o que preferian no sociabilizar con sus amigos o familiares (tabla 25). En

general, expresaron que no lo hacian por miedo a salir a la calle, a sentirse sefialados

0 juzgados o por depresion. Por lo que preferian quedarse encerrados en casa y salir

s6lo para ir a trabajar, hacer el supermercado o ir a la visita de rutina con el médico

especialista. La mayoria de estos pacientes, mantenian oculta la serologia de la

infeccion siendo el médico la Unica persona que sabia sobre el diagndstico.
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Tabla 25. Relaciones sociales, apoyo social y familiar: Sale poco/no se relaciona

Numero total de ideas diferentes por participantes: 9

Cita espafioles: 3

Cita latinoamericanos: 6

“Ahora casi no, no me apetece salir, estoy como
deprimida”, Mujer.

“No, porque me he hecho de casa, me he hecho mi
vida [...]. No tengo amigos de salir’, Mujer.

“No, porque no me siento con animo. Estoy mejor
en casa relajada y con la edad que tengo [...]
prefiero la tranquilidad. Me pongo a ver la tele, a
entretenerme, pero siempre relajada, a veces me
tiro semanas que no salgo de casa, le cojo fobia a
la calle, parece que todo el mundo me mirara [...]
si no viene alguien, no salgo. Y ahi del sofa a la
cama y de la cama al sofa y limpiando. Me da
miedo salir a la calle”, Mujer.

“Como es un barrio, desde la ventana saludo:
Hola, ¢qué tal? Y si es alguien del trabajo, un beso
y ya esta”, Mujer.

“[...] tengo amigos, pero me los encuentro en la
iglesia no mas, de resto casi no, cuando los veo
los saludo y ya esta. Y en verano cuando vamos a
paseos o algo asi, pero del resto hago una vida
normal, salgo cuando se presenta la ocasion,
cuando vamos a la piscina o al mar, sélo a esto”,
Muijer.

“Bueno, ahora salgo menos, hace un afio salia
mas. Quizas porque mis amigos son un poco Mas
jévenes que yo (risas) y ya tengo 59 afios y a veces
estoy un poco cansado y no tengo muchos deseos
de salir, deseo mas quedarme a ver la tele que
estar en la calle”, Hombre.

“De vez en cuando [...]", Hombre.

“No, por trabajo. Y cuando estoy en casa me
apetece mas estar en casa, no soy de estar en
reuniones. Pero eso va conmigo desde que tengo
uso de razon (risas)”, Mujer.

“Salgo poco, pero porque nunca me ha gustado
salir mucho ni de adolescente. Y cuando salgo,
salgo con amigos, pareja, familia, soy muy
‘familiera™, Mujer.

5.3.2. Cambio de actividades: Historias sobre los ajustes en la vida diaria

Cuando recibieron el diagnéstico de la infeccion, ambos grupos de pacientes refirieron
gue habian pasado por el impacto inicial de la noticia, que en general, incluia
sentimientos negativos como shock, miedo, tristeza, negacién y el desconocimiento
sobre la infeccidon. Sin embargo, afirmaron que una vez asumida la noticia del
diagndstico, sus actividades diarias como trabajar, hacer deportes, encargarse de las
actividades de la casa o salir con los amigos, no habian sufrido cambios significativos

(tabla 26).
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Tabla 26. Cambio de actividades: Las actividades no han cambiado

Numero total de ideas diferentes por participantes: 18

Cita esparioles: 11

Cita latinoamericanos: 7

“No, absolutamente nada”, Hombre.

“La verdad es que mi vida a seguido bastante igual
en cuanto al tema de mi vida [...]", Hombre.

“La verdad es que no, mi vida después de pasar el
shock de la noticia y demas, una vez tienes la
informacion suficiente, sigo haciendo mi vida
normal como la hacia antes”, Hombre.

“No, en nada”, Hombre.
“No, nada”, Hombre.

“Me ha cambiado no por el VIH sino por la necrosis
que tengo en los huesos, tengo operada las dos
caderas”, Mujer.

“iQue va!”, Mujer.

“No, sigo trabajando, hago la vida como la hacia
antes, no me he limitado en nada, he seguido
adelante, no he sido que me he escondido o he
recaido. He dicho soy una luchadora, tengo que
luchar y he seguido adelante, con mi habito de vida
de siempre, mi trabajo, mi casa, mis amigos, mi
familia, o sea, igual, igual que antes”, Mujer.

“Han cambiado pero no por la enfermedad, pero
han cambiado porque yo he estado mucho tiempo
en un centro de rehabilitacion porque fui
toxicbmana, y cuando me reinserté en la sociedad
he seguido haciendo mi vida normal, mi trabajo [...]
voy al gimnasio, voy a nadar, trato de cuidarme”,
Mujer.

“No, no, no, no ha cambiado nada, yo sigo
haciendo mi vida, [...] tengo mis amigas, si yo
tengo que ir a tomar un café con mis amigas me
voy por ahi, las cosas no han cambiado nada”,
Mujer.

“‘No ha cambiado para nada, sigo haciendo mi
casa, ando bastante [...]", Mujer.

“No (han cambiado), al principio si claro, al
principio si, cuando empecé el tratamiento, al
principio si pero ya no, ya no creo que cambie
nada. [...]", Hombre.

“No, normal, sigo trabajando normal, hago una vida
normal, nada ha cambiado”, Mujer.

“Nada”, Mujer.

“Para nada. Yo me acuerdo que tengo dicha
enfermedad cuando tengo que hacerme una
analitica o cuando tengo que venir a mi médico y
por la noche cuando me tomo el medicamento,
después, una persona normal”, Mujer.

“Nada, nada, nada, nada, todo sigue normal. Hago
la vida bien, todo como siempre, y hasta ahora no
me ha afectado en nada. Bueno, lo Gnico que me
afecta es tenerme que tragar ese secreto, me
siento como si yo lo fuera a decir, y me vayan a
mirar mal [...]", Mujer

“[...] al principio me queria derrumbar, que dije:
¢,cémo yo puedo tener eso?, lo tomé a mal, ¢como
asi, por qué a mi? Pero cuando hablé con el
médico, con la psicologa, me explico, lo asimilé,
[...] el ritmo de mi vida sigue lo mismo, casi igual
que cuando no me enteraba de lo que tenia”,
Hombre.

“No, mi trabajo, mis actividades que siempre he
hecho, lo mismo, no han cambiado, no han variado
nada”, Hombre.

Para un grupo de pacientes latinoamericanos, el diagnéstico de la infeccion genero
modificaciones de estilo de vida tales como comer de manera saludable, practicar
deportes o dejar las bebidas alcohdlicas. También se halla el relato de un paciente
espafiol y uno latinoamericano quienes manifestaron que los cambios en la CVRS

estaban relacionados con el TARGA (tabla 27).
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Tabla 27. Cambio de actividades: Las actividades han cambiado

Numero total de ideas diferentes por participantes: 5

Cita espafioles: 1

Cita latinoamericanos: 4

“[...] son 22 afios de cambios, a veces estas mejor
a veces peor, tienes que adaptarte, y la verdad a
veces cuesta pero si, van cambiando. Dependen del
estado, pero desde que lo supe, hombre me afectd
psicolégicamente, animicamente, pero vamos, lo he
llevado bastante bien entre comillas. Luego los
tratamientos que tomamos luego eso es terrible,
algunas veces te dan cansancio, otras veces
paranoias, llevo toda la vida adaptandome a las
consecuencias de, pero vamos. El hecho de tener
la enfermedad también te puede afectar un poco
porque enfrentas a la muerte por ejemplo, aprendes
a vivir con la enfermedad y estas preparado, he
estado tres veces a punto de morir, entonces ahi
claro, tienes que adaptarte”, Hombre.

“Me cuido mas, hago deporte. Me cuido més con la
alimentaciéon, bebo menos, rechazo las drogas
(risas), aunque el alcohol es una de ellas, y de
momento estoy dejando de fumar pero eso es una
cosa complicada, del resto, no sé, tengo pareja, eso
también hace diferente la rutina del dia a dia”,
Hombre.

“Naturalmente que si, yo tuve que quitarme de beber,
de fumar, las discotecas, los bailes, tengo como siete
afios que no sé qué es una discoteca, me retiré de
todo, de todo totalmente”, Mujer.

“Ahora si noto un cambio, al principio no lo notaba,
porque siempre he sido una persona hiperactiva,
siempre estoy, corro por las mafiana, saco el perro,
pero ahora si empiezo a notar que el rendimiento no
es el mismo. Antes llegaba a correr tres-cuatro
kilometros por dia y ahora no paso de uno y medio.
Asumo que ya no es por la enfermedad sino por el
tratamiento en si, ahora ya empiezo a notar cositas”,
Hombre.

“Creo que de toda manera. Antes me movia mas,
pero ahora me cuesta mucho, yo creo que me como
mucho la cabeza”, Mujer.

5.3.3. Salud mental: Un asunto de factores socio-econdmicos y de revelacién del

diagnostico

Normal, bueno, optimista y alegre, son algunas de las definiciones que la mayoria de

los pacientes de ambos lugares de origen le dan a su estado de &nimo actual. Expresan

ademas, que es como el de cualquier otra persona, que se ve afectado por factores

sociales, familiares o econdémicos (tabla 28).
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Tabla 28. Salud mental: Estado de animo bueno

Numero total de ideas diferentes por participantes: 16

Cita espafioles: 9

Cita latinoamericanos: 7

“Bastante bien, salvo que haya problema en casa,
algun problema familiar, circunstancias normales,
normal, completamente normal”’, Hombre.

“Mi estado de animo es bueno, actualmente como
no estoy en ningun ensayo”, Hombre.

“Bien, bien, soy una persona bastante activa,
positiva, me gusta mantenerme ocupada a lo largo
del dia. Por lo cual bien. En reglas generales no me
afecta en ese sentido”, Hombre.

“Ahora mi estado de animo es bastante alto, sé que
ha estado bastante influenciado por las
enfermedades pero ahora es muy alto. Ahora tengo
el tema también de la hepatitis [...]", Hombre.

“Que lo paso mal,
Hombre.

pero generalmente, bien”,

“Bien, perfecto, jvamos!”, Hombre.

“Muy buena, buenisima, muy buena, muy buena”,
Mujer.

“Bien, yo soy una persona que me va mucho la
juerga. Lo que pasa, es que Ultimamente desde que
me rompi el brazo estoy deprimida porque me veo
una indtil, pero no por lo del virus sino simplemente
por lo del brazo porque me lo tienen que hacer todo
[...]. Por el virus no, por el virus lo llevo bien, aunque
a veces me acuerdo y me entra una mala leche”,
Mujer.

“No suelo pensar que tengo el VIH, normal, a veces
bien, a veces mal. Me pienso como una persona
normal. En estos momentos todo el mundo estad mal
por la crisis que hay, y yo me incluyo como una
persona normal, con los mismos problemas que
puedas tener t4, una persona que pueda perder su
casa, de una que no tiene trabajo. Gracias a Dios
tengo una pension, tengo un hijo que me ayuda, y
bueno, que los hay peores que yo y eso me consuela
[...]", Mujer.

“Son muchas cosas, yo no creo que sea por el
VIH, son otros factores por los que yo me siento
diferente o mal, son factores econdmicos,
sociales, pero general bien”, Hombre.

“[...] depende de las situaciones, generalmente
suelo estar bien, no soy ni de depresion ni nada
de eso”, Mujer.

“Siempre he sido muy feliz, muy optimista,
entonces esto no me ha cambiado radicalmente,
si me ha hecho cambiar ciertas cosas que tenia
de antes y que no trabajaba, pero normalmente
me siento bien”, Hombre.

“Es muy bueno, pero si que a veces me noto un
poco cansado, que no sé si son los afios o que
ahora estoy trabajando solo en la cocina (de un
restaurante), antes éramos tres y ahora todo el
trabajo es mio, creo que por eso termine mas
cansado, pero normal”, Hombre.

“Bien, soy muy activa, no me canso. Siempre
con muchas ganas de hacer cosas, ho paro
porque me gusta mantenerme activa, no soy
que diga: jay estoy cansada por esto!”, Mujer.

“Bueno, siempre estoy alegre, siempre estoy
contenta, en ese sentido no me dejaré vencer
tan facilmente, siempre seguiré siendo la
misma”, Mujer.

“Mi estado de animo, ahora mismo estoy bien.
Antes estaba triste, agobiado porque no veia
que la medicacion me ayudara en nada, al
contrario, me ponia peor, entonces eso me cred
un rechazo y estuve afios sin tomarla; lo cual me
llevé a un declive, pero lo retomé y me fueron
cambiando los cdcteles hasta que encontraron
uno que no me afectara, y es el que tengo desde
hace un afio mas o menos, y ha cambiado,
parece que viajé en el tiempo”, Hombre.

Algunos pacientes expresaron, que la experiencia de pensar en revelar el diagnéstico
les produce multiples sensaciones negativas como el estrés y la ansiedad; otros pocos
expresaron, que su estado de animo variaba debido al diagnéstico, a los efectos

secundarios del TARGA, a la evitacion de las relaciones afectivo-sexuales por miedo a
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transmitir el VIH, a la crisis que vive el pais o al hecho de vivir solos en Espafia (tabla

29).

