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ANA KOERTING 
DE CASTRO 
PSICÓLOGA SEXÓLOGA Y PERSONAL 
TÉCNICO DE TRAGSATEC

El objetivo de esta ponencia es presentar 
una revisión de la literatura cientí�ca para 
identi�car los conceptos implicados en la 
medición del cuarto 90 así como algunas 
herramientas validadas para poder monitori-
zar los indicadores que �nalmente se esta-
blezcan. 

En 2013, el Programa Conjunto de las Nacio-
nes Unidas sobre el VIH/Sida (ONUSIDA) con-
vocó a todos los países del mundo para que 
implementasen programas de prevención y 
control de la infección por el VIH, �jando 
como fecha el año 2020, lo que se conoce 
como la estrategia 90-90-90 de ONUSIDA9. La 
�nalidad de esta estrategia es que, para el 
año 2020, se consiga diagnosticar al 90% de 
las personas con el VIH, tratar con antirretro-
virales al 90% de las personas diagnostica-
das, y alcanzar la indetectabilidad de la 
carga viral en el 90% de las personas trata-
das. Si se cumplen estos porcentajes, se con-
seguiría que al menos el 73% de todas las 
personas con el VIH tuvieran una carga viral 
indetectable. El objetivo �nal de esta estrate-
gia sería la erradicación de la epidemia de 
sida en el mundo para el año 2030. 

Si revisamos la situación actual en España, 
del total de personas que se calcula viven 
con el VIH, el 82% han sido diagnosticadas. 
De ese 82% de personas que saben que 
tienen la infección y que están en tratamien-
to antirretroviral, entre el 92 y 96% están 
tomando tratamiento antirretroviral (es decir, 
entre el 75 y el 79% del total). Por último, de 
esas personas que toman tratamiento 
antirretroviral, entre el 89 y el 94% tienen una 
carga viral indetectable, lo que equivale a 
un 66-73% respecto al número total. 
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Por otro lado, también se descubrió que la 
circuncisión constituyó un factor protector 
frente a la adquisición del VIH. 

El equipo de investigadores del estudio com-
probó que, entre las 415 parejas serodiferen-
tes, se produjeron 90 casos de transmisión del 
VIH. En las parejas en las que se registró la sero-
conversión del miembro seronegativo de la 
pareja, la persona con el VIH tuvo una media 
de carga viral de 4,48 log en comparación 

con una media de carga viral de 3,89 log 
de la persona con el VIH en las parejas en las 
que el miembro seronegativo no experimen-
tó seroconversión del VIH. La diferencia fue 
estadísticamente signi�cativa (p= 0,001).

Este hecho se observó tanto en hombres 
como en mujeres y fue el primer dato sólido, 
observacional y con fundamento cientí�co 
que hacía pensar que la carga viral consti-
tuía un factor clave en la transmisión del VIH. 

De hecho, el riesgo de transmisión del VIH se 
relacionó con la carga viral hasta tal punto 
que no se llegó a registrar ningún caso de 
transmisión cuando la carga viral fue inferior 
a 1.500 copias/mL y, por otro lado, se detec-
taron más casos en pacientes con cargas 
virales elevadas.

Otro estudio observacional clave en este 
sentido fue realizado por investigadores del 
Centro Sandoval en Madrid2. Es importante 
remarcar que gran parte de la investigación 
sobre la ausencia de la transmisión del VIH 
en personas con carga viral indetectable 
procede de estudios españoles, en particu-
lar procedentes del Centro Sandoval y, en 
concreto, del ímpetu del doctor Jorge del 
Romero. 

Este autor, junto con un equipo de colabora-
dores, llevó a cabo un estudio observacional 
en el que se analizó el riesgo de transmisión 
del VIH en 393 parejas heterosexuales esta-
bles en las que un miembro de la pareja 
había sido diagnosticado previamente de 
infección por el VIH (caso índice) y en las 
que la relación con el caso índice fue el 
único riesgo de exposición para el miembro 
seronegativo de la pareja. Las parejas fueron 
inscritas en el estudio de forma consecutiva 
entre enero de 1991 y diciembre de 2003, 
cuando el miembro seronegativo de la 
pareja se realizó su primera prueba de 
detección del VIH.

El estudio reveló que existía también una 
reducción importante del riesgo de transmi-
sión del VIH cuando la persona seropositiva 
tenía la carga viral indetectable. Los investi-
gadores hallaron una prevalencia del VIH 
del 8,6% entre las parejas de los casos índice 
que no habían recibido tratamiento antirre-
troviral, mientras que ninguna pareja serone-
gativa de los casos índice que estaban 
tomando terapia antirretroviral llegó a infec-
tarse (p= 0,0123).

Entre los factores que, en el análisis multiva-
riable, se asociaron de forma independiente 
con la transmisión del VIH al miembro serone-
gativo de la pareja se incluyeron: tener un 
recuento de linfocitos T CD4 inferior a 350 
células/mm3, haber mantenido sexo sin 
preservativo en los 6 meses previos y el 
embarazo durante la relación.

Por otro lado, también se halló en el análisis 
multivariable que tener, o haber tenido, 
enfermedades de�nitorias de sida o infec-
ciones de transmisión sexual (ITS) no se 
asoció de forma signi�cativa con un mayor 
riesgo de transmisión del VIH a los miembros 
seronegativos de las parejas. 

El factor protector más importante en la 
reducción del riesgo de transmisión del VIH 
fue la terapia antirretroviral, de tal manera 
que, a medida que iba mejorando la e�ca-
cia y disponibilidad del tratamiento, el riesgo 
de transmisión se reducía de forma progresi-
va. Así, cuando la terapia antirretroviral de 
gran actividad (TARGA) estuvo ampliamente 
disponible, se observó una disminución de 
alrededor de un 80% en la transmisión hete-
rosexual del VIH con independencia de los 

cambios en otras variables que podrían 
afectar a la transmisión. 

Poco después, un investigador suizo, el 
doctor Pietro Vernazza (del Hospital Canto-
nal de San Gallen), basándose en estos estu-
dios observacionales y, en particular, en los 
del doctor Jorge del Romero, lanzó la deno-
minada Declaración Suiza3. Su motivación 
para hacer dicha declaración fue que, en 
aquel momento, había países que contem-
plaban la criminalización de la transmisión 
del VIH. Este investigador, basándose en 
toda la evidencia acumulada, se atrevió a 
decir de manera concluyente que cuando 
las personas seropositivas tomaban trata-
miento antirretroviral, tenían una carga viral 
indetectable y no estaban presentes otras 
circunstancias (como pudiera ser una infec-
ción de transmisión sexual), el VIH no se 
podía transmitir por vía sexual. Esto generó 
mucha polémica en su día, pero estaba 
basado en los datos de los estudios observa-
cionales.

En esta misma dirección, el doctor Jorge del 
Romero siguió evaluando el riesgo de trans-
misión del VIH en parejas heterosexuales 
serodiferentes estables atendidas en el 
Centro Sandoval de Madrid y, en otro estu-
dio posterior, publicado en el British Medical 
Journal, llegó a la conclusión de que el 
riesgo de VIH se reducía con claridad 
cuando la persona tenía la carga viral inde-
tectable4. 

En total, se analizaron 424 parejas hetero-
sexuales serodiferentes durante el segui-
miento, lo que supuso un total de 1.355 pare-
ja-años de seguimiento, con aproximada-

mente 95.000 actos sexuales en los que no se 
usó el preservativo en alrededor de 20.000. 
De las 424 parejas serodiferentes, en 191 la 
persona con el VIH estaba tomando trata-
miento antirretroviral: 47 personas tomaban 
mono- o biterapias, de las cuales un 43% 
tenían carga viral indetectable y 144 pacien-
tes estaban recibiendo TARGA, de los cuales 
un 92% tenían viremia indetectable. En 341 
parejas serodiferentes, la persona con el VIH 
no seguía tratamiento antirretroviral.

Todos los casos de transmisión del VIH (n= 5) 
se registraron en parejas en las que la perso-
na seropositiva de la pareja no tomaba 
tratamiento. En las parejas serodiferentes en 
las que el paciente con el VIH estaba 
tomando tratamiento antirretroviral, no se 
observó ningún caso de transmisión del VIH. 
Esto va en la línea de las conclusiones alcan-
zadas en otros estudios observacionales.

Otro estudio observacional llamado Opposi-
tes Attract, cuyos resultados fueron presen-
tados en 2017 y en el que participaron única-
mente varones de Brasil, Australia y Tailandia, 
también trató de evaluar el riesgo de 
transmisión del VIH, pero en esta ocasión en 
343 parejas serodiferentes homosexuales5. 

De las 343 parejas serodiferentes, un 84% de 
los hombres con el VIH estaban tomando 
tratamiento antirretroviral, de los cuales un 
83% tenían carga viral indetectable (<200 
copias/mL). No se registró ningún caso de 
transmisión dentro de las parejas estables 
tras haberse producido 16.889 relaciones 
sexuales anales sin preservativo. 

Quizá los datos más sólidos que han evalua-
do el riesgo de transmisión sexual del VIH en 
parejas serodiferentes en las que el miembro 
con el VIH de la pareja toma tratamiento 
antirretroviral proceden del estudio HPTN 
0526. Se trata de un estudio prospectivo y de 
distribución aleatoria en el que participaron 
1.763 parejas serodiferentes sexualmente 
activas, que se realizó en nueve países de 
varios continentes (África, Asia, América). 
Los miembros con el VIH de las parejas 
debían tener, a nivel basal, un recuento de 
linfocitos T CD4 entre 350 y 550 células/mm3.