Tabla 29. Salud mental: Estado de animo varia

Numero total de ideas diferentes por participantes: 9

Cita espafioles: 4

Cita latinoamericanos: 5

“Depende del dia, hay veces que es bueno. Pero si
gue es verdad que sobre todo a la hora de encontrar
pareja es complicado, porque siempre esta el
momento de: ¢se lo digo o no se lo digo?, si no se lo
digo, pues siempre esta esto de si dejo pasar mas
rato en la relacién va a ser mas dolorosa si me deja,
y no por él, pienso en mi, de cdmo me voy a sentir si
me dejan por esto [...]. Alguna vez he conocido a
personas que yo creo que no lo aceptarian y si que
lo he pasado mal. Pero generalmente, bien”,
Hombre.

“Unas veces estoy que me como el mundo y otras
veces el mundo me come a mi, pero no se lo achaco
a la enfermedad, lo achaco a la crisis, lo que me
rodea, mi hermano que esta enfermo”, Mujer.

“Variable, variable, a veces uno se cansa. Estos
ultimos afios estoy muy cansado, el dltimo afio he
dejado de tomar la medicacién, he estado tan
cansado de los efectos secundarios que ya no podia
mas, llevo desde noviembre sin tomarla [...] ya son
24 afios de vaivenes, de sube y baja y el estado de
animo cambia mucho. Luego no sé si es una excusa,
los que tenemos esta enfermedad somos mas
sensibles a las cosas, te afecta todo bastante y a
veces cuesta de digerir los problemas, las luchas, las
peleas de la vida, a veces es dificil”, Hombre.

“La verdad es bajo, ya te digo que no me da ganas
de nada”, Mujer.

“Pues hay veces que me deprimo, pero no por esta
enfermedad sino por otros motivos. Por estar aqui
solo, tengo familia pero estan en otras ciudades de
Espafia. A veces me siento solo, y a veces no quiero
buscar pareja porque no quiero que se arriesgue a lo
gue me pasoé a mi, prefiero estar al margen”, Hombre.

“Algunas veces me da un bajon y otras veces estoy
bien. Digamos que cambias. Yo creo que es por todo,
se te acumula todo, por los problemas, por la
enfermedad”, Mujer.

“Hay dias que estoy triste (por el diagndstico) y hay
dias que estoy alegre”, Mujer.

“Digo yo que regular, antes estaba super bien, ahora
yo no sé si es por la enfermedad o por la situacién del
pais, pero si hay muchos altibajos. O sea que no te
puedo decir que estoy triste por la enfermedad pero el
diagndstico que tienes te hace llevar una vida, no sé
cémo explicarlo, no tengo trabajo, tengo un
diagndstico, me tomo un tratamiento super fuerte, y
suelo tener ansiedad porque dices: jhoy tengo y
mafiana no sé!”, Hombre.

“A veces estoy muy depre, pero no por la enfermedad
sino por otros problemas mucho mas fuerte, la muerte
de un hijo. Por eso me siento deprimida, sin ganas de
nada pero por eso, no por mi enfermedad”, Mujer.

5.3.4. Sanidad: Satisfaccion con la atencién médica

Los pacientes espafioles y latinoamericanos expresaron como era su relacion y

comunicacion con el médico especialista. Lo describieron como la persona que les

proporciona la informacién sobre el VIH/SIDA que necesitan, les genera confianza y les

proporciona apoyo emocional, en general, los pacientes tanto espafioles como

latinoamericanos refieren sentirse muy bien con el médico especialista de infecciosas.
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Cabe sefialar, que las entrevistas no mostraron diferencias en el discurso sobre la

relacién médico-paciente segun el pais de origen, es decir, ambos grupos de pacientes

describian poder expresar con facilidad sus emociones e inquietudes a su médico (tabla

30).

Tabla 30. Sanidad: Relacion médico-paciente

NUmero total de ideas diferentes por participantes: 24

Cita espafioles: 12

Cita latinoamericanos: 12

“La verdad que es un chico muy majo, y pensaba
que iba a tener problemas cuando le diria que no
queria seguir tomando (el TARGA), pero la verdad
es que lo acept6 bien, la verdad es que me siento
bien con este médico”, Hombre.

“En este Hospital y en esta planta (de infecciosas)
me tratan con muchisimo carifio y estoy super
encantado, y me cuidan muy bien y yo creo que en
ese sentido el personal es muy bueno. Con mi
médico me siento genial y con todo el equipo del Dr.
Portilla [...]", Hombre.

“Muy bien, me da mucha confianza, mucha
tranquilidad, me expone la situacion como es, sin ser
alarmista pero sin banalizar sobre el tema, bien,
estoy muy contento con él”, Hombre.

“Muy bien”, Hombre.

“Perfecto, el mejor que tengo”, Mujer.

“Para mi es maravilloso, me encanta”, Mujer.

“No tengo mucho trato de tutearme ni nada, lo
respeto y acato lo que él me dice, no me dice nunca
nada, jpero vamos!, me dice que estoy bieny ya esta

[...I", Mujer.

“‘Pues mas que médico,
Hombre.

lo considero amigo”,

“Mi Reus para mi es un angel, yo estoy viva gracias
a él. Es que no puedo decir otra cosa, [...] ahora he
tenido un herpes zoster en el brazo y me ha
ingresado en su planta, yo vengo aqui, y "Reus me
pasa esto’, y me ingresa directamente a su planta,
la octava, para vigilarme. O sea, siempre me lleva él,
cualquier tema que tenga, me revisa lo que tengo y
lo que no tengo, es mi angel [...]", Mujer.

“Maravillosamente bien. Son muy vocacionales. Te
hacen la vida mas facil a la hora del medicamento,
de las consultas, me facilitan la vida que ya
demasiado dificil la tenemos. Aqui, el equipo de
médicos que hay, es de quitarse el sombrero”,
Mujer.

“Muy bien, muy bien, es mas, pienso muchas
veces al mudarme, el factor de perder a mi
médico, no mi médico de cabecera, mi médico de
infecciosas, porque estoy muy contento con mi
médico”, Hombre.

“Muy cdmodo, aunque a veces es muy callado, y
esa pausa al principio cuando vienes a recoger
los andlisis te hace pensar en mil cosas, que ha
salido algo mal, muy mal, pero bien, luego te
tranquiliza. La verdad es que es muy buen
médico”, Hombre.

“iGual, feliz, de verdad. No hay duda que no me
aclare, yo soy como decimos en mi pais, pepito
preguntén, yo todo lo pregunto, ¢digame cual es
el nivel normal que deberia estar, si estoy por
abajo, si estoy muy alto? y me lo aclara todo,
todo, la verdad que estoy super contento con él”,
Hombre.

‘De maravilla, nunca quisiera que fuera otro
médico que no fuera él”, Hombre.

“Muy contenta”, Mujer.

“Muy bien, porque él me explica, me tranquiliza
un monton”, Mujer.

“Con el doctor Portilla, genial, espectacular”,
Mujer.

‘De maravilla, perfectamente, es un angelito
(sonrie)”, Mujer.

“Agradecimiento, sabe perfectamente todo lo que
me pasa y me va dando un seguimiento bastante
efectivo, por lo menos me siento muy bien con su
trato”, Hombre.

“‘Muy bien, muy bien, es un buen médico.
Estupendamente bien, me gusta mucho el
médico en el sentido de que es muy, muy amable,
en la forma de expresarse también lo hace muy
bien [...]", Mujer.

(Continda)
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Tabla 30. (continuacidn)

Cita espafioles: 12

Cita latinoamericanos: 12

“iAy! muy contenta, con el Dr. Portilla contentisima,
bueno con todos los que he tenido, a la Dra. Merino
también, lo que pasa es que como teniamos uno él
(esposo) y otro yo, jJo!, venimos desde San Vicente
gue nos coja uno u otro (médico) para venir juntos.
Y estoy muy contenta, qué quieres que te diga, no
puedo decir ni esto de Portilla, a mi me trata muy
bien cada vez que vengo, es carifioso, sabe
hablarme. De los (médicos de) traumas qué te
puedo decir, pues lo mismo, si hasta ahora de aqui
de la residencia no tengo queja ninguna”, Mujer.

“[...] aqui entras (Unidad de Enfermedades
Infecciosas) como si entraras a una consulta de tu
médico de cabecera, te dan la informacion basica y
te vas a casa a no ser que tu preguntes y te dicen:
“ya te informaremos, si sale algo ya te diremos algo’.
[...] pienso que los médicos deberian aclararte la
informacién, adelantarse ellos en decirte: "he visto
por internet que esta saliendo esto pero eso es
mentira, no te guies por eso, sigue tomandote la
medicacion. Hay cosas que deberiamos comentar
como esto’. Deberia ser el médico méas proactivo a
dar informacion al paciente porque la informacion
que el paciente tiene es de internet o de un amigo
[...]. O sea, que la informacion que te dan aqui, que
te dan en este hospital es nula”, Hombre.

“Uy, perfecto, es un sefior, ;como te digo? No
tengo palabras para decirlo, la primera vez que
vine, lo mandé como decimos: a la puta mierda.
Me porté muy mal, le dije de todo, le dije que era
un incompetente, una basura, sali de aqui
tirandole la puerta, luego me volvié a llamar, volvi
a hacerle lo mismo, y hasta que la cuarta vez que
volvi le dije que me perdonara por lo que le habia
hecho”, Mujer.

“Me siento muy bien, porque él me aconseja,
tanto él como la psicologa. Les agradezco porque
siempre se han portado sUper bien, siempre estan
pendientes de como estoy de animo, cémo me
siento, que si noto cambios. Cada vez que vengo
a consulta, la verdad que ellos siempre se portan
espectacularmente, se portan muy bien conmigo,
me atienden bien y la verdad es que yo me siento
muy bien con ellos y con todo el equipo de aqui”,
Hombre.

En relaciébn con la percepcion sobre el sistema sanitario espafiol, los pacientes

espafioles y latinoamericanos describieron su experiencia personal con los
profesionales de la salud, la atencién médica, el acceso y servicios prestados en el
sistema sanitario publico. En general, ambos grupos coinciden en manifestar que
funciona muy bien, en especial la planta de infecciosas donde son atendidos. Asimismo,
los pacientes de origen latinoamericano relatan no haber tenido dificultades para
acceder al sistema sanitario. También vale la pena mencionar, que algunos pacientes
latinoamericanos compararon el sistema sanitario publico espafiol con el sistema
sanitario de su pais de origen, y algunos de ellos asociaban el VIH y el sistema sanitario
de su pais, con la muerte, por la falta de tratamiento antirretroviral o porque los recursos

son escasos o0 malos (tabla 31).
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Tabla 31. Sanidad: Sistema sanitario espafiol

Numero total de ideas diferentes por participantes: 22

Cita esparioles: 10

Cita latinoamericanos: 12

“Bien, no tengo pegas. Tengo un médico
estupendo, que le digo me duele aqui y me lo
solucionan”, Mujer.

“Yo estoy maravillada, que quieres que te diga, no
sé si es por mi forma de ser”, Mujer.

‘A mi me parece bastante bueno, no voy a
quejarme, y con unos profesionales, de maravilla”,
Mujer.

“De todo lo que he visto, el mejor, porque es
publico y porque en Sudamérica no es publico, en
Turquia no es publico, en Holanda no es publico y
el Unico que es publico es aqui en Espafia y es
donde no dejan que te mueras y te atienden
aunque no tengas papeles (documento de
identificacion de residente), el uUnico, Espafia”,
Mujer.

“Pues en lo que a mi me afecta muy bien, me dan
la medicacién, no me la cobran de momento, o sea
que bien, no he tenido nunca ningun problema con
el sistema sanitario espafiol 0 sea no tengo queja
de momento”, Mujer.

“Con la experiencia personal pienso que funciona
muy bien. Que puedas ir a que te operen y que no
te cueste ni un duro, eso es algo maravilloso”,
Hombre.

“Creo que viendo lo que hay por ahi fuera, tenemos
suerte [...] este tema de la crisis ahora afecta
bastante el trato con la gente, no te tratan de la
misma manera, se ve mucha gente que esta
trabajando a disgusto, eso es lo que he visto,
vamos, yo estoy contento y no me podria quejar”,
Hombre.

“Fabuloso, por mi parte no he tenido ningun
problema. Perfecto todo”, Hombre.

“Buenisimo, buenisimo, estoy viva gracias a ellos,
siempre lo he dicho, gracias Reus (médico de
infecciosas) por salvarme la vida. Yo entré
clinicamente muerta, no sabia lo que tenia, gracias
a él, si, buenisima, buenisima”, Mujer.

“Ay yo estoy contenta, yo que quieres que te diga,
yo estoy muy contenta lo mismo que por el virus,
lo mismo que he estado ingresada que me han
operado de los rifiones, ahora con el brazo, o sea,
yo estoy muy contenta, que habran algunos que no
lo estén, es que nadie esta libre de meter la pata,
es que todos somos humanos que nos podemos
equivocar pero yo estoy muy contenta”, Mujer.