Los participantes fueron distribuidos de 
forma aleatoria para tomar tratamiento 
antirretroviral de forma inmediata (n= 886) o 
retrasarlo (n= 877) hasta que el recuento de 
CD4 disminuyese por debajo de las 250 célu-
las/mm3, a menos que la persona desarrolla-
se primero una enfermedad de�nitoria de 
sida. En el momento en que se diseñó el 
protocolo, el umbral de inicio del tratamien-
to recomendado por la Organización Mun-

9 ONUSIDA. 90–90–90: un ambicioso objetivo de tratamiento para 
contribuir al �n de la epidemia del sida. 2014. 
http://www.unaids.org/sites/default/�les/media_asse-
t/90_90_90_es.pdf.

dial de la Salud (OMS) estaba situado en las 
200 células/mm3.

El objetivo del estudio fue determinar cuál 
era la reducción potencial del riesgo de 
transmisión del VIH cuando a la persona 
seropositiva se le administraba tratamiento 
antirretroviral en el momento en que tenía 
todavía unos recuentos su�cientes de linfoci-
tos T CD4. Se trataba de analizar cuál era la 
tasa de infecciones por el VIH que estaba 
relacionada con el caso índice de la pareja 
serodiferente, es decir, que el virus de la 
persona que se infectase procediera de su 
pareja estable con el VIH y no de otra 
fuente.

Lo que se observó fue que el tratamiento 
antirretroviral tuvo un efecto muy notable en 
la reducción del riesgo de infección por el 
VIH en la pareja inicialmente seronegativa, 
de tal manera que en el brazo de tratamien-
to inmediato se registró solamente un caso 
de transmisión, frente a 27 casos en el brazo 
en que se di�rió el tratamiento hasta que los 
CD4 fueran más bajos. Esto supuso una 
disminución del 96% en el riesgo de transmi-
sión del VIH.

Inicialmente, se había plani�cado un perio-
do de seguimiento de 48 semanas, pero al 
�nal se prolongó durante algunos meses 
más7. En ese tiempo, se detectaron ocho 
nuevas infecciones por el VIH. Cuatro de 
ellas se produjeron poco después del inicio 
de tratamiento antirretroviral, lo cual hace 
pensar que la persona no tenía aún una 
carga viral indetectable. Por otro lado, se 
registraron cuatro infecciones por el VIH más 
cuando el paciente no tenía la viremia inde-

tectable porque estaba experimentando un 
fracaso del tratamiento y tenía carga viral 
detectable.

En el estudio se comprobó que no hubo 
ningún caso de transmisión cuando el 
paciente con el VIH estaba tomando el 
tratamiento de forma adecuada y su carga 
viral era indetectable. De hecho, el único 
caso de transmisión que se detectó en el 
brazo de inicio inmediato del tratamiento se 
produjo cuando la persona con el VIH lleva-
ba pocas semanas tomando terapia antirre-
troviral, en un momento en que su carga viral 
aún no estaba indetectable.

Los resultados �nales del estudio HPTN 052 
revelaron que el uso inmediato del trata-
miento antirretroviral en los participantes 
seropositivos redujo en un 93% el riesgo de 
transmisión del VIH a los miembros no infec-
tados de la pareja. Este hallazgo con�rmó 
que la terapia antirretroviral constituye una 
herramienta muy efectiva en la prevención 
de la transmisión sexual del VIH.

El estudio PARTNER –del que formo parte del 
Comité Ejecutivo– también aporta informa-
ción muy valiosa8. Se trata de un estudio 
que ha �nalizado de forma reciente y que se 
ha llevado a cabo en varios países euro-
peos, con un diseño observacional en el que 
participaron parejas serodiferentes donde la 
persona con el VIH estaba tomando trata-
miento antirretroviral. 

El ensayo se inició para evaluar la tasa de 
transmisiones del VIH dentro de parejas 
serodiferentes (tanto heterosexuales como 
homosexuales) y se llevó a cabo en 75 cen-
tros de 14 países europeos. Ha estado en 
marcha durante unos ocho años, aproxima-
damente.

El objetivo del estudio fue analizar cuál era la 
tasa de transmisión del VIH en parejas serodi-
ferentes en las que la persona con el VIH 
tiene carga viral indetectable (<200 
copias/mL) y partiendo de la base de que 
las personas inscritas mantienen relaciones 
sexuales sin protección. Tenemos un sustrato 
de información procedente de ensayos 
clínicos y estudios observacionales que nos 
hace pensar que la persona que tiene carga 
viral indetectable no transmite el VIH y 
muchas personas, por esta razón, no utilizan 
el preservativo.

A las parejas a las que se les ofreció partici-
par en el estudio se les informó de que existía 
un cierto riesgo de transmisión del VIH que 
no conocíamos bien en aquel momento y 
de que, por lo tanto, era recomendable el 
uso del preservativo. A ambos miembros de 
la pareja se les realizaron análisis al inicio (y, 
posteriormente, cada seis meses) de carga 
viral –a las personas con el VIH– y pruebas 
del VIH a las personas inicialmente serone-
gativas. También se recopiló información 
sobre conducta sexual a través de un cues-
tionario para determinar qué prácticas esta-
ban manteniendo. 

Los datos fueron recogidos y enviados para 
su análisis de forma centralizada en Copen-
hague (Dinamarca). 

Los criterios de selección de las parejas 
fueron que hubieran tenido sexo sin preser-
vativo, que no hubieran recibido pro�laxis 
postexposición (PEP) o que no hubieran 
utilizado pro�laxis preexposición (PrEP) y que 
la carga viral de la persona con el VIH fuera 
indetectable, de�niéndose como tal un nivel 
por debajo del umbral de 200 copias/mL.

Los primeros datos del PARTNER presentados 
vieron la luz en la Conferencia sobre Retrovi-
rus e Infecciones Oportunistas (CROI) de 
2014. Posteriormente, se analizaron los datos 
de seguimiento hasta mayo de 2014 donde 
se incluyeron en total 1.166 parejas, de las 
cuales 888 contribuyeron a generar un volu-
men importante de datos (1.238 pareja-años 
de seguimiento). 

En cuanto a las personas que eran serone-
gativas en el momento de inclusión en el 
PARTNER, hay que comentar que, en la fase 
primera del estudio, se incluyeron tanto 
parejas homosexuales como heterosexua-
les. En el caso de los hombres gais, bisexua-
les y otros hombres que practican sexo con 
hombres (HSH), se incluyeron 340 parejas y 
los miembros sin el VIH de la pareja tenían 
una edad mediana de 40 años aproximada-
mente, la misma que las mujeres. Los varo-
nes heterosexuales sin el VIH tenían una 
edad mediana de 45 años.

En su mayoría eran personas de etnia blanca 
que hacía entre 1 y 3 años que ya no usaban 
preservativo. Los datos de seguimiento abar-
can entre 1,5 y 2 años, de forma aproxima-
da. A lo largo de este periodo, se registró 
una proporción importante de personas que 
tuvieron infecciones de transmisión sexual 

(un 17% en hombres gais sin el VIH, un 18% en 
hombres gais con el VIH, y un 6% en hombres 
y mujeres heterosexuales con y sin el VIH). La 
presencia concomitante de ITS constituye un 
factor sobre el que se había lanzado la hipó-
tesis de que podría incrementar el riesgo de 
transmisión del VIH. 

Muchas parejas a�rmaban que habían 
tenido relaciones sexuales sin protección 
con otras parejas. En general, todos los 
grupos comunicaron haber mantenido un  
gran número de relaciones sexuales sin 
preservativo durante el seguimiento, con 
más de 22.000 relaciones sexuales sin preser-
vativo entre las parejas homosexuales y 
36.000 entre las parejas heterosexuales, lo 
que supone un total de 58.000 relaciones 
sexuales sin protección. 

En el caso de las personas con el VIH, la 
edad mediana de los varones homosexuales 
fue de 42 años frente a 40 años en el caso de 
las mujeres y 45 en el caso de los hombres 
heterosexuales. Todas estas personas esta-
ban tomando tratamiento antirretroviral 
desde hacía tiempo (entre 5 y 10 años) y su 
nivel de adherencia declarado era bastante 
bueno. 

Aproximadamente el 90% de las personas 
con el VIH a�rmaron que tenían una carga 
viral indetectable y en torno al 85% presenta-
ban unos niveles de CD4 por encima de 350 
células/mm3. Los participantes en tratamien-
to declararon que mantenían un buen nivel 
de adherencia. Asimismo, se comprobó que 
en una proporción de esos casos se había 
producido también alguna infección de 
transmisión sexual. 

Los datos del estudio revelan que no se halló 
ningún caso de transmisión del VIH dentro de 
las parejas estables del estudio tras haberse 
producido al menos 58.000 relaciones sexua-
les con penetración sin usar preservativo. No 
obstante, hay que destacar que se diagnos-
ticaron 11 nuevos casos de infección por el 
VIH, 10 entre los hombres HSH seronegativos 
del estudio y 1 entre las personas hetero-
sexuales. Sin embargo, el análisis �logenéti-
co determinó que estas infecciones se 
produjeron a través de terceras personas 
distintas a las parejas del estudio.

Al no registrarse ningún caso de infección 
por el VIH entre las parejas serodiferentes 
estables, la tasa de VIH fue de 0 transmisio-
nes en 1.238 pareja-años de seguimiento. Al 
establecer el intervalo de con�anza del 95%, 
el límite superior del intervalo equivaldría a 
un riesgo de 0,3 por cada 100 pareja-años 
de seguimiento. Si se pone el foco exclusiva-
mente en las relaciones anales sin preservati-
vo, el rango superior del límite de con�anza 
quedaría en 0,71 casos por cada 100 pare-
ja-años de seguimiento.

Es decir, en algunas circunstancias hay 
su�ciente información, lo que hace que el 
intervalo de con�anza sea muy estrecho. De 
manera que la precisión para decir, por 
ejemplo, que el sexo vaginal se asocia con 
un riesgo cero de transmisión viene determi-
nada por la estrechez del intervalo de con-
�anza, lo que permite concluir que esta 
a�rmación es muy precisa. 

Pero, por el contrario, hay otras prácticas 
para las que no existe tanta precisión a la 
hora de a�rmar que el riesgo es nulo, a pesar 

de no haber ningún caso de transmisión, 
porque no hay datos de muchas parejas o 
porque hay poco tiempo de seguimiento. 
Por ejemplo, en el caso de las relaciones 
anales en varones, con o sin eyaculación, el 
intervalo de con�anza es más amplio y esto 
nos da un cierto margen de incertidumbre 
en el sentido de que no es posible a�rmarlo 
con tanta precisión. 

En conjunto, estos datos son muy positivos y 
en cierta forma dan mucha con�anza a la 
hora de decir que el VIH no se transmite 
cuando la persona seropositiva está toman-
do tratamiento antirretroviral. No obstante, 
como se ha mencionado, existen ciertas 
lagunas de información con respecto al 
tema de la transmisión del VIH en hombres 
gais, bisexuales y otros HSH porque no se 
disponía de información su�ciente como 
para poder a�rmarlo con la misma precisión 
que en el caso de las parejas heterosexua-
les.

Por este motivo, se puso en marcha otro 
estudio, el PARTNER-2, que es la segunda 
fase del PARTNER y que tiene como objetivo 
reunir más datos sobre el riesgo de transmi-
sión del VIH durante el sexo anal en hombres 
gais, bisexuales y otros HSH a �n de que las 
conclusiones tengan una mayor fuerza esta-
dística. Se inició aproximadamente hace 
unos 4 años en toda Europa, y España es uno 
de los países que más parejas ha incluido en 
este estudio. Los resultados todavía no se 
han publicado porque el estudio se ha 
cerrado en el mes de marzo de 2018. 

Los datos que conocemos hasta ahora del 
PARTNER-2 revelan que no se ha producido 

ningún caso de transmisión del VIH entre 
parejas serodiferentes estables. Obviamen-
te, ha habido casos de transmisión del VIH, 
pero no relacionados con la pareja seroposi-
tiva del estudio. 

Un aspecto importante ha sido conocer, a 
través de una encuesta, la motivación para 
participar en el estudio PARTNER dados los 
buenos resultados que ha tenido el recluta-
miento. Se hizo una pregunta a las personas 
que participaban y el motivo principal por el 
que consideraban que era interesante 
formar parte del estudio era que la pregunta 
de la investigación (es decir, el riesgo de 
transmisión del VIH) era muy relevante para 
el propio participante y la comunidad. 

A modo de conclusión, y a la luz de todos los 
datos presentados, podemos a�rmar que 
indetectable es igual a intransmisible. En mi 
opinión, estamos ante un concepto sólida-
mente establecido y basado en la experien-
cia clínica, estudios observacionales exten-
sos y ensayos clínicos.

Por lo tanto, España sí que ha podido alcan-
zar el segundo y tercer objetivos, pero donde 
está un poco más rezagada aún es en el 
cumplimiento del primer objetivo, el diagnós-
tico de las personas con infección por el VIH. 

Desde que se dispone de un tratamiento 
antirretroviral e�caz, la infección por el VIH ha 
pasado de ser una enfermedad aguda y 
mortal en el corto plazo a convertirse en una 
enfermedad de evolución o de curso cróni-
co. 

Esto es algo positivo, pero también conlleva 
nuevos problemas. Por un lado, la persona 
padece una in�amación persistente y una 
disfunción inmunitaria. Además, está la 
toxicidad del tratamiento, que es sutil, pero 
acumulativa. Y también hay que añadir el 
exceso de comorbilidades y el envejeci-
miento clínico prematuro.

Por todo ello, la Organización Mundial de la 
Salud (OMS), en su estrategia global sobre el 
VIH para 2016-2021, incluyó la atención conti-

nuada centrada en la persona, donde se 
reconoce que la supresión virológica no es el 
objetivo �nal del tratamiento, sino que había 
que ir mucho más allá e incluir también la 
atención de los pacientes a lo largo de este 
curso crónico de la infección10. 
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Por otro lado, también se descubrió que la 
circuncisión constituyó un factor protector 
frente a la adquisición del VIH. 

El equipo de investigadores del estudio com-
probó que, entre las 415 parejas serodiferen-
tes, se produjeron 90 casos de transmisión del 
VIH. En las parejas en las que se registró la sero-
conversión del miembro seronegativo de la 
pareja, la persona con el VIH tuvo una media 
de carga viral de 4,48 log en comparación 

con una media de carga viral de 3,89 log 
de la persona con el VIH en las parejas en las 
que el miembro seronegativo no experimen-
tó seroconversión del VIH. La diferencia fue 
estadísticamente signi�cativa (p= 0,001).

Este hecho se observó tanto en hombres 
como en mujeres y fue el primer dato sólido, 
observacional y con fundamento cientí�co 
que hacía pensar que la carga viral consti-
tuía un factor clave en la transmisión del VIH. 

De hecho, el riesgo de transmisión del VIH se 
relacionó con la carga viral hasta tal punto 
que no se llegó a registrar ningún caso de 
transmisión cuando la carga viral fue inferior 
a 1.500 copias/mL y, por otro lado, se detec-
taron más casos en pacientes con cargas 
virales elevadas.

Otro estudio observacional clave en este 
sentido fue realizado por investigadores del 
Centro Sandoval en Madrid2. Es importante 
remarcar que gran parte de la investigación 
sobre la ausencia de la transmisión del VIH 
en personas con carga viral indetectable 
procede de estudios españoles, en particu-
lar procedentes del Centro Sandoval y, en 
concreto, del ímpetu del doctor Jorge del 
Romero. 

Este autor, junto con un equipo de colabora-
dores, llevó a cabo un estudio observacional 
en el que se analizó el riesgo de transmisión 
del VIH en 393 parejas heterosexuales esta-
bles en las que un miembro de la pareja 
había sido diagnosticado previamente de 
infección por el VIH (caso índice) y en las 
que la relación con el caso índice fue el 
único riesgo de exposición para el miembro 
seronegativo de la pareja. Las parejas fueron 
inscritas en el estudio de forma consecutiva 
entre enero de 1991 y diciembre de 2003, 
cuando el miembro seronegativo de la 
pareja se realizó su primera prueba de 
detección del VIH.

El estudio reveló que existía también una 
reducción importante del riesgo de transmi-
sión del VIH cuando la persona seropositiva 
tenía la carga viral indetectable. Los investi-
gadores hallaron una prevalencia del VIH 
del 8,6% entre las parejas de los casos índice 
que no habían recibido tratamiento antirre-
troviral, mientras que ninguna pareja serone-
gativa de los casos índice que estaban 
tomando terapia antirretroviral llegó a infec-
tarse (p= 0,0123).

Entre los factores que, en el análisis multiva-
riable, se asociaron de forma independiente 
con la transmisión del VIH al miembro serone-
gativo de la pareja se incluyeron: tener un 
recuento de linfocitos T CD4 inferior a 350 
células/mm3, haber mantenido sexo sin 
preservativo en los 6 meses previos y el 
embarazo durante la relación.

Por otro lado, también se halló en el análisis 
multivariable que tener, o haber tenido, 
enfermedades de�nitorias de sida o infec-
ciones de transmisión sexual (ITS) no se 
asoció de forma signi�cativa con un mayor 
riesgo de transmisión del VIH a los miembros 
seronegativos de las parejas. 

El factor protector más importante en la 
reducción del riesgo de transmisión del VIH 
fue la terapia antirretroviral, de tal manera 
que, a medida que iba mejorando la e�ca-
cia y disponibilidad del tratamiento, el riesgo 
de transmisión se reducía de forma progresi-
va. Así, cuando la terapia antirretroviral de 
gran actividad (TARGA) estuvo ampliamente 
disponible, se observó una disminución de 
alrededor de un 80% en la transmisión hete-
rosexual del VIH con independencia de los 

cambios en otras variables que podrían 
afectar a la transmisión. 

Poco después, un investigador suizo, el 
doctor Pietro Vernazza (del Hospital Canto-
nal de San Gallen), basándose en estos estu-
dios observacionales y, en particular, en los 
del doctor Jorge del Romero, lanzó la deno-
minada Declaración Suiza3. Su motivación 
para hacer dicha declaración fue que, en 
aquel momento, había países que contem-
plaban la criminalización de la transmisión 
del VIH. Este investigador, basándose en 
toda la evidencia acumulada, se atrevió a 
decir de manera concluyente que cuando 
las personas seropositivas tomaban trata-
miento antirretroviral, tenían una carga viral 
indetectable y no estaban presentes otras 
circunstancias (como pudiera ser una infec-
ción de transmisión sexual), el VIH no se 
podía transmitir por vía sexual. Esto generó 
mucha polémica en su día, pero estaba 
basado en los datos de los estudios observa-
cionales.