“Mira no tengo de que quejarme, porque tuve hace
un tiempo una hernia, rapido me atendieron [...]",
Mujer.

“Para mi esta muy bien, en un millén de cosas
hasta que empezaron los recortes, esperemos que
no continden y que vayan recuperandose las cosas
que se recortaron. Pero realmente yo no me puedo
quejar. Ni el espafiol, ni el argentino en su dia, de
ninguno”, Mujer.

“Para mi estd muy bien, es muy bueno. No tengo
absolutamente alguna queja del sistema, al
contrario, me han tratado super bien, cualquier
cosa que ha pasado trabaje o no trabaje, cotice o
no cotice siempre hay una atenciéon, no tengo
ninguna queja, al contrario, estoy agradecido”,
Hombre.

“Muy bien”, Mujer.

“Del trato no me puedo quejar. En cuanto al
diagnostico, en cuanto a atencion primaria, las
valoraciones muy diversas, pero en cuanto al trato
gue he tenido aqui en la unidad de enfermedades
infecciosas no tengo ninguna queja”, Hombre.

“No tengo mucho que quejarme, el sistema
sanitario diria que es muy satisfactorio con
respecto a la atencion de mi enfermedad, jhombe!
si hacemos la comparacion con el sistema
latinoamericano no hay mucho que decir’, Hombre.

“En mi pais lo asumes vy lo relacionas con muerte.
¢Por qué?, porque el sistema de sanidad no es el
mismo que aqui. Porque la falta de tratamiento
implica mucho, tu dices: con un tratamiento puedo
mantenerme, pero si no existe el tratamiento eso
equivale que en exis cantidad de tiempo las
defensas bajaran, me voy a complicar y voy a
morir’, Hombre.

“Bueno, a pesar de todos los recortes que se estan
haciendo doy gracias a Dios que por lo menos
tengo la posibilidad, yo y todos los que estan en mi
caso, de tener tratamiento y asistencia meédica”,
Mujer.

“[...] nunca me han puesto pegas y siempre que he
ido a una consulta me han atendido, pienso que es
bueno, independientemente de mi pais. Mi pais
tiene unos médicos excelentes, pero los recursos
son muy malos, muy escasos [...]. Entonces pienso
gue independientemente que ahora hay crisis, que
la salud se ha recortado un poco, los
medicamentos, pienso que seguimos teniendo
buen sistema sanitario”, Hombre.

(Continua)
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Tabla 31. (Continuacidn)
Cita espafioles: 10 Cita latinoamericanos: 12
“Hasta donde me han atendido muy bien, no me
puedo quejar’, Mujer.

“Para mi es buenisimo y yo estoy muy agradecida
porque si el tomarme esta pastilla hace que yo me
mantenga bien, la seguiré tomando, [...] y eso hace
gue cada dia me sienta mejor. La medicina de aqui
para mi es muy buena, buenisima diria yo. En
muchos paises, yo soy colombiana, pero en mi pais
lo que es la salud no es tan buena como la de aca,
la de aca la supera muchisimas veces”, Mujer.

“Hasta ahora, yo he recibido una buena atencion,
nunca he tenido queja de aqui, [...] para mi es
bueno”, Hombre.

5.3.5. Calidad de vida en el pais de origen: Familia, amigos, estudios y dinero

La mayoria de los pacientes latinoamericanos percibian como buena, la calidad de vida
que tenian en su pais de origen. Compartian similares caracteristicas sociales, la
mayoria se encontraban estudiando o trabajando antes de emigrar a Espafia. Son
personas que llegaron a Espafia siguiendo a un familiar, por un cambio de vida, para
vivir su homosexualidad, por razones politicas 0 econémicas. Siendo la econdmica, la

razon mas frecuente (tabla 32).

97



Tabla 32. Calidad de vida en el pais de origen

Numero total de ideas diferentes por participantes: 12 latinoamericanos

¢Cémo era su calidad de vida?

Razones para emigrar a Esparia

“Tenia un ndcleo paterno que me protegia, en el
sentido de que estaba bien econdmicamente y un
ndcleo materno un poco desestructurado y pobre,
entonces ambigua (risas), [...] he venido aqui por mi
madre, pero pude haber vivido en Colombia
perfectamente bien”. Hombre 1, Colombia.

“[...] Va a ser 15 afios, yo vivia muy bien en Cuba, de
hecho yo hacia 12 afios que no le trabajaba al estado
cubano y vivia bien, entonces mi situacion era buena,
con mi buen piso que estaba pagado, sélo tenia que
pagar el agua y la luz y tampoco era tanto”. Hombre 2,
Cuba.

“Estaba estudiando y tenia bastantes amigos”. Mujer
1, Paraguay.

“Bien, normal, trabajaba, era hijo de familia, tenia mi
circulo de amistades, tenia lo normal. No habia nada
de carencia ni negativo, todo en general era bueno”.
Hombre 3, México.

“Yo podria decir que no me quejo, a mis 31 afios me
consideraba un hombre en vias de desarrollo, ya
realizado, una carrera universitaria, un trabajo, con
experiencia laboral en mi campo, mi area, vivia con mi
familia, trabajo no me faltaba, econémicamente estaba
sUper bien, super bien [...]". Hombre 4, Venezuela.

“Mi situacion laboral y familiar eran buenas, creo que
estaba bien, exceptuando la situacion social, tenia un
buen trabajo, un buen nivel de calidad de vida y mi
relacion con la familia estaba satisfactoria [...]".
Hombre 5, Venezuela.

“Econdmicamente estaba bien, yo trabajaba y también
tenia un pequefio bar, un pequefio restaurante ahi en
Ecuador [...]". Hombre 6, Ecuador.

“Yo cuando me vine estaba separada del papa de mi
hija, no trabajaba, me mantenia él [...]". Mujer 2,
Ecuador.

“[...] yo era cero positiva. Econémica no era brillante,
pero en ese momento no puedo decir que estaba mal”.
Mujer 3, Argentina.

“Pensaba que me gustaria vivir en Europa, también
creo que lo sabia, sabia que el hecho de ser
homosexual me iba a permitir vivir una libertad en un
pais que no fuera latinoamericano [...]". Hombre 1,
Colombia.

“[...] Asi que me quedé por mi hijo, estoy aqui por mi
hijo”. Hombre 2, Cuba.

“Porque como estaban aqui tres hermanos mios y
les queria ver y vine por tres meses Yy fijate los tres
meses, siete afios y medios ya (risas)’. Mujer 1,
Paraguay.

“Por buscar un cambio de cultura, un cambio de
aires, una nueva experiencia, y me gusto (risas)”.
Hombre 3, México.

“Yo llegué aqui por asilo politico, manejaba las
relaciones publicas de un personaje publico en mi
pais y al tener problemas él, tuvo problemas todo su
grupo de trabajo y por eso llegué a Espafia. O sea,
no vine por un suefio espafiol, me vi obligado a salir
de mi pais”. Hombre 4, Venezuela.

“Vine huyendo de mi pais por razones politicas.
Trabajaba en derechos humanos en poblacion de
gay, bisexuales, transexuales y mujeres en riesgo de
violencia en Venezuela y me vine huyendo de las
amenazas, intento de secuestro [...]". Hombre 5,
Venezuela.

“[...] vine a Espafia porque vi que mucha gente venia
y yo tenia ese negocio con mi hermanay nos iba bien
y un dia le prepuse a mi hermana, “si yo me voy a
Espafia un afio o dos para trabajar y hacer un poquito
mas de capital yo vuelvo y agrandamos el negocio’,
pero mira, ya llevo aqui 14 afios (risas)”. Hombre 6,
Ecuador.

“[...] me vine por una tia mia que me dijo: ¢te quieres

venir? Y me vine a trabajar”. Mujer 2, Ecuador.

“Porque tenia mas oportunidad de trabajo [...]".
Mujer 3, Argentina.

(Continda)
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Tabla 32. (Continuacion)

¢ Cémo era su calidad de vida?

Razones para emigrar a Espafia

“Familiar muy buena, separada con tres nifios y
dos trabajos y no llegaba a fin de mes [...]". Mujer
4, Republica Dominicana.

“[...] yo me vine porque no me alcanzaba el dinero
para pagar un alquiler, porque si pagaba todo el
mes completo no alcanzaba para la comida, si
compraba la comida y daba todo el alquiler, no me
alcanzaba para los servicios. Y mas facil me
prestaron para venirme, que fue un dineral, que
prestarme pa’ pagar el mes completo del alquiler
[...]". Mujer 5, Colombia.

“Fui prostituta toda la vida. Estaba trabajando en la
prostitucion desde los 13 afios, vivia en la capital,
me iba muy bien, vivia muy bien, para qué, de
pequefia supe ahorrar, sufri bastante, fui el primer
transexual en mi pais [...]". Mujer 6, Ecuador.

“[...] por eso vine a Espafia, por querer darle a mis
hijos lo que no les podia dar alli, por querer hacer
de los tres hombres de bien”. Mujer 4, Republica
Dominicana.

“[...] eso yo lo hice por sacar adelante a mis hijos
que los dejé con el padre”. Mujer 5, Colombia.

“Porque tuve un cliente que me dijo: ¢Ana, qué
haces aqui?, mira toma esta direccién (postal),
retine dinero y te vas a este pais, es un pais libre
[...]1 vy me fui para Alemania. Trabajé en los
espectaculos y todo, y luego me vine para aca”.
Mujer 6, Ecuador.

5.3.6. Educacién y comunicacion para la salud: Prevencién de lainfeccién

Y por ultimo, pero no menos importante, mencionar algunos aspectos que los pacientes

espafioles y latinoamericanos expresaron sobre coOmo consideraban que se puede

prevenir la infeccion por VIH/SIDA. En la tabla 33 se resume esta categoria. Algunos

mencionaron, que actualmente la informacién sobre la prevencién, se encuentra oculta

en Espafia porgue no se habla del tema en los medios de comunicacion. Describieron

la importancia de iniciar la educacion en la prevencion del VIH/SIDA desde la escuela;

por ejemplo, incluir una asignatura de educacién sexual, presentarles a los estudiantes

historias de vida de personas que viven con VIH/SIDA, informarles y reiterarles sobre el

uso del preservativo, asi como la presentacion de anuncios en los medios de

comunicacion con ejemplos graficos y fuertes.
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Tabla 33. Resumen de la Categoria educacién y comunicacion para la salud

Numero total de ideas diferentes por participantes: 30

Cita espafioles

Cita latinoamericanos

“Desde nifios, en las escuelas como una materia mas
de salud que te acompafia en la vida, yo he estado
dando talleres para nifios en la escuela y pienso que lo
fundamental es educar a los chiquillos, sobre todo
cuando son chiquillos y llegan a una edad entre los 10,
11, 12 afios que empiezan a entender, que estan
cerquita de la pubertad y a empezar dentro de nada a
tener relaciones sexuales, hay que empezar ahi a
encausarles un poquito y hablarles de sexualidad y que
luego cada uno coja su camino, pero por lo menos
informarles sobre sexualidad”, Hombre.

“Diciéndoles la verdad, diciéndoles como se contagia y
como se puede evitar el contagio, y no tener miedo a
vivir con una persona que tenga el VIH [...], por juntarte
conmigo no vas a coger esa enfermedad. [...] yo he
llegado a casa de mi madre, tenia mis toallas para mi,
mis cubiertos para mi, mi vaso, mi plato, mi cepillo (de
peinar), y encima decia que habia nifios en casa, que
tuviera cuidao™”, Mujer.

“Hay que darle informacion a toda la poblacién, a la
gente mayor, porque no conocen la enfermedad como
tal, tienen el concepto del VIH de los afios 80.
Informacibn mas clara, mas directa, con algin
testimonio de gente que se ve bien fisicamente, gente
con estudios universitarios, con sus trabajos, con sus
cosas, las cuales tienen que afrontar dia a dia la
enfermedad”, Hombre.

“Preservativos hasta que no se hagan un
reconocimiento médico por supuesto. Que no pequen
de lo que yo quizds he pecado, tener una relacion
estable y como ya la tienes estable, te quitas el
preservativo y porque convive contigo, y no te haces las
pruebas. El preservativo ante todo, o sea, hasta que se
hagan las pruebas del VIH por supuesto. Siempre lo
digo, siempre, ese es mi lema, tener cuidao” porque me
ha pasado a mi y les puede pasar a vosotros, jes que
es una pareja estable!, es igual, haceros las pruebas,
hacerse la prueba no les vale nada, mas vale prevenir
que curar. Es siempre el consejo que doy”, Mujer.

“Informacién en los institutos, charlas, hablar de los
preservativos, que es importante que se cuiden. De no
hacerles olvidar que el virus esta ahi y que se sigue
contagiando”, Mujer.

“Yo les diria que pongan mucho cuidado con quién
se meten, que no es que se le ve la cara, ese es
adicto a las drogas, no, hasta la persona mas
elegante que tu jamas imaginarias. Uno se puede
cuidar, pero lo que pasa es que cuando uno le tiene
confianza a la persona es donde cae, cuando se
tiene a los hijos, ¢por qué? porque uno le tiene
confianza a esa persona, pero uno no sabe si esa
persona hizo algo por ahi afuera o con quien se
meti6. Ahi es donde esté la cosa, que se abusa de
la confianza y ahi es donde cae uno. Y que no nos
discriminen”, Mujer.

“A los adolescente haciendo talleres de sexualidad

y pedirle a tu pareja hacerse la prueba de
transmisién sexual antes de practicar sexo sin
proteccién, que es una pauta de respeto para
ambos, no una falta de confianza. Creo que trabajar
la inteligencia emocional seria la parte més util a la
hora de prevenir’, Hombre.

“Podéis mostrar a un enfermo de SIDA en su ultima
etapa, que es horrible verlo. Pienso que soy muy
fuerte al hablarte en este sentido, pero eso es la
verdad”, Mujer.

“[...] hay que insistir sobre el uso del preservativo.
Porque hoy por hoy, esta enfermedad cada vez se
estd cobrando no vidas sino personas, esta
incorporando mas personas a esto [...] también
debo decir que se me ha roto algun preservativo y
ha pasado algo, pudo haber sido. Pero el uso del
preservativo es fundamental. Hay que darle mucha
educacion a la juventud sobre este tema, muchos
debates y muchas conferencias para ayudarlos un
poco, independientemente que luego hagan lo que
quieran”, Hombre.

“Que usen preservativo. Mira, que te lo contagie tu
pareja es peor, porque si fuera que tuvieras una
vida de loca y por eso tengo esto. Asi que prevenir,
ya no confies en tu novio, en tu pareja, ni en nadie”,
Mujer.

“Esta muy, muy oculto [...] no hay campafas en la
televisién, en la radio [...] claro, ahora es una
enfermedad crénica. Entonces es como que quedd
todo muy paralizado”, Mujer.
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VI. DISCUSION






Hasta donde se tiene conocimiento, este es el primer estudio realizado en Espaia que
ha analizado las diferencias en la CVRS en pacientes con VIH/SIDA a partir de dos
grupos de poblaciones, espafioles y latinoamericanos que viven en Espafia, de acuerdo
al cuestionario de salud SF-36v2. En este estudio no solo se resalta las diferencias entre

estas dos poblaciones, sino también la salud de estos grupos.

6.1. Discusion investigacion cuantitativa

El tamafio muestral calculado, el cual esta basado en estudios previos 1%, se puede
apreciar diferencias significativas en dimensiones que pertenecen al componente fisico,
donde se ha visto que puede haber mayores diferencias en grupos segun el lugar de
origen. Se necesitaria un mayor tamafio muestral, primero: para poder detectar
diferencias en otras dimensiones donde se ha visto que son menores entre grupos de
diferente origen. Y segundo, porque hay que tener en cuenta que las determinaciones
que se han hecho para calcular el tamafio muestral, estuvieron basadas en poblacién
general, en contraste con este estudio, que esta basado en una muestra con pacientes
con VIH/SIDA, pudiendo haber diferencias menores en la calidad de vida relacionada

con la salud entre las dos poblaciones.

6.1.1. Percepcion de la CVRS desde lo cuantitativo: Poblacién general

El cuestionario de salud SF-36v2 es un instrumento Util para medir la CVRS. Este
instrumento se puede utilizar para evaluar los cambios en el estado de salud, discriminar
a personas con diferentes niveles de enfermedades o para detectar cambios de salud
en el tiempo 2. Las dimensiones del cuestionario presentaron una fiabilidad alta. Los
valores del coeficiente de alfa de Cronbach para todas las dimensiones del SF-36v2
fueron superiores a 0,80 y en tres dimensiones, los coeficientes fueron igual o superior
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a 0,90 mostrando un nivel de precisién alto . El andlisis bivariante de este estudio
mostré diferencias estadisticamente significativas entre el pais de origen y la CVRS, asi

como entre el impacto de las variables socio-demograficas y clinicas con la CVRS.

Al analizar las puntuaciones obtenidas por la muestra de pacientes con VIH/SIDA segun
género, se observo que los hombres presentaron mejores puntuaciones (mas altas) que
las mujeres en todas las dimensiones del cuestionario de salud. Esto es similar a lo
observado en los valores poblacionales de referencia espariol 8 y en estudios previos *
13,39, 86,114, 115 | 3 posible explicacion para este hallazgo podria ser de tipo psicosocial,
como la angustia y el estrés constante que sufren estas mujeres ante el temor de ser
juzgadas y rechazadas por la sociedad o el hecho de mantener una apariencia fisica
con el propdsito de ocultar la infeccion por VIH a las personas que le rodean. Estudios
futuros podrian explorar mas las diferencias de la salud con el fin de orientar

intervenciones especificas a mejorar la CVRS de las mujeres que viven con VIH/SIDA.

Los pacientes que estaban casados o en pareja presentaron mejores puntuaciones en
el rol fisico, funcién social y rol emocional, dimensiones que se encuentran relacionadas
con el area del estado funcional de la persona. Tener estudios universitarios también se
asoci6é con un mejor estado de salud, especialmente en la funcion fisica, rol fisico, dolor

corporal y salud general.

Otro factor socio-demografico que afecté la CVRS de los pacientes de este estudio fue
la ocupacion; trabajar o estudiar se asoci6 con una mejor calidad de vida en todas las
dimensiones del estado de salud percibido, especialmente en la funcién fisica que se
encuentra relacionada con las actividades de la vida diaria, tales como: el cuidado
personal, caminar, subir escaleras, agacharse o arrodillarse, bafiarse, vestirse, entre
otras. Lo que sugiere, que mantenerse activo después del diagndstico de la infeccion
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tiene un impacto altamente positivo en todas las dimensiones de la CVRS de estos
pacientes y en especial, el area funcional de estas personas. Este hallazgo es
consistente con la literatura que refiere que la situacion laboral tiene una correlacion

importante en la CVRS para los pacientes con VIH/SIDA 116,

El aspecto clinico del VIH/SIDA también tuvo un impacto significativo en la calidad de
vida de los pacientes. Estar en estadio definitorio de SIDA, con inmunodepresidn severa
(recuento de linfocitos CD4+ <200 células/mm?) y estar coinfectado con el VHC se
relacioné con una menor CVRS, lo que es absolutamente coherente con lo descrito en
estudios previos 4 117 118 donde se ha puesto de manifiesto la existencia de una
asociacion consistente entre las dimensiones del estado de la salud de los pacientes,
con el estado definitorio de SIDA, marcadores de CD4+ y carga viral. Esta situaciéon
ademas ha sido descrita por varios autores *°, que han sugerido que la evaluacién de la

CVRS se debe complementar con medidas del &rea cognitiva y psicolégica.

Se realiz6 un analisis bivariante con el fin de evaluar la influencia de las variables socio-
demograficas y clinicas con el componente sumario fisico y mental de la poblacion total
de este estudio. Estos resultados ponen de manifiesto que los pacientes tenian mejor
estado de salud fisico y peor estado de salud mental. Asi, los pacientes hombres, los
pacientes mas jovenes, los que tenian estudios universitarios, los hombres que tienen
sexo con hombres y bisexuales, y los pacientes de origen latinoamericano, percibian
una mejor calidad de vida en el componente fisico. Asimismo, los pacientes que
trabajaban y los pacientes que no estaban coinfectados por el VHC tenian
significativamente mejor calidad de vida fisica, pero la percepcion sobre su salud mental
eran bajas, esto puede ser debido a factores como el estrés que puede generar la
actividad laboral, como la interaccion con compafieros de trabajo cuando se mantiene
oculto el diagndstico de la infeccion o el tener que someterse a revisiones médicas
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impuesta en el lugar de trabajo donde no se ha revelado la infecciéon por VIH. No se
encontraron diferencias significativas ni en el CSF ni en el CSM en las variables de
diagnéstico (estadio de la infeccién), coinfeccion del VHB, TARGA y recuento de
linfocitos CD4+, esto posiblemente se pueda explicar por el tamafio muestral de este

estudio.

6.2. Comparacion entre los pacientes espafoles y latinoamericanos: CVRS

Este estudio encontré diferencias en determinados factores sociodemograficos y
clinicos sobre la CVRS en los pacientes segun su lugar de origen. En los pacientes
espafoles y latinoamericanos predominé el sexo masculino, en su mayoria de
orientacion heterosexual. La mediana de edad de la muestra total fue de 46 afos, con
un rango de 20 a 91 afos, lo que refleja el envejecimiento general de la poblacién
infectada por el VIH en Espafia y que se corresponde con el tiempo desde el inicio de la

epidemia en el pais.

Se encontrd inesperadamente una poblacion de latinoamericanos mas empleados,
contradiciendo la tendencia de empleabilidad en la poblacién inmigrante que vive en
Espafa !!9 también se evidenci6 un alto porcentaje de pacientes espafioles
pensionistas, una posible explicacion de esto puede ser porque durante un tiempo, para
los espafioles con VIH/SIDA era facil que accedieran a ser pensionistas por enfermedad,
situacion que no han disfrutado los latinoamericanos. Otra posible explicacion es la
edad, en este estudio, los pacientes latinoamericanos eran ligeramente mas jovenes (42

afos) que los pacientes espafioles (47 afos).

En ambas poblaciones, la practica de riesgo mas frecuente para la infeccion del VIH se
encontré en las relaciones sexuales de los hombres que tienen sexo con hombres,
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caracteristica similar a la tendencia observada en pacientes adultos con VIH/SIDA en
Espafa, Europa, América Latina y el Caribe 1 18120 Por |o que se hace urgente y
necesario la realizacion de intervenciones de prevencién dirigidas a promover el uso del

preservativo en esa poblacion.

La alta prevalencia de pacientes de ambos origenes que se encontraban con tratamiento
antirretroviral y con valores similares en las variables clinicas, se puede entender como
un acceso similar al uso del sistema de salud. Esto podria cambiar en el futuro si se
limita el acceso de los pacientes inmigrantes/extranjeros no regularizados a los servicios
del sistema sanitario publico tras la aplicacion en algunas comunidades autonémicas,
incluida la Comunidad Valenciana, del Real Decreto-Ley 16/2012. En Espafia la
inmigracion es un fenémeno importante y reciente porque desde el afio 2001 hasta el
2014 ha aumentado considerablemente la poblacion ?° y aunque casi todos tienen
cobertura sanitaria, existe poco conocimiento de la CVRS en relacién con la poblacién
inmigrante que viven con VIH/SIDA. La utilizacién de la medida de la CVRS en pacientes
autéctonos en comparacion con pacientes migrantes/extranjeros puede ser Util tanto en
la investigacién de salud de las poblaciones migrantes como desde la perspectiva de la

medicina transcultural.

El cuestionario de salud SF-36v2 detecté adecuadamente las diferencias en la CVRS
segun el lugar de origen, ya que la magnitud de las diferencias entre los pacientes
espafoles y latinoamericanos fue alta para la mitad de las dimensiones de la salud
autopercibida, que iban desde 11 puntos para la funcién fisica, rol fisico y vitalidad a
més de 4 puntos para la salud mental. La funcion fisica obtuvo el puntaje méas alto entre
las ocho dimensiones del estado de salud para todos los participantes del estudio (83

puntos para los espafioles y 94 para los latinoamericanos, p=<0,01).
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El principal hallazgo de este estudio fue que, en general, la CVRS de los pacientes con
VIH/SIDA latinoamericanos fue mas alta (mejor) que en los pacientes con VIH/SIDA
espafoles, con diferencias estadisticamente significativas en el componente sumario
fisico, que incluye varios aspectos de la salud como: la funcién fisica, rol fisico, dolor
corporal y la salud general. Lo que indica que los pacientes de origen latinoamericano
se encontraban fisicamente mas saludables y por lo tanto, su funcionamiento fisico era

mejor que el de los pacientes espafioles.

Estas diferencias se explicarian, entre otros factores, por el hecho de que el grupo de
los pacientes latinoamericanos de este estudio, era una poblacibn mas joven, que se
encontraba mas activa laboralmente y en su mayoria no estaban coinfectados por el
VHC, por lo tanto, podrian no presentar secuelas derivadas de esta enfermedad,
percibiendo asi, un mejor estado de salud fisico que la poblacién autéctona. Esta
circunstancia de mejor salud fisica percibida por los pacientes latinoamericanos también
se ha encontrado en otros estudios donde han comparado a la poblaciéon espafiola y
latinoamericana usando el cuestionario de salud SF-36. Salinero-Fort et al. *°
compararon a 691 pacientes latinoamericanos y a 903 pacientes espafioles de 15
Centro de Atencion Primaria en Madrid, y encontraron que los pacientes
latinoamericanos tenian mejores puntajes en la salud fisica que los pacientes espafioles
en varias dimensiones del SF-36, como en el funcionamiento fisico y argumentaron, que
la edad podia ser un factor significativo ya que los participantes latinoamericanos eran
mas jovenes que la poblacion espafiola. Del mismo modo, otro estudio espariol
compar6é a 500 espafioles y a 1250 inmigrantes procedentes de Colombia, Bolivia,
Rumania, Marruecos y Africa Subsahariana y también encontraron algunas diferencias
en la salud fisica entre la poblacién inmigrante y la poblacion autoctona. En esta

investigacion encontraron que después de controlar por edad, nivel socioeconémico y
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estado civil, los hombres inmigrantes de Colombia y Africa Subsahariana mostraron una

mejor salud fisica que los pacientes espafioles.