En esta misma dirección, el doctor Jorge del 
Romero siguió evaluando el riesgo de trans-
misión del VIH en parejas heterosexuales 
serodiferentes estables atendidas en el 
Centro Sandoval de Madrid y, en otro estu-
dio posterior, publicado en el British Medical 
Journal, llegó a la conclusión de que el 
riesgo de VIH se reducía con claridad 
cuando la persona tenía la carga viral inde-
tectable4. 

En total, se analizaron 424 parejas hetero-
sexuales serodiferentes durante el segui-
miento, lo que supuso un total de 1.355 pare-
ja-años de seguimiento, con aproximada-

mente 95.000 actos sexuales en los que no se 
usó el preservativo en alrededor de 20.000. 
De las 424 parejas serodiferentes, en 191 la 
persona con el VIH estaba tomando trata-
miento antirretroviral: 47 personas tomaban 
mono- o biterapias, de las cuales un 43% 
tenían carga viral indetectable y 144 pacien-
tes estaban recibiendo TARGA, de los cuales 
un 92% tenían viremia indetectable. En 341 
parejas serodiferentes, la persona con el VIH 
no seguía tratamiento antirretroviral.

Todos los casos de transmisión del VIH (n= 5) 
se registraron en parejas en las que la perso-
na seropositiva de la pareja no tomaba 
tratamiento. En las parejas serodiferentes en 
las que el paciente con el VIH estaba 
tomando tratamiento antirretroviral, no se 
observó ningún caso de transmisión del VIH. 
Esto va en la línea de las conclusiones alcan-
zadas en otros estudios observacionales.

Otro estudio observacional llamado Opposi-
tes Attract, cuyos resultados fueron presen-
tados en 2017 y en el que participaron única-
mente varones de Brasil, Australia y Tailandia, 
también trató de evaluar el riesgo de 
transmisión del VIH, pero en esta ocasión en 
343 parejas serodiferentes homosexuales5. 

De las 343 parejas serodiferentes, un 84% de 
los hombres con el VIH estaban tomando 
tratamiento antirretroviral, de los cuales un 
83% tenían carga viral indetectable (<200 
copias/mL). No se registró ningún caso de 
transmisión dentro de las parejas estables 
tras haberse producido 16.889 relaciones 
sexuales anales sin preservativo. 

Quizá los datos más sólidos que han evalua-
do el riesgo de transmisión sexual del VIH en 
parejas serodiferentes en las que el miembro 
con el VIH de la pareja toma tratamiento 
antirretroviral proceden del estudio HPTN 
0526. Se trata de un estudio prospectivo y de 
distribución aleatoria en el que participaron 
1.763 parejas serodiferentes sexualmente 
activas, que se realizó en nueve países de 
varios continentes (África, Asia, América). 
Los miembros con el VIH de las parejas 
debían tener, a nivel basal, un recuento de 
linfocitos T CD4 entre 350 y 550 células/mm3.

Los participantes fueron distribuidos de 
forma aleatoria para tomar tratamiento 
antirretroviral de forma inmediata (n= 886) o 
retrasarlo (n= 877) hasta que el recuento de 
CD4 disminuyese por debajo de las 250 célu-
las/mm3, a menos que la persona desarrolla-
se primero una enfermedad de�nitoria de 
sida. En el momento en que se diseñó el 
protocolo, el umbral de inicio del tratamien-
to recomendado por la Organización Mun-

dial de la Salud (OMS) estaba situado en las 
200 células/mm3.

El objetivo del estudio fue determinar cuál 
era la reducción potencial del riesgo de 
transmisión del VIH cuando a la persona 
seropositiva se le administraba tratamiento 
antirretroviral en el momento en que tenía 
todavía unos recuentos su�cientes de linfoci-
tos T CD4. Se trataba de analizar cuál era la 
tasa de infecciones por el VIH que estaba 
relacionada con el caso índice de la pareja 
serodiferente, es decir, que el virus de la 
persona que se infectase procediera de su 
pareja estable con el VIH y no de otra 
fuente.

Lo que se observó fue que el tratamiento 
antirretroviral tuvo un efecto muy notable en 
la reducción del riesgo de infección por el 
VIH en la pareja inicialmente seronegativa, 
de tal manera que en el brazo de tratamien-
to inmediato se registró solamente un caso 
de transmisión, frente a 27 casos en el brazo 
en que se di�rió el tratamiento hasta que los 
CD4 fueran más bajos. Esto supuso una 
disminución del 96% en el riesgo de transmi-
sión del VIH.

Inicialmente, se había plani�cado un perio-
do de seguimiento de 48 semanas, pero al 
�nal se prolongó durante algunos meses 
más7. En ese tiempo, se detectaron ocho 
nuevas infecciones por el VIH. Cuatro de 
ellas se produjeron poco después del inicio 
de tratamiento antirretroviral, lo cual hace 
pensar que la persona no tenía aún una 
carga viral indetectable. Por otro lado, se 
registraron cuatro infecciones por el VIH más 
cuando el paciente no tenía la viremia inde-

tectable porque estaba experimentando un 
fracaso del tratamiento y tenía carga viral 
detectable.

En el estudio se comprobó que no hubo 
ningún caso de transmisión cuando el 
paciente con el VIH estaba tomando el 
tratamiento de forma adecuada y su carga 
viral era indetectable. De hecho, el único 
caso de transmisión que se detectó en el 
brazo de inicio inmediato del tratamiento se 
produjo cuando la persona con el VIH lleva-
ba pocas semanas tomando terapia antirre-
troviral, en un momento en que su carga viral 
aún no estaba indetectable.

Los resultados �nales del estudio HPTN 052 
revelaron que el uso inmediato del trata-
miento antirretroviral en los participantes 
seropositivos redujo en un 93% el riesgo de 
transmisión del VIH a los miembros no infec-
tados de la pareja. Este hallazgo con�rmó 
que la terapia antirretroviral constituye una 
herramienta muy efectiva en la prevención 
de la transmisión sexual del VIH.

El estudio PARTNER –del que formo parte del 
Comité Ejecutivo– también aporta informa-
ción muy valiosa8. Se trata de un estudio 
que ha �nalizado de forma reciente y que se 
ha llevado a cabo en varios países euro-
peos, con un diseño observacional en el que 
participaron parejas serodiferentes donde la 
persona con el VIH estaba tomando trata-
miento antirretroviral. 

El ensayo se inició para evaluar la tasa de 
transmisiones del VIH dentro de parejas 
serodiferentes (tanto heterosexuales como 
homosexuales) y se llevó a cabo en 75 cen-
tros de 14 países europeos. Ha estado en 
marcha durante unos ocho años, aproxima-
damente.

El objetivo del estudio fue analizar cuál era la 
tasa de transmisión del VIH en parejas serodi-
ferentes en las que la persona con el VIH 
tiene carga viral indetectable (<200 
copias/mL) y partiendo de la base de que 
las personas inscritas mantienen relaciones 
sexuales sin protección. Tenemos un sustrato 
de información procedente de ensayos 
clínicos y estudios observacionales que nos 
hace pensar que la persona que tiene carga 
viral indetectable no transmite el VIH y 
muchas personas, por esta razón, no utilizan 
el preservativo.

A las parejas a las que se les ofreció partici-
par en el estudio se les informó de que existía 
un cierto riesgo de transmisión del VIH que 
no conocíamos bien en aquel momento y 
de que, por lo tanto, era recomendable el 
uso del preservativo. A ambos miembros de 
la pareja se les realizaron análisis al inicio (y, 
posteriormente, cada seis meses) de carga 
viral –a las personas con el VIH– y pruebas 
del VIH a las personas inicialmente serone-
gativas. También se recopiló información 
sobre conducta sexual a través de un cues-
tionario para determinar qué prácticas esta-
ban manteniendo. 

Los datos fueron recogidos y enviados para 
su análisis de forma centralizada en Copen-
hague (Dinamarca). 

Los criterios de selección de las parejas 
fueron que hubieran tenido sexo sin preser-
vativo, que no hubieran recibido pro�laxis 
postexposición (PEP) o que no hubieran 
utilizado pro�laxis preexposición (PrEP) y que 
la carga viral de la persona con el VIH fuera 
indetectable, de�niéndose como tal un nivel 
por debajo del umbral de 200 copias/mL.

Los primeros datos del PARTNER presentados 
vieron la luz en la Conferencia sobre Retrovi-
rus e Infecciones Oportunistas (CROI) de 
2014. Posteriormente, se analizaron los datos 
de seguimiento hasta mayo de 2014 donde 
se incluyeron en total 1.166 parejas, de las 
cuales 888 contribuyeron a generar un volu-
men importante de datos (1.238 pareja-años 
de seguimiento). 

En cuanto a las personas que eran serone-
gativas en el momento de inclusión en el 
PARTNER, hay que comentar que, en la fase 
primera del estudio, se incluyeron tanto 
parejas homosexuales como heterosexua-
les. En el caso de los hombres gais, bisexua-
les y otros hombres que practican sexo con 
hombres (HSH), se incluyeron 340 parejas y 
los miembros sin el VIH de la pareja tenían 
una edad mediana de 40 años aproximada-
mente, la misma que las mujeres. Los varo-
nes heterosexuales sin el VIH tenían una 
edad mediana de 45 años.