Por el contrario, en el componente sumario mental se observé que ambos grupos de
pacientes obtuvieron puntuaciones bajas (menores a 47 puntos). Este componente se
encuentra integrado por las dimensiones de vitalidad, funcién social, rol emocional y
salud mental, lo que significa, que tanto los pacientes espafioles y latinoamericanos de
este estudio manifestaban un deterioro de su calidad de vida a nivel mental, y que fue
sensiblemente capturado por el CSM del SF-36v2, y sugiere ademas, que la salud
mental no depende del lugar de origen sino posiblemente de otros factores sociales y

clinicos.

Estos hallazgos estan en consonancia con estudios previos; por ejemplo, un estudio de
Salinero-Fort et al. “° realizado en pacientes ambulatorios de centros de atencion
primaria en Madrid, concluyeron que existia una alta prevalencia de trastornos mentales
comunes entre los pacientes nacidos en Espafia y los nacidos en Latinoamérica.
Asimismo, en los estudios en poblacién adulta de Suarez-Hernandez et al. 1?2 y Pertifiez
et al. 12 no se hallaron diferencias en la prevalencia de trastornos mentales entre la
poblacién latinoamericana y la poblacién general espafiola. Y el estudio de Sevillano et
al. ! sugieren que existen diferencias en el estado de salud entre los espafioles y
algunos grupos de poblacién inmigrante. Encontraron que a excepcion de los
colombianos, los inmigrantes reportaron peor salud mental que los autoctonos,

especialmente los hombres africanos y las mujeres bolivianas.

Al establecer el analisis comparativo de la CVRS segun el componente sumario fisico y
mental de los pacientes con VIH/SIDA espafioles y latinoamericanos con las variables
socio-demograficas y clinicas se observo, que las variables estadisticamente
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significativas fueron el sexo, la edad, la educacion, la ocupacion, practica de riesgo y la
coinfeccion del VHC. Estos resultados de las medidas de resumen variaron de forma
diferente en cada grupo de pacientes. Por ejemplo, el género, afecté el CSF de los
pacientes espafioles, siendo las puntuaciones significativamente peores en el grupo de
mujeres, similar a lo hallado en otros estudios basados en el cuestionario de salud SF-
36 194124y realizados en poblacion inmigrante y autéctona, donde las mujeres mostraron

peor salud que los hombres.

Respecto a la edad, los pacientes espafioles mayores de 45 afios mostraron peores
puntuaciones en el CSF en contraste con los pacientes latinoamericanos del mismo
grupo de edad, quienes mostraron significativamente peor puntuacion en el CSM. La
posible explicacion de peor salud fisica registrada por el CSF para los pacientes
espafioles podria deberse a la edad y a que este grupo de pacientes llevan mas afios
viviendo con la infeccién del VIH/SIDA que los pacientes latinoamericanos, lo que podria
suponer una mayor presencia de enfermedades oportunistas para estas personas.
Estudios sobre CVRS en pacientes que viven con VIH/SIDA, han hallado que la edad
avanzada se asocia con un mayor deterioro de la salud fisica que la salud mental, y lo
atribuyen a la alta mortalidad y la existencia de enfermedades crénicas !?°. Y con
respecto a la peor salud mental registrada por el CSM para los pacientes
latinoamericanos, podria explicarse en su condicién de inmigrante que incluye por una
parte, a una poblacion que muchas veces se encuentra viviendo sola en el pais de
acogida, lo que puede afectar el apoyo social y familiar necesario para vivir con el
diagnostico del VIH/SIDA. Y por otra parte, a los factores asociados al proceso
migratorio, como las condiciones laborales o el estatus de residente irregular

documentado en otras investigaciones sobre salud en poblacién inmigrante 442,
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La educacion también afectd significativamente el CSF de los pacientes espafoles,
puntuando peor aquellos que tenian nivel de estudios primarios y graduado escolar. En
los pacientes latinoamericanos no se encontraron diferencias significativas en los
componentes sumarios para esta variable. En un estudio de Lahana et al. 1° en Grecia,
encontraron que un alto nivel educativo es un predictor de una mejor calidad de vida,

hallazgo que corrobora los resultados de esta investigacion.

Respecto a la ocupacioén, los pacientes espafioles y latinoamericanos que estudiaban o
trabajaban tenian mejores puntuaciones que quienes eran pensionistas 0 tenian
incapacidad laboral. Esta variable afect6 el CSF de los pacientes espafioles y el CSF y
CSM de los pacientes latinoamericanos. Estos resultados concuerdan con estudios
previos ¥ que concluyeron que el género, la educacién y la ocupacion afectan a la

calidad de vida de las personas con VIH/SIDA.

Respecto a la practica de riesgo, los pacientes espafoles con antecedentes de drogas
intravenosas, presentaban una peor puntuacion en el CSF. El cuestionario de salud SF-
36v2 evallo como estos pacientes consideraban que la falta de salud fisica les limita en
el cuidado personal, en las actividades fisicas que les produce un rendimiento menor
del deseado, limitandole o dificultdndole el tipo de actividades que pueden realizar y
como consecuencia, valorar de manera negativa su estado de salud actual y futuro. La
poblacién de origen espafiol tenia una mayor proporcion de pacientes con antecedentes
UDI y practicamente ausente en los latinoamericanos, ellos podrian tener problemas
sociales con un bajo nivel educativo. Espafia, a diferencia de los paises de América
Latina, tiene un antecedente historico con el consumo de drogas intravenosas, siendo
uno de los paises del mundo donde las consecuencias del uso de drogas ilegales fueron
desastrosas para la salud publica '%. En 1992 se desarroll6 un programa para el
tratamiento de mantenimiento con metadona para disminuir las repercusiones del uso
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de heroina contribuyendo asi a disminuir los nuevos casos de infeccién por VIH 126,
Estudios previos 2’ sobre CVRS en pacientes con antecedentes UDI, hallaron que un
37% de los pacientes, reporté una CVRS fisica normal asociado, entre otras, por una
pareja estable, y ademas, a diferencia de este estudio, estos pacientes también

reportaron una CVRS mental normal.

El impacto significativo de las caracteristicas clinicas del VIH/SIDA sobre la CVRS de
los pacientes de este estudio, refleja los efectos negativos de la naturaleza de esta
enfermedad sobre la calidad de vida de estos pacientes. De tal manera, que los
pacientes espafioles que se encontraban coinfectados por el VHC tuvieron las
puntuaciones mas bajas (peores) tanto en el CSF como en el CSM, mientras que los
pacientes latinoamericanos tuvieron las puntuaciones mas bajas en el CSF. Lo que
sugiere que la coinfeccién por el VHC es un determinante para que los pacientes que

viven con VIH/SIDA presenten una peor CVRS.

Es importante anotar, que no se encontraron diferencias estadisticamente significativas
ni en el CSF ni en el CSM de los pacientes espafioles y latinoamericanos con VIH/SIDA
para las variables de: estadio de la infeccién, TARGA, linfocitos CD4+ y carga viral. Se
han publicado estudios con instrumentos derivados del MOS % que estan de acuerdo
con estos resultados, al no encontrar asociacion significativa entre las variables clinicas
y el componente fisico y mental. Contrario a esto y a los resultados de esta investigacion,

otros estudios % 12° han encontrado asociacion entre estas variables clinicas y el CSF.

Finalmente, la poblacion latinoamericana informo tener un mejor bienestar fisico y esto
es consistente con varias investigaciones: El estudio de Garcia-Gémez et al. **°, sobre
CVRS en poblacién inmigrante en edad productiva y basada en la Encuesta de Salud
Catalana 2006, describieron que los inmigrantes son menos propensos a reportar mal
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estado de salud fisica, pero mas propensos a reportar bajos niveles de salud mental que
los espafioles. Del mismo modo, otro estudio mas reciente 3, encontré que los
inmigrantes nacidos en Latinoamérica tenian mejor salud fisica percibida que su

contraparte nacida en Espafia.

Se hace relevante mencionar, que aunque se encontraron diferencias significativas en
el CSM para las variables edad, estado civil y ocupacién en los pacientes
latinoamericanos, y coinfeccion del VHC en los pacientes espafioles, las puntuaciones
de éstas y todas las variables estuvieron por debajo de la media tanto para los pacientes
con VIH/SIDA espafioles como latinoamericanos, es decir, ambos grupos reportaron

bajos niveles de salud mental.

Lo que sugiere que las condiciones socio-demograficas y clinicas relacionadas con el
VIH/SIDA disminuyen la percepcion del estado emocional que pueden influir
directamente en la vitalidad, funcién social, rol emocional y la salud mental de estos
pacientes con independencia del lugar de origen. Y ademas sugiere, que al comparar
dos poblaciones de diferente origen viviendo en el mismo pais, en el mismo contexto
social y con las mismas posibilidades de acceso a la salud, ayuda a disminuir esas
diferencias de la percepcién de la calidad de vida relacionada con la salud mental.
Estudios previos 3" 132 han encontrado diferencias en la salud mental, cuando han
comparado pacientes de diferente origen y con la misma enfermedad, viviendo en

lugares diferentes.

En resumen, los datos de este estudio revelan que los factores que més influyen y que
tienen relacién con la calidad de vida fisica y mental de los pacientes VIH/SIDA
espafioles y latinoamericanos, son la edad, la ocupacion y la coinfeccion del VHC.
Influyendo la edad, en la percepcion de la salud mental de los pacientes
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latinoamericanos. Y la ocupacion y coinfeccion del VHC la percepcion de la salud fisica
en ambos grupos de pacientes. Comprender los problemas de la CVRS sigue siendo de
suma importancia para la elaboracion de intervenciones acorde a las necesidades
especificas de cada grupo de pacientes y contribuir al manejo general de esta

enfermedad.

Este estudio tiene varios puntos fuertes. Entre ellos, que incluye la recoleccién de los
datos clinicos de los pacientes de las historias clinicas, no hubo datos perdidos y esta
representado por la poblacién de inmigrantes de mayor representacion en Espafia. Sin
embargo, tiene algunas limitaciones, en primer lugar, es un estudio transversal, y por lo
tanto no se pueden realizar conclusiones causales acerca de la relacion entre los paises

de origen, la CVRS y otras variables estudiadas.

Otra limitacion, es que no se controlaron algunos de los potenciales factores de
confusidn, tales como las medidas objetivas del estado de salud (presion arterial, altura,
peso, tabaquismo, bebidas alcohdlicas) ni condiciones médicas cronicas que pueden

impactar en la CVRS de estos pacientes.

Y por ultimo, la muestra de pacientes seleccionados fue de un solo centro sanitario, lo
que podria limitar la validez externa. Sin embargo, dado los porcentajes, creemos que

podrian ser similares.

Los resultados de este estudio evidencian la necesidad de evaluar la calidad de vida
relacionada con salud de las personas que viven con VIH/SIDA. En este sentido, se
refuerza la necesidad de evaluar no solo al colectivo de habla castellana sino también a
los diferentes perfiles de poblacién inmigrante que viven en Espafia. También se hace
necesario que las autoridades politicas sean conscientes de los cambios que implica la
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toma de decisiones en las restricciones en el acceso al servicio sanitario publico de la
poblacion inmigrante, ya que este colectivo representa casi el 11% de la poblacién total
espafiola y por lo tanto, pueden generar cambios en los resultados obtenidos hasta la

fecha con respecto al control y prevencion de enfermedades como el VIH/SIDA.
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6.3. Discusion investigacion cualitativa

En la investigacién cuantitativa no se encontraron diferencias significativas en el
componente sumario mental entre los pacientes espafioles y latinoamericanos, por lo
que se decidié recurrir a la metodologia de la investigacion cualitativa para profundizar
en un tema tan complejo como es la percepcion en salud de los pacientes que viven con
VIH/SIDA. Para ello, se decidio realizar entrevistas semi-estructuradas con el fin de
entender desde una perspectiva social como se afectaba la CVRS de los pacientes de
este estudio. Los hallazgos encontrados gracias a esta metodologia aportaron a los

datos cuantitativos la posibilidad de profundizar en el fenédmeno estudiado.

Hasta donde se tiene conocimiento, este es el primer estudio realizado en Espafia que
intenta indagar y profundizar a través de la investigacion cualitativa las diferencias en la
CVRS en pacientes con VIH/SIDA a partir de los resultados del cuestionario de salud

SF-36v2 en pacientes espafioles y latinoamericanos que viven en Espafia.