En su mayoría eran personas de etnia blanca 
que hacía entre 1 y 3 años que ya no usaban 
preservativo. Los datos de seguimiento abar-
can entre 1,5 y 2 años, de forma aproxima-
da. A lo largo de este periodo, se registró 
una proporción importante de personas que 
tuvieron infecciones de transmisión sexual 

(un 17% en hombres gais sin el VIH, un 18% en 
hombres gais con el VIH, y un 6% en hombres 
y mujeres heterosexuales con y sin el VIH). La 
presencia concomitante de ITS constituye un 
factor sobre el que se había lanzado la hipó-
tesis de que podría incrementar el riesgo de 
transmisión del VIH. 

Muchas parejas a�rmaban que habían 
tenido relaciones sexuales sin protección 
con otras parejas. En general, todos los 
grupos comunicaron haber mantenido un  
gran número de relaciones sexuales sin 
preservativo durante el seguimiento, con 
más de 22.000 relaciones sexuales sin preser-
vativo entre las parejas homosexuales y 
36.000 entre las parejas heterosexuales, lo 
que supone un total de 58.000 relaciones 
sexuales sin protección. 

En el caso de las personas con el VIH, la 
edad mediana de los varones homosexuales 
fue de 42 años frente a 40 años en el caso de 
las mujeres y 45 en el caso de los hombres 
heterosexuales. Todas estas personas esta-
ban tomando tratamiento antirretroviral 
desde hacía tiempo (entre 5 y 10 años) y su 
nivel de adherencia declarado era bastante 
bueno. 

Aproximadamente el 90% de las personas 
con el VIH a�rmaron que tenían una carga 
viral indetectable y en torno al 85% presenta-
ban unos niveles de CD4 por encima de 350 
células/mm3. Los participantes en tratamien-
to declararon que mantenían un buen nivel 
de adherencia. Asimismo, se comprobó que 
en una proporción de esos casos se había 
producido también alguna infección de 
transmisión sexual. 

Los datos del estudio revelan que no se halló 
ningún caso de transmisión del VIH dentro de 
las parejas estables del estudio tras haberse 
producido al menos 58.000 relaciones sexua-
les con penetración sin usar preservativo. No 
obstante, hay que destacar que se diagnos-
ticaron 11 nuevos casos de infección por el 
VIH, 10 entre los hombres HSH seronegativos 
del estudio y 1 entre las personas hetero-
sexuales. Sin embargo, el análisis �logenéti-
co determinó que estas infecciones se 
produjeron a través de terceras personas 
distintas a las parejas del estudio.

Al no registrarse ningún caso de infección 
por el VIH entre las parejas serodiferentes 
estables, la tasa de VIH fue de 0 transmisio-
nes en 1.238 pareja-años de seguimiento. Al 
establecer el intervalo de con�anza del 95%, 
el límite superior del intervalo equivaldría a 
un riesgo de 0,3 por cada 100 pareja-años 
de seguimiento. Si se pone el foco exclusiva-
mente en las relaciones anales sin preservati-
vo, el rango superior del límite de con�anza 
quedaría en 0,71 casos por cada 100 pare-
ja-años de seguimiento.

Es decir, en algunas circunstancias hay 
su�ciente información, lo que hace que el 
intervalo de con�anza sea muy estrecho. De 
manera que la precisión para decir, por 
ejemplo, que el sexo vaginal se asocia con 
un riesgo cero de transmisión viene determi-
nada por la estrechez del intervalo de con-
�anza, lo que permite concluir que esta 
a�rmación es muy precisa. 

Pero, por el contrario, hay otras prácticas 
para las que no existe tanta precisión a la 
hora de a�rmar que el riesgo es nulo, a pesar 

de no haber ningún caso de transmisión, 
porque no hay datos de muchas parejas o 
porque hay poco tiempo de seguimiento. 
Por ejemplo, en el caso de las relaciones 
anales en varones, con o sin eyaculación, el 
intervalo de con�anza es más amplio y esto 
nos da un cierto margen de incertidumbre 
en el sentido de que no es posible a�rmarlo 
con tanta precisión. 

En conjunto, estos datos son muy positivos y 
en cierta forma dan mucha con�anza a la 
hora de decir que el VIH no se transmite 
cuando la persona seropositiva está toman-
do tratamiento antirretroviral. No obstante, 
como se ha mencionado, existen ciertas 
lagunas de información con respecto al 
tema de la transmisión del VIH en hombres 
gais, bisexuales y otros HSH porque no se 
disponía de información su�ciente como 
para poder a�rmarlo con la misma precisión 
que en el caso de las parejas heterosexua-
les.

Por este motivo, se puso en marcha otro 
estudio, el PARTNER-2, que es la segunda 
fase del PARTNER y que tiene como objetivo 
reunir más datos sobre el riesgo de transmi-
sión del VIH durante el sexo anal en hombres 
gais, bisexuales y otros HSH a �n de que las 
conclusiones tengan una mayor fuerza esta-
dística. Se inició aproximadamente hace 
unos 4 años en toda Europa, y España es uno 
de los países que más parejas ha incluido en 
este estudio. Los resultados todavía no se 
han publicado porque el estudio se ha 
cerrado en el mes de marzo de 2018. 

Los datos que conocemos hasta ahora del 
PARTNER-2 revelan que no se ha producido 

ningún caso de transmisión del VIH entre 
parejas serodiferentes estables. Obviamen-
te, ha habido casos de transmisión del VIH, 
pero no relacionados con la pareja seroposi-
tiva del estudio. 

Un aspecto importante ha sido conocer, a 
través de una encuesta, la motivación para 
participar en el estudio PARTNER dados los 
buenos resultados que ha tenido el recluta-
miento. Se hizo una pregunta a las personas 
que participaban y el motivo principal por el 
que consideraban que era interesante 
formar parte del estudio era que la pregunta 
de la investigación (es decir, el riesgo de 
transmisión del VIH) era muy relevante para 
el propio participante y la comunidad. 

A modo de conclusión, y a la luz de todos los 
datos presentados, podemos a�rmar que 
indetectable es igual a intransmisible. En mi 
opinión, estamos ante un concepto sólida-
mente establecido y basado en la experien-
cia clínica, estudios observacionales exten-
sos y ensayos clínicos.

Por lo tanto, España sí que ha podido alcan-
zar el segundo y tercer objetivos, pero donde 
está un poco más rezagada aún es en el 
cumplimiento del primer objetivo, el diagnós-
tico de las personas con infección por el VIH. 

Desde que se dispone de un tratamiento 
antirretroviral e�caz, la infección por el VIH ha 
pasado de ser una enfermedad aguda y 
mortal en el corto plazo a convertirse en una 
enfermedad de evolución o de curso cróni-
co. 

Esto es algo positivo, pero también conlleva 
nuevos problemas. Por un lado, la persona 
padece una in�amación persistente y una 
disfunción inmunitaria. Además, está la 
toxicidad del tratamiento, que es sutil, pero 
acumulativa. Y también hay que añadir el 
exceso de comorbilidades y el envejeci-
miento clínico prematuro.

Por todo ello, la Organización Mundial de la 
Salud (OMS), en su estrategia global sobre el 
VIH para 2016-2021, incluyó la atención conti-

nuada centrada en la persona, donde se 
reconoce que la supresión virológica no es el 
objetivo �nal del tratamiento, sino que había 
que ir mucho más allá e incluir también la 
atención de los pacientes a lo largo de este 
curso crónico de la infección10. 

Cascada de diagnóstico 
y tratamiento de la infección 

por el VIH en España
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on HIV, 2016–2021 [Draft 01.12.2015]. 2015. http://apps.who.int/g-
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Por lo tanto, España sí que ha podido alcan-
zar el segundo y tercer objetivos, pero donde 
está un poco más rezagada aún es en el 
cumplimiento del primer objetivo, el diagnós-
tico de las personas con infección por el VIH. 

Desde que se dispone de un tratamiento 
antirretroviral e�caz, la infección por el VIH ha 
pasado de ser una enfermedad aguda y 
mortal en el corto plazo a convertirse en una 
enfermedad de evolución o de curso cróni-
co. 

Esto es algo positivo, pero también conlleva 
nuevos problemas. Por un lado, la persona 
padece una in�amación persistente y una 
disfunción inmunitaria. Además, está la 
toxicidad del tratamiento, que es sutil, pero 
acumulativa. Y también hay que añadir el 
exceso de comorbilidades y el envejeci-
miento clínico prematuro.

Por todo ello, la Organización Mundial de la 
Salud (OMS), en su estrategia global sobre el 
VIH para 2016-2021, incluyó la atención conti-

nuada centrada en la persona, donde se 
reconoce que la supresión virológica no es el 
objetivo �nal del tratamiento, sino que había 
que ir mucho más allá e incluir también la 
atención de los pacientes a lo largo de este 
curso crónico de la infección10. 

Por ejemplo, la encuesta del Centro de 
Investigaciones Sociológicas (CIS) sobre los 
per�les de la discriminación en España mues-
tra que a un 4,3% de la población le incomo-
da tener como vecinos a personas con el 
VIH, mientras que el 11,3% desaprueba que 
una persona con infección por el VIH trabaje 
en una o�cina donde trabajen más perso-
nas13. 