6.3.1. Sobre las relaciones sociales, el apoyo social y familiar

La mayoria de los pacientes espafioles y latinoamericanos expresaron el aprecio que
sienten al apoyo emocional recibido de amigos y familiares después de haber revelado
el diagnostico de la infeccion. En el caso de estos pacientes, fueron quienes expresaron
mayor actividad social habitual con los amigos y/o familiares, lo que sugiere una mayor
estabilidad emocional en este grupo de pacientes. Al respecto, se ha demostrado
ampliamente que las relaciones sociales y el apoyo social se relacionan positivamente
con la CVRS en los pacientes que viven con VIH/SIDA 56 8. 116, 133-138: Remor %6 por
ejemplo, afirma que a mayor apoyo social, mayor CVRS. Bekele et al. 1*2 por su parte,
encontraron que el apoyo social percibido puede afectar indirectamente la CVRS para
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amortiguar los efectos negativos de la depresion. Asimismo Préau et al. %, en un
estudio realizado en Francia, encontraron que la CVRS a nivel mental era mas alta en
los pacientes que recibian un alto apoyo social, y Bhatia et al. 37, describieron que la
familia y el apoyo social juegan un papel importante para la salud mental de los
pacientes con VIH/SIDA, ya que les proveen de estabilidad emocional, econémica y

social, y ademas ayudan a disminuir las tenciones que puede enfrentar el paciente.

A diferencia de investigaciones previas 314!, donde se ha encontrado un gran nimero
de personas que han tomado la decision de mantener oculta la serologia, en este
estudio se encontrd, que fueron pocos los pacientes que mantenian oculto el diagndstico
de la infeccién a algun familiar o amigo. En el caso de este grupo de pacientes, no
habian revelado la serologia por temor a ser rechazados, por lo que continuaban sus
relaciones sociales con la ocultacién de la infeccién. Se ha investigado ampliamente 37:
142,143 que las personas que viven con el VIH/SIDA se enfrentan continuamente a la
ansiedad y a la depresion causada por multiples factores como el proceso de revelar o
mantener oculto el diagnostico de la infeccion, lo que impide una buena CVRS y la

adherencia al TARGA lo que provoca la progresion de la enfermedad.

Asimismo, un grupo reducido de pacientes espafioles y latinoamericanos habian
decidido evitar relacionarse con otras personas por depresiébn o por miedo a ser
estigmatizados y por consiguiente, se refugiaban en sus hogares saliendo solo para
cumplir con actividades concretas como ir al supermercado, al trabajo o a la consulta
médica con el especialista, por lo que su participacion en actividades sociales era muy
limitada. Se sabe que el estigma y la discriminacion impiden que las personas que viven
con VIH/SIDA busquen ayuda y hablen con sus familias, amigos y comunidades sobre
las realidades de vivir con esta infeccion 4. Por lo que los profesionales de la salud
deben prestar especial atencion a aquellos pacientes que expresen que se han apartado
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de la sociedad por depresion o por experiencias negativas como el rechazo, ya que son
los profesionales quienes pueden ayudarles a recuperar las relaciones sociales perdidas
como consecuencia del diagnostico de la enfermedad, porque son los pacientes con
menor apoyo social, los que tienen mayor riesgo de problemas futuros. Y tal vez sea
esta la explicacion de por qué los resultados cuantitativos de este estudio no llegaron a
su mejor puntuacion en la dimension de la funcion social para ambos grupos de

pacientes.

Investigaciones previas 1°, han demostrado que estas experiencias negativas pueden
conducir al dafio de la autoestima y afectar la CVRS a nivel mental de estos pacientes.
Remor %¢, plantea que desde la atencién sanitaria se pude contribuir a la ampliacién del
apoyo social de estas personas, una forma es a través del counselling (asesoramiento
no directo) y otra, posibilitandoles la expresion de emociones y entrendndoles en como
comunicarse de una forma clara y abierta con las personas de su entorno. Asi, los
resultados de las entrevistas realizadas en este estudio sugieren, que
independientemente del lugar de origen, las personas VIH/SIDA se enfrentan a algunos
estresores comunes que amenazan de manera constante el estado de su salud mental.
Y también sugieren, que revelar el diagnéstico de la infeccion a amigos o familiares méas
cercanos, ayuda a sentirse mejor consigo mismo y a vivir y afrontar el VIH/SIDA de mejor

manera, lo que influye directamente en el bienestar mental de estas personas.

6.3.2. Sobre el cambio de actividades

Los relatos de los pacientes espafioles y latinoamericanos participantes en este estudio,
han permitido identificar sus experiencias en relaciébn con los ajustes y cambios
realizados en las actividades diarias después del diagnéstico de la infeccion. En general,
los pacientes tanto espafioles como latinoamericanos expresaron que sus actividades
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diarias como trabajar, hacer deportes o salir con sus amigos, no habian cambiado una
vez asumieron el diagndstico de la infeccién. Informaciéon que es congruente con los
resultados de la investigacion cuantitativa, donde los pacientes de ambas

nacionalidades reportaron una alta puntuacioén en la funcién fisica y social.

Los pacientes latinoamericanos ademas expresaron que habian realizado algunos
cambios, y en general, éstos estaban relacionados con estilos de vida saludable, lo que
va en relacion a lo hallado en otras investigaciones espafiolas ?° donde se sefiala que

la poblacién inmigrante refiere habitos més saludables.

Asimismo vale la pena mencionar, que el TARGA ha generado cambios en algunos
pacientes que refieren que el tratamiento les produce efectos secundarios como:
paranoias, cansancio o menos rendimiento en las actividades de la vida diaria. Y aunque
hay que considerar la heterogeneidad entre los pacientes con VIH/SIDA, que no todos
responden al tratamiento de la misma manera y que los efectos adversos asociados al
TARGA no alteran su eficacia en el tratamiento del SIDA 2. Hay que tener presente,
que la calidad de vida es el aumento de los afios de vida y el aumento de la calidad de
los mismos *°. Por lo que, aunque el TARGA genera en algunos pacientes efectos
secundarios, este y los cambios en los habitos de vida, pueden ayudar a mantener a los

pacientes con VIH/SIDA saludables.

6.3.3. Sobre la salud mental

Los factores que mas afectaban el estado de animo de la mayoria de los pacientes
espafoles y latinoamericanos estaban relacionados con circunstancias familiares
(enfermedad o muerte de un familiar) o socio-econémicas (derivados de la crisis
econdmica que se vive actualmente en Espafa). La crisis econdmica de Espafia plantea
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nuevos retos (no solamente en la situacion socio-econémica de la poblacion sino
ademas) para la proteccion de la salud de la poblacién de manera general, y también,
muy especificamente, la de la poblacion inmigrante, que junto a otros grupos vulnerables

presenta una peor situacion de partida .

Para un grupo pequefio de pacientes espafoles y latinoamericanos, los factores que
afectaban su estado de &nimo estaban relacionados con la experiencia misma de vivir
con el VIH/SIDA, como son: el diagnéstico de la infeccion, los efectos secundarios del
TARGA, la revelacion del diagnéstico a parejas, asi como la evitacion de las relaciones
afectivo-sexuales que se produce por el temor a infectar a otras personas, lo cual se
constituye en un impacto negativo en la calidad de vida a nivel mental y en el desarrollo

de un proyecto de vida pleno para las personas que viven con el VIH/SIDA.

Algunos estudios han observado, que en el ambito de las relaciones afectivo-sexuales,
los pacientes se auto-excluyen de la vida afectiva por el temor a ser rechazados al
revelar la serologia, por miedo a transmitir el VIH o por no querer cargar a otra persona
con un problema 3 |o que conduce a cambios en la actividad sexual de estos pacientes
146 Este conjunto de factores influye en el estado de animo de los pacientes, y podria
ser una explicacion del porqué la calidad de vida relacionada con la salud mental de los
pacientes espafioles y latinoamericanos, medida por el SF-36v2, no es éptima en sus
resultados. Aspecto que evidencia la necesidad de que en las consultas médicas con
pacientes VIH/SIDA, los médicos no olviden preguntar por el estado de animo de sus
pacientes, circunstancia que se puede olvidar por la rapidez de las consultas o por el
largo tiempo que el médico lleva tratando al paciente, lo que le puede hacer pensar que

el paciente tiene asumido el diagnostico de la infeccion.
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6.3.4. Sobre la atencion médica

En este estudio, los discursos fueron similares entre los pacientes espafioles y
latinoamericanos respecto a la comunicacion y relacion con el médico, en general
ambos grupos de pacientes refirieron que la relacion les generaba confianza. Es
importante mencionar que los pacientes latinoamericanos no refirieron ningin problema
de comunicacidon con su médico especialista, a diferencia de lo hallado en otras
investigaciones realizadas con mujeres con infeccion VIH/SIDA espafiolas e inmigrantes
en Madrid *, donde sus autores encontraron barreras en la comunicacion médico-
paciente con un impacto mucho mayor entre las mujeres inmigrantes, lo cual estaba

generando problemas en la adherencia a un seguimiento médico.

Una buena comunicacién médico-paciente ayuda a mejorar la calidad de vida de las
personas con VIH/SIDA %6 72 147 dado que permite generar confianza y tranquilidad a
los pacientes, ayuda a la adherencia del TARGA y a la continuidad en el control de la
infeccion. Como se ha informado en otros estudios *3, una buena relaciéon con los
médicos proporciona el apoyo emocional que los pacientes necesitan. Y en especial, los
pacientes VIH/SIDA quienes necesitan sentir confianza en su médico, ya que muchas
veces es la Unica persona que conoce su estado seroldgico y por lo tanto, se convierte
en la Unica persona a quien le pueden comentar sus dudas y preocupaciones, y de quien
puede recibir el mejor consejo sobre su salud como quedé manifestado en los relatos

de los pacientes de este estudio.

Otro punto importante para una buena CVRS, es el acceso y la calidad de la atencion
en el servicio sanitario, al respecto, los pacientes de este estudio expresaron sentir una
alta satisfaccion con el servicio sanitario publico espafiol. Lo que esta acorde con otras
investigaciones como la realizada en Andalucia * con poblacién inmigrante procedente
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de once nacionalidades diferentes a la Latinoamérica, donde también hallaron que en
general los inmigrantes se encontraban satisfechos con el servicio sanitario publico

espafiol y con el trato recibido por los profesionales.

Los hallazgos de este estudio también evidenciaba que los pacientes latinoamericanos
con VIH/SIDA, no refieren ninguna dificultad en el acceso y uso de los servicios de salud
tras la implementacion en la Comunidad Valenciana del Real Decreto-Ley 16/2012, que
como se ha mencionado antes, limita el acceso de los pacientes inmigrantes/extranjeros

no regularizados a los servicios del sistema sanitario publico espafiol.

Hay que destacar que algunos pacientes latinoamericanos compararon el acceso y el
servicio sanitario espafiol con el del pais de origen, considerando aquellos con recursos
limitados. Y en parte tienen razén, en algunos paises de Latinoamérica, el nivel de gasto
del estado en SIDA es bajo, existe dificultades en el acceso al servicio de salud o éste
servicio es administrado por el sector privado, que ve la salud como una empresa con
animo de lucro, las cuales estan generando deterioro en la calidad de vida de las
personas infectadas por el VIH ya que las excluyen del servicio, prefiriendo a la

poblacién sana que paga por el servicio pero que no demanda gastos en salud 48,

El hecho de que existan estas diferencias en el tipo de sistema sanitario y el acceso a
los servicios de salud entre el pais de origen y de acogida, podria estar influyendo
positivamente en la percepcion de la calidad de vida relacionada con la salud mental de
los pacientes latinoamericanos, ya que refuerza la concepcion de disponer de un acceso
oportuno y gratuito a los servicios de salud y al TARGA en el pais de acogida, y del que
posiblemente no podrian disponer en el pais de origen. En este contexto, existen
estudios que relacionan la CVRS en pacientes que viven con VIH/SIDA con el tipo de
sistema sanitario del pais; un estudio realizado en los EE.UU. #!, ha descrito el auto-

122



pago para el tratamiento del VIH como una barrera importante para el acceso al
tratamiento y la atencion de estas personas, lo que ha afectado la adherencia al TARGA
y a la calidad de vida de las personas que viven con VIH en ese pais. En esta misma
linea, estudios realizados en Colombia han encontrado que la CVRS de las personas
que viven con VIH/SIDA depende del tipo de sistema sanitario al que pertenezca el
paciente; por ejemplo, las personas que pertenecen al sistema publico de salud
colombiano, presentan las puntaciones mas bajas en la CVRS 8¢y barreras en el acceso
a la atenciéon sanitaria y al acceso y cumplimiento del TARGA %, vale la pena
mencionar, que son las personas de nivel socio-econémico bajo las que pertenecen a

este sistema de salud.

6.3.5. Sobre la calidad de vida en el pais de origen

Como definié la Organizacion Mundial de la Salud °*, la calidad de vida es la percepcion
del individuo sobre su situacion en la vida dentro del contexto cultural y el sistema de
valores en el que vive, en relacion a sus objetivos, expectativas, valores e intereses. Se
exploré esta definicién entre los pacientes latinoamericanos para indagar la percepciéon
de la calidad de vida en el pais de origen antes de llegar a Espafia y explorar si influia
de alguna manera en la percepcion de su calidad de vida relacionada con la salud

mental.