Por otro lado, la Clínica Legal de la Universi-
dad de Alcalá de Henares (que es un 
proyecto en el que colabora CESIDA), entre 
enero de 2016 y diciembre de 2017, recibió 
203 consultas de personas con el VIH (o de 
asociaciones que trabajan en este ámbito). 
De estas 203 consultas, 63 casos estuvieron 
relacionados con la discriminación, 37 casos 
con una limitación excesiva de un derecho 
fundamental y en otros 37 casos la consulta 
versó sobre un tema en el que coincidieron 
la discriminación con la limitación de un 
derecho.

El análisis también tuvo en cuenta un estudio 
realizado en 2012 por SEISIDA y la UNED en el 
que se midieron diferentes grados de estig-
ma hacia las personas con el VIH y los resul-
tados se compararon con los de otra 
encuesta similar realizada en el año 200814. 
Aunque la comparación entre los resultados 
del 2008 y el 2012 permite observar un 
cambio de tendencia positivo, el equipo de 
investigadores muestra su preocupación por 
algunos de los indicadores analizados.

Por ejemplo, en 2012 un 49,2% de personas 
a�rmaron que se sentirían algo o muy incó-
modas al mandar a su hijo a un colegio 
donde supieran que había otro estudiante 

con el VIH (frente al 58,8% en 2008). El 25,8% 
de las personas se sentirían incómodas 
trabajando en una o�cina en la que uno de 
los compañeros o compañeras tuviera el VIH 
(frente al 30,8% en 2008). Por último, un 38,7% 
de las personas en 2012 indicaron sentirse 
incómodas al comprar en una tienda habi-
tual donde trabajase una persona que tuvie-
ra infección por el VIH (frente al 44,5% en 
2008).

Otro informe que también nos demuestra 
que todavía nos encontramos con situacio-
nes de estigma y discriminación es el Informe 
de la Juventud en España publicado cada 4 
años por el Instituto de la Juventud (INJUVE). 
No se tuvo en cuenta el último informe, de 
2016, porque no se recogía una pregunta 
que sí se incluyó en los informes de 2004 y de 
2012, que revelaba que un 14% de los jóve-
nes se sentirían incómodos junto a una perso-
na enferma de sida, un porcentaje 2,2 
puntos por encima del registrado en 200415.

Estos son algunos de los estudios que mues-
tran que todavía siguen existiendo situacio-
nes de estigma y discriminación y que, por lo 
tanto, hay que seguir trabajando en ello.
 
En el análisis se identi�có una herramienta 
para medir el estigma –El Índice de Estigma 
de las personas que viven con el VIH 
(www.stigmaindex.org)– que puede consti-
tuir un instrumento muy interesante para 
poder hacer este seguimiento y esta monito-
rización. Es una herramienta desarrollada por 
la Federación Internacional de Plani�cación 
Familiar (IPPF), por la Red Global de Personas 
que viven con el VIH (GNP+) y por la Comi-
sión de la Comunidad Internacional de Muje-
res que Viven con el VIH (ICW) y ONUSIDA.

Se trata de una iniciativa implementada y 
desarrollada por y para las personas que 
viven con el VIH y que sirve para documentar 
las diferentes experiencias de las personas 
seropositivas con relación al estigma y la 
discriminación. Sus resultados sirven para 
comparar esta situación en un mismo país y 
también para compararla entre otros países. 
Además, permite medir los cambios a lo 
largo de un periodo de tiempo. Los resulta-
dos que se obtienen con esta herramienta 

pueden constituir una base de evidencia útil 
para informar los cambios de políticas o 
desarrollar intervenciones y programas.

Igualmente, el desarrollo de este índice 
supone también un proceso de empodera-
miento para las propias personas con el VIH, 
porque en el proceso de desarrollo y de 
puesta en marcha han participado dichas 
personas.

Es una herramienta que cuenta con tres 
secciones: en la primera se incluyen las 
características demográ�cas, socioeconó-
micas y culturales de la persona que es 
entrevistada. En la segunda sección se inclu-
ye el estigma interiorizado, aspectos relacio-
nados con legislación, políticas y prácticas 
(por ejemplo, acceso al trabajo, a servicios 
de salud o a la educación), aspectos 
relacionados con el estigma externo (en la 
familia, la comunidad o la sociedad) y 
aspectos relacionados con la gestión del 
cambio. La tercera sección del índice se 
centra en la percepción del estigma y la 
discriminación con relación a las pruebas del 
VIH, la revelación del estado serológico, la 
con�dencialidad y la provisión de atención a 
la salud (el acceso al tratamiento antirretro-
viral, la salud sexual y reproductiva, etc.).

Las organizaciones mencionadas con ante-
rioridad empezaron a trabajar en esta herra-
mienta en el año 2005, pero se puso en 
marcha en el 2008. El primer país que lo desa-
rrolló fue la República Dominicana y, desde 
entonces, más de 90 países han completado 
el estudio y se han formado como entrevista-
doras más de 2.000 personas con el VIH, que 
realizan las entrevistas a otras personas sero-
positivas. Hasta la fecha, se han entrevistado 
más de 100.000 personas, empleando un 

cuestionario que ha sido traducido a más de 
45 idiomas.

En el mapa se puede ver cuáles son los 
países en los que se ha implementado. En 
España todavía no se ha desarrollado.

Se trata de una herramienta interesante y 
una estrategia que podría contemplarse 
para poder medir este cuarto 90 del que 
hemos estado hablando.

Además, una vez implementado, se podría 
triangular con otras encuestas que exploren 
el estigma y la discriminación relacionados 
con el VIH desde otras perspectivas, como 
las encuestas y los estudios que hemos visto 
(encuesta CIS, casos de la Clínica Legal, 
estudio de actitudes de la población espa-
ñola de SEISIDA/UNED, el informe del 
INJUVE). Todos estos datos podrían servir 
para proporcionar una visión más completa 
y reunir más información sobre el estigma y 
la discriminación de las personas con el VIH. 
En consecuencia, esto nos ofrecería infor-
mación para conocer un poco más este 
cuarto 90.

Otro concepto que cabe destacar es el de 
calidad de vida que, según la Organización 
Mundial de la Salud (OMS), se de�niría como 
la percepción de la persona sobre su posi-
ción en la vida dentro de un contexto cultu-
ral y el sistema de valores en el que vive y 
con respecto a sus metas, expectativas, 
normas y preocupaciones. Este concepto 
engloba salud física, estado psicológico, 
nivel de independencia, relaciones sociales, 
creencias personales y relación con las 
características sobresalientes del entorno.

Por otro lado, la calidad de vida relacionada 
con la salud (CVRS), que es en lo que nos 
vamos a centrar, de�ne el impacto de la 
enfermedad sobre la vida y el bienestar de 
la persona y mantiene una relación directa 
con las dimensiones física, psicológica y 
social de la salud. 

La revisión de los estudios que se ha realiza-
do para esta presentación permite determi-
nar que la afectación neurocognitiva es un 
factor de predicción de una peor CVRS en 

personas con el VIH que están tomando 
tratamiento antirretroviral. Se ha mostrado 
también que las personas con el VIH pare-
cen tener unas mayores tasas de depresión 
que la población general. Otro indicador es 
que la edad, ser mujer, el uso de drogas por 
vía parenteral, tener un nivel de educación 
bajo y el bajo nivel socioeconómico son 
factores asociados también con una CVRS 
más pobre.

El Proyecto Etapas EVhA de GESIDA consiste 
en dos estudios observacionales que com-
pararon a 200 mujeres con el VIH (115 muje-
res entre 35 a 60 años y 57 con edades com-
prendidas entre 16 y 22 años) con mujeres sin 
el VIH emparejadas de acuerdo con el 
mismo nivel sociocultural y en el mismo 
rango de edad. En el estudio se midió la 
calidad de vida en las mujeres con el VIH y 
se concluyó que aquellas con una edad 
entre 35 y 60 años presentaban una peor 
calidad de vida que las más jóvenes y se 
observó un empeoramiento en el estado de 
ánimo y la función neurocognitiva, así como 
menores resultados en los marcadores de 
calidad de vida (estado general, condición 
física y salud transitoria) en comparación 
con las mujeres con el VIH de menor edad.

En cuanto a las herramientas para la medi-
ción de la calidad de vida, se han estado 
revisando diferentes opciones y existen 
cuestionarios genéricos que miden la CRVS, 
pero también hay cuestionarios especí�cos 
dirigidos a medir la CRVS en el contexto de la 
infección por el VIH.

En los cuestionarios genéricos se mide un 
amplio abanico de dimensiones relaciona-

das con la calidad de vida, se pueden 
aplicar a la población general con distintos 
tipos de afecciones y permiten comparar 
datos entre la población general (o entre 
pacientes con diferentes afecciones). 
Existen diversos cuestionarios genéricos: 
SF-36, EuroQoL-5D, etc. 