La mayoria de los pacientes latinoamericanos afirmaron que su calidad de vida era
buena antes de llegar a Espafia, muchos se encontraban estudiando o trabajando en el
pais de origen. Las razones que tuvieron para emigrar a Espafias fueron diversas, como
seguir a un familiar, mejorar su situacion econémica, vivir plenamente su condicion de
homosexual o por exposicion a violencia politica. En general, en toda la narrativa de
estos pacientes se advierte que el hecho de vivir el VIH/SIDA en un pais con Estado de
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bienestar les hace ver la enfermedad de manera diferente, ya que son conscientes que
pueden acceder a una asistencia sanitaria publica de calidad y a un TARGA, lo que
podria explicar la similitud de puntuaciones con la poblacion espafiola en la dimensién

de salud mental.

6.3.6. Sobre la educacion y comunicacién parala salud

Por altimo, los pacientes expresaron su inquietud de hacer visible el VIH/SIDA. Ambos
grupos de pacientes coincidieron en describir, que no existian campafias de prevencion
en los medios de comunicacion espafioles y explicaban que esto se podia deber como
resultado de ser una enfermedad que actualmente se puede tratar con medicamentos y
por lo tanto le habian dejado de atribuir importancia mediatica. Al respecto, un estudio
sobre la difusion de camparias de prevencion del VIH en la prensa escrita espafiola *°
demostré que la cobertura mediatica de las campafas fue escasa, recibiendo mayor
atencion las campafas dirigidas a la poblacion general y con mensajes de
concienciaciéon social. Siendo la noticia, el género mas frecuente y las fuentes mas
representadas fueron de tipo institucional, mientras que las opiniones emergentes de la

sociedad civil apenas se visibilizaron.

Los pacientes también creen que una manera de ayudar a la prevencion de la infeccion
es a través de la educacion en el &mbito escolar, utilizando estrategias educativas como
Historias de vida de personas que viven con VIH/SIDA y charlas donde se reitere el uso
del preservativo sobre todo en los mas jovenes, en aquellos que estan entre los 10, 11
y 12 afios de edad, quienes se encuentran cerca de la pubertad y quienes ain no han
empezado a tener relaciones sexuales. Muchos de los pacientes entrevistados se
ofrecieron para exponer su Historia de vida como forma de contribuir a la educacion de
los jévenes en la prevencion del VIH.
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Los jovenes tienen la capacidad de detener la epidemia del SIDA siguiendo modelos
positivos de comportamiento siendo la prevencion, la inversion mas rentable para frenar
el avance del VIH/SIDA 4, ONUSIDA y OMS ! afirman que la comunicaciéon es un
elemento esencial de los esfuerzos de prevencién, tratamiento y atencion relacionados
con el SIDA. Algunos autores sugieren que las intervenciones en educacion y
comunicacion para la salud deben ser conducidos a resultados en salud a través del
cambio de comportamientos 1°? y para lograrlo, se debe pensar en las intervenciones de
tipo cognitivo-conductuales que refuercen el cambio de comportamiento a través de las
habilidades de negociacién, asertividad y la toma de decisiones 3 teniendo en cuenta
gue a mayor nimero de intervenciones mayor el impacto esperado °*. Ademas se debe
tener en cuenta que todas las actividades de comunicacién para la prevencion del VIH
deben combinarse y relacionarse dentro de una estrategia Unica que estudie las
creencias y comportamientos individuales, las actitudes y normas colectivas, asi como

las politicas y normativas sociales °2.

Un estudio realizado en nueve centros educativos de Espafia *° demostro, que después
de un afo de intervencién escolar con charlas y actividades participativas se logré
incrementar el nivel de conocimientos y mejorar actitudes sobre la infeccion por VIH en
un grupo de adolescentes entre los 12 y 19 afios de edad, logrando un mayor impacto
en los grupos de estudiantes mas jovenes. Otro estudio sobre conductas sexuales en
adolescentes de 12 a 17 afios en Andalucia, realizado a 2.225 estudiantes de
ensefianza secundaria obligatoria '°°, hallaron que 388 (18%) adolescentes habian
iniciado sus relaciones sexuales a los 14 afios de edad. Y encontraron diferencias en el
uso de anticonceptivos en el primer coito, siendo mayor en el alumnado que si habia
recibido educacion sexual y que ademas conocia mas el doble método de preservativo

mas pildora.
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Por otra parte, indagando en la pagina web del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales
e Igualdad de Esparfia *’, se encontr6 que en el afio 2014 la Unica campafa de
prevencién del VIH disefiada directamente por el Ministerio a través del Plan Nacional
sobre Sida, con la colaboracién de la Comunidades Autonomas y dirigida a la poblacion
general, consistié en un cartel en varios idiomas que se centra en la Promocién de la
prueba del VIH, bajo el lema: “Dia Mundial del Sida. El Sida NO es algo del pasado,
Tenlo Presente. Hazte la Prueba” %', esto de alguna manera confirma la percepcion de
los pacientes de este estudio sobre la poca visibilidad del VIH/SIDA en Espafa. Sin
embargo, en Espafa existen entidades como la Coordinadora estatal de VIH y SIDA
(CESIDA) *® y el Consejo de la Juventud de Espaifia '*° que disefian materiales y
programas de educacion sexual, prevencion del VIH y otras infecciones de transmision
sexual que pueden ser solicitados a través de sus paginas web por asociaciones,

entidades y la ciudadania que trabaja en temas de promocioén de la salud sexual.

De cualquier manera, son multiples los temas que se pueden abordar en lo referente a
la prevencién del VIH, por lo que se recomienda personal adecuadamente capacitado
que sea capaz de promover habitos saludables a través de estrategias de comunicacion
y educacion para la salud que logren transformar comportamientos de riesgo, en
comportamientos de buenas practicas en salud. Y que mejor, que comenzar en el ambito

escolar tal como lo recomiendan los pacientes de este estudio.

Este estudio cualitativo presenta algunas limitaciones, ya que evalla una muestra
relativamente pequefia y el enfoque cualitativo no siempre permite generalizar los
resultados. Se podria haber entrevistado a una muestra de pacientes mucho mayor, en
principio se tenia previsto entrevistar a 22 pacientes y se ha podido llegar a 24 con el
interés de poder entrevistar a muchas mas personas. Aun asi, este estudio se encuentra
representado por la poblacién inmigrante mas representativa de Espafa, la
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latinoamericana. La muestra intencional permiti6 documentar y comparar una amplia
gama de percepciones entre pacientes espafoles y latinoamericanos que viven con
VIH/SIDA y analizar como estas percepciones afectaban su calidad de vida desde la
salud mental. Los estudios futuros podrian usar muestras mas grandes para investigar
mas a fondo los aspectos relacionados con la CVRS en los pacientes con VIH/SIDA

espafoles y latinoamericanos que viven en Espafia.

Otra limitacion se relaciona con el tipo de instrumento de recoleccion de datos. Se
realizaron entrevistas individualizadas, lo que permiti6 que cada persona estuviera de
manera andénima con el entrevistador permitiendo que pudiera expresarse mejor en un
tema como el VIH/SIDA. Aunque posiblemente, diferentes temas de interés podrian
haber surgido en grupos de discusién, pero no se pudieron realizar ya que muchos
pacientes no estaban dispuestos a ser reconocidos por sus pares, lo que pone de
manifiesto la importancia de establecer estrategias de sensibilizacion, educacion y
comunicacion para promover la reduccion del estigma relacionado con esta
enfermedad, dirigidas tanto a la poblacién que vive con VIH/SIDA como a la poblacion

general.

Esta investigacion es muy importante ya que puede orientar a los educadores y
comunicadores en salud a pensar en qué tipo de estrategia de educacién y
comunicacion en salud es mas sensible y oportuna para ayudar a influir en la prevencion
de la infeccién por VIH e identificar los factores que afectan la CVRS de la poblacion
VIH/SIDA autéctona e inmigrante que vive en Espafia. En esta linea, hay que tener en
cuenta las diferencias culturales existentes entre los distintos grupos de inmigrantes que
viven en Espafia para lograr el objetivo que se desea a través de las intervenciones que
se quieran desarrollar. Para esto, se hace necesario que futuras investigaciones
indaguen sobre la percepcion de la prevencién y control del VIH/SIDA en los diferentes
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colectivos de inmigrantes ya que estas pueden variar a razon de las diferencias

culturales como el idioma y la religion.
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VIl. CONCLUSIONES






7.1. Conclusiones referentes ala CVRS desde lo cuantitativo

=

La poblacion de pacientes con VIH/SIDA que viven en la provincia de Alicante y
que es atendida en el Hospital General Universitario de Alicante, es una

poblacion mayoritariamente masculina, soltera 'y con TARGA.

Los hombres, los que tienen estudios universitarios, los que trabajaban y los que

estan casados/pareja tienen mejor CVRS.

Los pacientes UDI, los pacientes con estadio definitorio de SIDA, con coinfeccién
por el VHC y con recuento de linfocitos CD4+ < a 200 células/mm? presentaron

peor CVRS.

La poblacion autoctona con VIH/SIDA que vive en la provincia de Alicante,
percibe un peor estado de salud fisico que la poblacién latinoamericana con

VIH/SIDA.

No existen diferencias en la percepcién de la CVRS mental de los pacientes con
VIH/SIDA, segun el lugar de origen, cuando las poblaciones que se comparan
viven en el mismo contexto social y con las mismas posibilidades de acceso a la

salud.
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7.2. Conclusiones referentes a la CVRS desde lo cualitativo

1. En la investigacion cualitativa tampoco se encontraron diferencias en la CVRS

mental entre los pacientes espafioles y latinoamericanos.

2. Lasrelaciones sociales y el apoyo social son importantes para una buena calidad

de vida a nivel mental.

3. Los pacientes tanto espafioles como latinoamericanos, expresaron que Ssus
actividades diarias no habian cambiado una vez asumieron el diagnéstico de la

infeccion.

4. Los pacientes espafioles y latinoamericanos expresaron no tener dificultades de

comunicacion con su médico especialista.

5. Este estudio proporciona informacién de educacién y comunicacion para la salud
desde la perspectiva de los pacientes con VIH/SIDA, que contribuye a la
seleccién adecuada de estrategias para intervenciones en la prevencion de la

infeccion desde el &mbito escolar.
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ANEXO A: Cuestionario de salud SF-36v2

[

Su Salud y Bienestar

Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su
salud. Sus respuestas permitiran saber como se encuentra usted y
hasta qué punto es capaz de hacer sus actividades habituales. jGracias
por contestar a estas preguntas!

Para cada una de las siguientes preguntas, por favor margue con una
X la casilla que mejor corresponda a su respuesta.

1. En general, usted diria que su salud es:

‘ Excelente Muy buena Buena Regular Mala ‘
v v v v v
[ []- [1s [ E

2. ¢Como diriausted que es su salud actual, comparada con lade hace
un afio?

Mucho mejor  Algo mejor Masomenos  Algo peor Mucho peor

ahora que ahora que igual que ahora que ahora que
haceunafio haceunafio haceunafio haceunafio hace un afio
v v v v v

[ HE E 1. s
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3. Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted
podria hacer en un dia normal. Su salud actual, ¢le limita para hacer

esas actividades o cosas? Si es asi, ¢cuanto?

Si, me
limita
mucho
v
Esfuerzos intensos, tales como correr, levantar objetos
pesados, o participar en deportes agotadores..............ccccveenee. [ ]
Esfuerzos moderados, como mover una mesa,
pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar
MAS T8 1 NOT@.. v veeeeeeeeeeeeeeeet ettt ettt ee e, [].
Coger o llevar la bolsa de la compra ..........ccccccevevevevevererenneee, []:
Subir varios pisos por la escalera ..........c.ccccoveveveiieiieieciennn, [ ]
Subir un solo piso por la escalera............cocoeevevriecvcvererriennne, []:
Agacharse 0 arrodillarse ............cocoeevvieeeereeieiecee s []:
Caminar un Kildmetro 0 MAs ..........c.ocovveveviveeeereeseceeeeene, []:
Caminar varios centenares de Metros .........cccoevveeveveeeiiveeeiiveenns []:
Caminar unos 100 MELIOS .......cveeiivireiiiie e []:
Bafarse 0 vestirse por Si MiSmOo ..........cccccveveiieieeve e [ ]

Si,me  No, nome

limita limita

un poco nada

A 4 A 4

............. [ [ s
............. I I
............. (o [ ]s
............. [ s
............. (o [ ]s
............. (o [ ]s
............. (o [ ]s
............. [ [
............. [ s
............. [ s
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4. Durante las 4 ultimas semanas, ¢con qué frecuencia ha tenido alguno
de los siguientes problemas en su trabajo u otras actividades
cotidianas a causa de su salud fisica?

Siempre Casi Algunas Casi Nunca
siempre veces nunca
v v v v v
a ¢ Tuvo que reducir el tiempo
dedicado al trabajo u otras
actividades cotidianas?..........c.coceceu.n. [, (]2, I [, []s
b ¢Hizo menos de lo que hubiera
querido hacer? .........ococvecvvvevecececenee. - [z, . [, []s
¢ ¢Estuvo limitado en el tipo de
trabajo u otras actividades?................ - [z, . [, []s
¢ ¢ Tuvo dificultad para hacer su
trabajo u otras actividades
cotidianas (por ejemplo,
le costé mas de lo normal)? ............... [, (]2, I [, []s

5. Durante |las 4 ultimas semanas, ¢con qué frecuencia ha tenido alguno
de los siguientes problemas en su trabajo u otras actividades
cotidianas a_causa de algun problema emocional (como estar triste,
deprimido o nervioso)?