En lo que respecta a los cuestionarios espe-
cí�cos, presentan una mayor sensibilidad en 
los cambios relacionados con la CVRS 
porque incluyen aspectos más importantes 
sobre un determinado problema (en este 
caso, los problemas relacionados con el 
VIH). Como contrapartida, no permiten 
comparar los resultados con los de la pobla-
ción general o con diferentes poblaciones. 
En la tabla se pueden ver algunos de los 
cuestionarios que hemos identi�cado espe-
cí�cos del VIH y nos centraremos en el 
MQOL-HIV, el MOS-HIV y el WHOQOL-HIV. 
Según el estudio, sería más aconsejable usar 
uno que otro, en función de si sus resultados 
son más válidos o si resulta más especí�co, 
pero lo ideal sería que los expertos en este 
tema decidieran cuál sería más adecuado 
utilizar y así poder hacer esa monitorización 
de la calidad de vida, necesaria para medir 
el avance en el cuarto 90.
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suppression of HIV – the new quality of life frontier. BMC Medicine 
(2016) 14: 94. Doi: 10.1186/s12916-016-0640-4.

Por lo tanto, España sí que ha podido alcan-
zar el segundo y tercer objetivos, pero donde 
está un poco más rezagada aún es en el 
cumplimiento del primer objetivo, el diagnós-
tico de las personas con infección por el VIH. 

Desde que se dispone de un tratamiento 
antirretroviral e�caz, la infección por el VIH ha 
pasado de ser una enfermedad aguda y 
mortal en el corto plazo a convertirse en una 
enfermedad de evolución o de curso cróni-
co. 

Esto es algo positivo, pero también conlleva 
nuevos problemas. Por un lado, la persona 
padece una in�amación persistente y una 
disfunción inmunitaria. Además, está la 
toxicidad del tratamiento, que es sutil, pero 
acumulativa. Y también hay que añadir el 
exceso de comorbilidades y el envejeci-
miento clínico prematuro.

Por todo ello, la Organización Mundial de la 
Salud (OMS), en su estrategia global sobre el 
VIH para 2016-2021, incluyó la atención conti-

nuada centrada en la persona, donde se 
reconoce que la supresión virológica no es el 
objetivo �nal del tratamiento, sino que había 
que ir mucho más allá e incluir también la 
atención de los pacientes a lo largo de este 
curso crónico de la infección10. 

Con todos estos antecedentes, se empieza 
a hablar no solo del objetivo 90-90-90 sino de 
un “cuarto 90”, es decir, un cuarto objetivo 
que se añadiría a los �jados en el proyecto 
90-90-90 de ONUSIDA. Así se intentaría 
asegurar que el 90% de las personas con el 
VIH con carga viral indetectable tengan una 
buena calidad de vida relacionada con la 
salud y cero discriminación11. 

El motivo de �jar este cuarto 90 es que se ha 
avanzado mucho en el ámbito clínico para 
el control de la enfermedad, pero muy poco 
en la esfera social. Hoy en día, siguen 
presentes muchos desafíos sociales y, 
realmente, sin combatir dichos desafíos no 
se podrá llegar a alcanzar este objetivo 
90-90-90. 

La autoexclusión y el estigma internalizado 
siguen siendo un reto importante al que se 
tienen que enfrentar las personas con el VIH 
y que debe abordarse. Se debe admitir que 
tanto el estigma como la discriminación son 
barreras importantes que se encuentran las 
personas con el VIH y que impiden un ade-
cuado acceso a los servicios de prevención, 
tratamiento y atención del VIH.

Por tanto, la identi�cación de las variables 
relacionadas con una mejora de la calidad 
de vida de las personas con el VIH permitiría 
tomar decisiones de salud y realizar interven-
ciones que fomenten factores protectores y 
de bienestar.

Con estos antecedentes, está claro que es 
importante trabajar en el cuarto 90 y, para 
ello, es importante también evaluar y desa-
rrollar indicadores que se puedan medir y 
monitorizar para poder cuanti�car el progre-
so que se está realizando en la consecución 
de este cuarto 90.

En este sentido, se ha realizado una revisión 
bibliográ�ca buscando diferentes concep-
tos que consideramos que están implicados 
en la consecución de este cuarto 90 y se ha 
intentado identi�car algunas herramientas 
que se puedan utilizar en el logro de este 
objetivo.

En primer lugar, como conceptos implicados 
estarían, como ya se ha mencionado, el 
estigma y la discriminación y la calidad de 
vida. En este punto, habría que mencionar 
también conceptos muy relacionados, 
como la situación laboral y el nivel de estu-
dios, ya que el estigma puede relacionarse 
con la situación laboral y tanto la situación 

económica como la situación laboral in�u-
yen mucho en la calidad de vida de las 
personas que viven con el VIH.

Para centrar el tema, se ofrecen unas pince-
ladas sobre los conceptos de estigma y 
discriminación. El estigma es un atributo que 
desacredita socialmente a quien lo soporta, 
que queda sometido a reacciones adversas 
de hostilidad y de rechazo que favorecen la 
soledad y el aislamiento según la de�nición 
de Ervin Go�man12. En el caso de las enfer-
medades infecciosas, el estigma se origina 
en reacciones primarias como el miedo a la 
transmisión y la búsqueda de causas y de 
“culpables”.

Por otro lado, la discriminación es cualquier 
forma de distinción, exclusión o restricción 
que afecte a una persona por razón de una 
característica personal inherente, con inde-
pendencia de que exista o no justi�cación 
para tales medidas. 

Esto es importante porque el estigma y la 
discriminación se retroalimentan. El estigma 
facilita y promueve las actitudes discrimina-
torias y estas actitudes a menudo se re�ejan 
en conductas y actos de discriminación 
que, a su vez, acentúan o favorecen el estig-
ma. 

Para esta presentación se ha llevado a 
cabo una revisión de diferentes estudios que 
han analizado la situación del estigma y la 
discriminación de las personas con el VIH y, 
aunque algunos estudios indican que hay 
una mejora, también existen pruebas de 
que los casos de discriminación siguen 
produciéndose.

Por ejemplo, la encuesta del Centro de 
Investigaciones Sociológicas (CIS) sobre los 
per�les de la discriminación en España mues-
tra que a un 4,3% de la población le incomo-
da tener como vecinos a personas con el 
VIH, mientras que el 11,3% desaprueba que 
una persona con infección por el VIH trabaje 
en una o�cina donde trabajen más perso-
nas13. 

Por otro lado, la Clínica Legal de la Universi-
dad de Alcalá de Henares (que es un 
proyecto en el que colabora CESIDA), entre 
enero de 2016 y diciembre de 2017, recibió 
203 consultas de personas con el VIH (o de 
asociaciones que trabajan en este ámbito). 
De estas 203 consultas, 63 casos estuvieron 
relacionados con la discriminación, 37 casos 
con una limitación excesiva de un derecho 
fundamental y en otros 37 casos la consulta 
versó sobre un tema en el que coincidieron 
la discriminación con la limitación de un 
derecho.

El análisis también tuvo en cuenta un estudio 
realizado en 2012 por SEISIDA y la UNED en el 
que se midieron diferentes grados de estig-
ma hacia las personas con el VIH y los resul-
tados se compararon con los de otra 
encuesta similar realizada en el año 200814. 
Aunque la comparación entre los resultados 
del 2008 y el 2012 permite observar un 
cambio de tendencia positivo, el equipo de 
investigadores muestra su preocupación por 
algunos de los indicadores analizados.

Por ejemplo, en 2012 un 49,2% de personas 
a�rmaron que se sentirían algo o muy incó-
modas al mandar a su hijo a un colegio 
donde supieran que había otro estudiante 

con el VIH (frente al 58,8% en 2008). El 25,8% 
de las personas se sentirían incómodas 
trabajando en una o�cina en la que uno de 
los compañeros o compañeras tuviera el VIH 
(frente al 30,8% en 2008). Por último, un 38,7% 
de las personas en 2012 indicaron sentirse 
incómodas al comprar en una tienda habi-
tual donde trabajase una persona que tuvie-
ra infección por el VIH (frente al 44,5% en 
2008).

Otro informe que también nos demuestra 
que todavía nos encontramos con situacio-
nes de estigma y discriminación es el Informe 
de la Juventud en España publicado cada 4 
años por el Instituto de la Juventud (INJUVE). 
No se tuvo en cuenta el último informe, de 
2016, porque no se recogía una pregunta 
que sí se incluyó en los informes de 2004 y de 
2012, que revelaba que un 14% de los jóve-
nes se sentirían incómodos junto a una perso-
na enferma de sida, un porcentaje 2,2 
puntos por encima del registrado en 200415.

Estos son algunos de los estudios que mues-
tran que todavía siguen existiendo situacio-
nes de estigma y discriminación y que, por lo 
tanto, hay que seguir trabajando en ello.
 
En el análisis se identi�có una herramienta 
para medir el estigma –El Índice de Estigma 
de las personas que viven con el VIH 
(www.stigmaindex.org)– que puede consti-
tuir un instrumento muy interesante para 
poder hacer este seguimiento y esta monito-
rización. Es una herramienta desarrollada por 
la Federación Internacional de Plani�cación 
Familiar (IPPF), por la Red Global de Personas 
que viven con el VIH (GNP+) y por la Comi-
sión de la Comunidad Internacional de Muje-
res que Viven con el VIH (ICW) y ONUSIDA.

Se trata de una iniciativa implementada y 
desarrollada por y para las personas que 
viven con el VIH y que sirve para documentar 
las diferentes experiencias de las personas 
seropositivas con relación al estigma y la 
discriminación. Sus resultados sirven para 
comparar esta situación en un mismo país y 
también para compararla entre otros países. 
Además, permite medir los cambios a lo 
largo de un periodo de tiempo. Los resulta-
dos que se obtienen con esta herramienta 

pueden constituir una base de evidencia útil 
para informar los cambios de políticas o 
desarrollar intervenciones y programas.