Siempre Casi Algunas Casi Nunca
siempre veces nunca
v v v v v
a ¢ Tuvo que reducir el tiempo
dedicado al trabajo u otras
actividades cotidianas?.................... - [ o, [ s, [, []s

» ¢ Hizo menos de lo que hubiera

querido hacer? ..........ccccevevevevevennee, - [ o, [ s, [, []s

¢ ¢Hizo su trabajo u otras
actividades cotidianas menos
cuidadosamente que de

COSEUMDBIE? ..o, I S [, I [, []s
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6. Durante las 4 dltimas semanas, ¢hasta qué punto su salud fisica o los
problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales
habituales con la familia, los amigos, los vecinos u otras personas?

‘ Nada Un poco Regular Bastante Muchisimo ‘
v v v v v
s [1- [1s (1. HE

7. ¢Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante |as 4 Ultimas semanas?

No, Si, Si, Si, Si, Si,
ninguno muy poco un poco moderado mucho muchisimo

v v v v v v

[ []- HE 1. HE (e

8. Durante las_4 ultimas _semanas, ¢hasta qué punto el _dolor le ha
dificultado su trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las
tareas domésticas)?

‘ Nada Un poco Regular Bastante Muchisimo ‘
v v v v v
[1s []- HE []. E
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9. Las preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido y como le
han ido las cosas durante las 4 ultimas semanas. En cada pregunta
responda lo que se parezca mas a cOmo se ha sentido usted. Durante
las ultimas 4 semanas ¢con qué frecuencia...

| Siempre _Casi Algunas Casi Nunca
siempre veces nunca
v v v v v

se sintid lleno de vitalidad?.............. I I I [, []s
estuvo muy Nervioso?...................... - I I T []s
se sintié tan bajo de moral que

nada podia animarle?....................... - T I I []s
se sintio calmado y tranquilo?......... [, T I I []s
tuvo mucha energia?..........c.co.co.e.... [, (]2, I [ e, []s
se sinti6 desanimado y

deprimido?.......cceveeeeeeeeieeeee e, - I I T []s
se sintio agotado? .............cccvevveveeee. [, T I I []s
e SINtIO FeliZ?...voveeeeeeeeeeeeeee, [, [z, I T []s
se Sintio cansado? ........ocoeevevevennnn. [, (]2, I [, []s

10. Durante las 4 ultimas semanas, ¢con qué frecuencia la salud fisica o
los problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales
(como visitar a los amigos o familiares)?

Siempre Casi Algunas Casi Nunca
siempre veces nunca
v v v v v
[ [1- []s . s
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11. Porfavor, digasile parece CIERTA o FALSA cadaunade las siguientes
frases:

Totalmente Bastante  No lo sé Bastante  Totalmente

cierta cierta falsa falsa
v v v v v

Creo que me pongo enfermo
mas facilmente que otras
PEISONAS....coeeeererecerererereeeeereeeeesaeees I R I E—— [, []s
Estoy tan sano como
CUAIQUIBTA ....cvvveecee e [, [ o, N [ e, []s
Creo que mi salud va a
1[0 TTo £ - o I E— I []s
Mi salud es excelente ...................... - o I E— I []s

iGracias por contestar a estas preguntas!
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ANEXO B: Encuesta socio-demografica y clinica

Encontrards una serie de preguntas gue nos ayudaran a conocerle mejor. Marca
con una X la casilla que mejor corresponda a su respuesta:

Sexo:
(1) Mujer
(2) Hombre

Fecha de nacimiento: , ,

Escolaridad:
1. () No sabe leer o escribir
2. () Sin estudios
3. () Estudios primarios
4. () Graduado escolar: EGB hasta 82vo.
5. () Bachiller superior: BUP, FP, aprendizaje y maestria industrial, COU.
6. () Estudios Universitarios.
Estado civil:
1.() Soltero/a
2.() Casado/a o en pareja
3.() Divorciado/a o Separado/a
4.() Viudo/a

Con quién vives:
1.() Padres
2.() Solo
3.() Pareja
4.() Amigo/a
5.() Parientes

Orientacién sexual:
1.() Heterosexual
2.() Homosexual
3.() Bisexual

Situacion Laboral:
1.() Trabaja
2.() Paro/Desempleado
3.() Pensionista
4.() Estudia
5.() Ama de casa
6.() Incapacidad laboral
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Pais de nacimiento:

1. () Espafna

2. () Argentina 12. () Nicaragua

3. () Bolivia 13. () México

4. () Chile 14. () Panama

5. () Colombia 15. () Paraguay

6. () Costa Rica 16. () Pera

7. () Cuba 17. () Puerto Rico

8. () Ecuador 18. () Republica Dominicana
9. () El Salvador 19. () Uruguay
10. () Guatemala 20. () Venezuela

11. () Honduras

Para pacientes nacidos en Latinoamérica: ¢ Desde qué afio vive en Espafa?

EL SIGUIENTE APARTADO SERA CUMPLIMENTADO POR EL ENTREVISTADOR

¢ Diagnostico?
(1) VIH
(2) SIDA
¢Afo del diagnostico del VIH?

Carga viral:

Nivel de linfocitos CD4+:

Tratamiento antirretroviral:
(1) si
(2) No
Ao del inicio del tratamiento antirretroviral:

VHB VHC

Via de transmision del VIH:

. () Heterosexual

. () Homo/bisexual

. () Transfusién sanguinea

. () Por compartir material de inyeccion
. ()Nolosé

. () Otra, ¢cual?

OO, WNPE
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ANEXO C: Entrevista semi-estructurada

Calidad de vida relacionada con la salud mental de los pacientes espafioles y
latinoamericanos con VIH/SIDA que residen en Espafa.

DATO DE IDENTIFICACION
Cddigo
Fecha

Preambulo: Introduccion, presentacion de la entrevistadora del proyecto, explicacion
del objetivo del estudio, consentimiento informado por escrito y caracteristicas de la
entrevista.

1. Relaciones sociales y apoyo social

- ¢Como es su relaciéon con sus amigos y familiares?
- ¢ Sale con ellos con frecuencia?

En esta parte se exploran las relaciones sociales desde el diagnéstico del VIH/SIDA.

El grado en que los problemas de salud fisicos o0 emocionales interfieren en la vida social
habitual del paciente.

Se explora sobre la revelacion del diagndstico de la infeccion a algan familiar/amigo, los
posibles estresores, y si las relaciones han cambiado como consecuencia de la
revelacion del diagndstico.

Finalmente, se explora sobre la blusqueda de apoyo social para afrontar la infeccion.

2. Cambio de actividades

- ¢Sus actividades del dia a dia han cambiado desde el diagnéstico del VIH/SIDA?
Aqui se exploran los pensamientos al momento del diagndstico y actuales.
Los cambios en los patrones de la conducta a partir del diagnostico del VIH/SIDA. Asi

como los problemas emocionales que interfieren en la vida diaria, incluyendo reduccién
en el tiempo dedicado a esas actividades.

3. Salud mental

- ¢Como suele sentirse frecuentemente, cOmo es su estado de animo?
En esta parte se exploran asuntos de la salud mental, como la depresion, ansiedad,
autocontrol y bienestar general.

También se exploran los sentimientos de energia y vitalidad, frente al sentimiento del
cansancio y agotamiento.
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4. Atencion sanitaria

- ¢Qué piensa sobre el sistema sanitario espafiol?
- ¢Como se siente con su médico?

En esta parte se pregunta sobre el acceso y satisfaccion con la asistencia sanitaria; la
experiencia con los profesionales de la salud, la atencion médica y los servicios
prestados.

También se busca explora la percepcion de los pacientes latinoamericanos con el
sistema sanitario publico espafiol.

Ademés, se indaga sobre la relacion médico-paciente; la comunicacion sobre
inquietudes o dudas, percepcion de confianza, apoyo y satisfaccion con el médico.

5. Calidad de vida en el pais de origen

- ¢Qué situacion tenia en su pais antes de venir a Espafa?
- ¢Por qué vino a Espafia?

Aqui se exploran aspectos relacionados con la percepcion de la calidad de vida en el
pais de origen.

Relaciones sociales, aspectos econdmicos y laborales.

Se obtiene informacién sobre el motivo de su residencia en Espafia y si esta relacionada
con el VIH/SIDA.

DURACION DE LA ENTREVISTA:
NOTAS DE CAMPO:
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ANEXO D: Resolucion Comité de Bioética del Hospital General de Alicante

« GENERAL[TAT VALENCIANA

N CONSELLERIA DE SANITAT

AGENCIA
VALENCIANA
DE SALUT

(Ref. CEIC PI2012/34)

INFORME DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA

Reunidos los miembros del Comité Etico de Investigacién Clinica del
Hospital General Universitario de Alicante, en su sesién del dia 31 de Octubre
de 2012, y una vez estudiada la documentacion presentada por el Dr. Diego
Torris Tendero, Médico Adjunto del Servicio de Medicina Interna del Hospital
General Universitario de Alicante, tiene bien a informar que el proyecto de
investigacion titulado “Calidad de vida relacionada con la salud en
pacientes VIH: Factores sociodemograficos y sociales”, se ajusta a las
normas deontoldgicas establecidas para tales casos.

Y para que conste, lo firma en Alicante con fecha treinta y uno de
Octubre de dos mil doce.

Departamento de Salud de Alicante
Hospital General

Avda. Pintor Baeza, 12 - 03010 ALICANTE - Tel. 965 938 300 - Fax 965 245 971
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ANEXO E: Hoja de informacién para el participante

“Diferencias en la calidad de vida relacionada con la salud entre espanoles y
latinoamericanos con VIH/SIDA en Espana”

Naturalezay finalidad del estudio:
Este impreso contiene una explicacion del estudio al que se le ha invitado a patrticipar y
el consentimiento que deberé firmar si decide participar.

Le pedimos que participe en el estudio que se va a realizar en la Unidad de
Enfermedades Infecciosas con la colaboracién de la Universidad Miguel Hernandez de
Elche, para analizar la diferencia en calidad de vida, medida a través del cuestionario
SF-36, en pacientes infectados por VIH/SIDA, en funcion de su origen, espafiol o
latinoamericano.

Con los datos que obtendremos del estudio queremos conocer si existen diferencias en
la calidad de vida relacionada con la salud entre los pacientes infectados por VIH de
origen espafiol y latinoamericano.

Procedimientos:
Una vez firmado el consentimiento, se le pasara un cuestionario sociodemografico y un
cuestionario sobre calidad de vida relacionado con la salud, llamado SF-36.

Duracién esperada del estudio y numero de pacientes gue se espera que
participen:

Su participacién en el estudio durara unos 20 minutos. En este estudio se incluiran 214
personas aproximadamente.

Contacto durante el estudio:
Puede ponerse en contacto con el responsable del estudio Lic. Yina Garcia en el correo
yina.garcia.lopez@hotmail.com

Aclaraciones:

* La decision de participar en este estudio es completamente voluntaria: Puede decidir
no participar o abandonar el estudio en cualquier momento sin que esto afecte a su
relacion médico-paciente. No habra ninguna consecuencia desfavorable para usted,
en caso de no aceptar la invitacion.

* No obtendra ningun beneficio para su salud por participar en este estudio.

* Su participacion en el estudio no le supondra ningln gasto.

* No recibira pago por su participacién. Su médico no recibira compensacion econémica

por su participacion en este estudio.

* Ni su nombre, ni ninguna informaciéon que le identifique apareceran en ninguna

informacion o publicacién de los datos del estudio, cumpliendo con lo establecido en la

ley 15/1999 de proteccion de los datos de caracter personal. Su participacién en el
estudio sera tratada con la misma confidencialidad que su documentacion clinica, y sélo
tendrén acceso a ellos los investigadores del estudio.
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ANEXO F: Hoja de consentimiento por escrito

Titulo del estudio: “Diferencias en la calidad de vida relacionada con la salud entre
espafoles y latinoamericanos con VIH/SIDA en Espaiia”

Yo, (nombre y apellidos en MAYUSCULAS)

He leido la hoja de informacién que se me ha entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio.

He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

He hablado con (nombre del investigador)

Comprendo que mi participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:

1. Cuando quiera
2. Sin tener que dar explicaciones
3. Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos

Consiento que los datos clinicos referentes a mi enfermedad sean almacenados en un
fichero cuya informacion podréa ser manejada exclusivamente para fines cientificos.

Presto liboremente mi conformidad para participar en el estudio y recibiré una copia de
este impreso de consentimiento firmado.

PACIENTE (DEBE FIRMAR Y FECHAR ESTE IMPRESO DE SU PUNO Y LETRA)

Firma Fecha:

INVESTIGADOR:

Firma Fecha:
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