Igualmente, el desarrollo de este índice 
supone también un proceso de empodera-
miento para las propias personas con el VIH, 
porque en el proceso de desarrollo y de 
puesta en marcha han participado dichas 
personas.

Es una herramienta que cuenta con tres 
secciones: en la primera se incluyen las 
características demográ�cas, socioeconó-
micas y culturales de la persona que es 
entrevistada. En la segunda sección se inclu-
ye el estigma interiorizado, aspectos relacio-
nados con legislación, políticas y prácticas 
(por ejemplo, acceso al trabajo, a servicios 
de salud o a la educación), aspectos 
relacionados con el estigma externo (en la 
familia, la comunidad o la sociedad) y 
aspectos relacionados con la gestión del 
cambio. La tercera sección del índice se 
centra en la percepción del estigma y la 
discriminación con relación a las pruebas del 
VIH, la revelación del estado serológico, la 
con�dencialidad y la provisión de atención a 
la salud (el acceso al tratamiento antirretro-
viral, la salud sexual y reproductiva, etc.).

Las organizaciones mencionadas con ante-
rioridad empezaron a trabajar en esta herra-
mienta en el año 2005, pero se puso en 
marcha en el 2008. El primer país que lo desa-
rrolló fue la República Dominicana y, desde 
entonces, más de 90 países han completado 
el estudio y se han formado como entrevista-
doras más de 2.000 personas con el VIH, que 
realizan las entrevistas a otras personas sero-
positivas. Hasta la fecha, se han entrevistado 
más de 100.000 personas, empleando un 

cuestionario que ha sido traducido a más de 
45 idiomas.

En el mapa se puede ver cuáles son los 
países en los que se ha implementado. En 
España todavía no se ha desarrollado.

Se trata de una herramienta interesante y 
una estrategia que podría contemplarse 
para poder medir este cuarto 90 del que 
hemos estado hablando.

Además, una vez implementado, se podría 
triangular con otras encuestas que exploren 
el estigma y la discriminación relacionados 
con el VIH desde otras perspectivas, como 
las encuestas y los estudios que hemos visto 
(encuesta CIS, casos de la Clínica Legal, 
estudio de actitudes de la población espa-
ñola de SEISIDA/UNED, el informe del 
INJUVE). Todos estos datos podrían servir 
para proporcionar una visión más completa 
y reunir más información sobre el estigma y 
la discriminación de las personas con el VIH. 
En consecuencia, esto nos ofrecería infor-
mación para conocer un poco más este 
cuarto 90.

Otro concepto que cabe destacar es el de 
calidad de vida que, según la Organización 
Mundial de la Salud (OMS), se de�niría como 
la percepción de la persona sobre su posi-
ción en la vida dentro de un contexto cultu-
ral y el sistema de valores en el que vive y 
con respecto a sus metas, expectativas, 
normas y preocupaciones. Este concepto 
engloba salud física, estado psicológico, 
nivel de independencia, relaciones sociales, 
creencias personales y relación con las 
características sobresalientes del entorno.

Por otro lado, la calidad de vida relacionada 
con la salud (CVRS), que es en lo que nos 
vamos a centrar, de�ne el impacto de la 
enfermedad sobre la vida y el bienestar de 
la persona y mantiene una relación directa 
con las dimensiones física, psicológica y 
social de la salud. 

La revisión de los estudios que se ha realiza-
do para esta presentación permite determi-
nar que la afectación neurocognitiva es un 
factor de predicción de una peor CVRS en 

personas con el VIH que están tomando 
tratamiento antirretroviral. Se ha mostrado 
también que las personas con el VIH pare-
cen tener unas mayores tasas de depresión 
que la población general. Otro indicador es 
que la edad, ser mujer, el uso de drogas por 
vía parenteral, tener un nivel de educación 
bajo y el bajo nivel socioeconómico son 
factores asociados también con una CVRS 
más pobre.

El Proyecto Etapas EVhA de GESIDA consiste 
en dos estudios observacionales que com-
pararon a 200 mujeres con el VIH (115 muje-
res entre 35 a 60 años y 57 con edades com-
prendidas entre 16 y 22 años) con mujeres sin 
el VIH emparejadas de acuerdo con el 
mismo nivel sociocultural y en el mismo 
rango de edad. En el estudio se midió la 
calidad de vida en las mujeres con el VIH y 
se concluyó que aquellas con una edad 
entre 35 y 60 años presentaban una peor 
calidad de vida que las más jóvenes y se 
observó un empeoramiento en el estado de 
ánimo y la función neurocognitiva, así como 
menores resultados en los marcadores de 
calidad de vida (estado general, condición 
física y salud transitoria) en comparación 
con las mujeres con el VIH de menor edad.

En cuanto a las herramientas para la medi-
ción de la calidad de vida, se han estado 
revisando diferentes opciones y existen 
cuestionarios genéricos que miden la CRVS, 
pero también hay cuestionarios especí�cos 
dirigidos a medir la CRVS en el contexto de la 
infección por el VIH.

En los cuestionarios genéricos se mide un 
amplio abanico de dimensiones relaciona-

das con la calidad de vida, se pueden 
aplicar a la población general con distintos 
tipos de afecciones y permiten comparar 
datos entre la población general (o entre 
pacientes con diferentes afecciones). 
Existen diversos cuestionarios genéricos: 
SF-36, EuroQoL-5D, etc. 

En lo que respecta a los cuestionarios espe-
cí�cos, presentan una mayor sensibilidad en 
los cambios relacionados con la CVRS 
porque incluyen aspectos más importantes 
sobre un determinado problema (en este 
caso, los problemas relacionados con el 
VIH). Como contrapartida, no permiten 
comparar los resultados con los de la pobla-
ción general o con diferentes poblaciones. 
En la tabla se pueden ver algunos de los 
cuestionarios que hemos identi�cado espe-
cí�cos del VIH y nos centraremos en el 
MQOL-HIV, el MOS-HIV y el WHOQOL-HIV. 
Según el estudio, sería más aconsejable usar 
uno que otro, en función de si sus resultados 
son más válidos o si resulta más especí�co, 
pero lo ideal sería que los expertos en este 
tema decidieran cuál sería más adecuado 
utilizar y así poder hacer esa monitorización 
de la calidad de vida, necesaria para medir 
el avance en el cuarto 90.

DIAGNOSTICADO

90% 90% 90% 90%
EN TRATAMIENTO CON CARGA

VIRAL INDETECTABLE
BUENA CALIDAD

DE VIDA 
RELACIONADA 
CON LA SALUD
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Por lo tanto, España sí que ha podido alcan-
zar el segundo y tercer objetivos, pero donde 
está un poco más rezagada aún es en el 
cumplimiento del primer objetivo, el diagnós-
tico de las personas con infección por el VIH. 

Desde que se dispone de un tratamiento 
antirretroviral e�caz, la infección por el VIH ha 
pasado de ser una enfermedad aguda y 
mortal en el corto plazo a convertirse en una 
enfermedad de evolución o de curso cróni-
co. 

Esto es algo positivo, pero también conlleva 
nuevos problemas. Por un lado, la persona 
padece una in�amación persistente y una 
disfunción inmunitaria. Además, está la 
toxicidad del tratamiento, que es sutil, pero 
acumulativa. Y también hay que añadir el 
exceso de comorbilidades y el envejeci-
miento clínico prematuro.

Por todo ello, la Organización Mundial de la 
Salud (OMS), en su estrategia global sobre el 
VIH para 2016-2021, incluyó la atención conti-

nuada centrada en la persona, donde se 
reconoce que la supresión virológica no es el 
objetivo �nal del tratamiento, sino que había 
que ir mucho más allá e incluir también la 
atención de los pacientes a lo largo de este 
curso crónico de la infección10. 

Con todos estos antecedentes, se empieza 
a hablar no solo del objetivo 90-90-90 sino de 
un “cuarto 90”, es decir, un cuarto objetivo 
que se añadiría a los �jados en el proyecto 
90-90-90 de ONUSIDA. Así se intentaría 
asegurar que el 90% de las personas con el 
VIH con carga viral indetectable tengan una 
buena calidad de vida relacionada con la 
salud y cero discriminación11. 

El motivo de �jar este cuarto 90 es que se ha 
avanzado mucho en el ámbito clínico para 
el control de la enfermedad, pero muy poco 
en la esfera social. Hoy en día, siguen 
presentes muchos desafíos sociales y, 
realmente, sin combatir dichos desafíos no 
se podrá llegar a alcanzar este objetivo 
90-90-90. 

La autoexclusión y el estigma internalizado 
siguen siendo un reto importante al que se 
tienen que enfrentar las personas con el VIH 
y que debe abordarse. Se debe admitir que 
tanto el estigma como la discriminación son 
barreras importantes que se encuentran las 
personas con el VIH y que impiden un ade-
cuado acceso a los servicios de prevención, 
tratamiento y atención del VIH.

Por tanto, la identi�cación de las variables 
relacionadas con una mejora de la calidad 
de vida de las personas con el VIH permitiría 
tomar decisiones de salud y realizar interven-
ciones que fomenten factores protectores y 
de bienestar.

Con estos antecedentes, está claro que es 
importante trabajar en el cuarto 90 y, para 
ello, es importante también evaluar y desa-
rrollar indicadores que se puedan medir y 
monitorizar para poder cuanti�car el progre-
so que se está realizando en la consecución 
de este cuarto 90.

En este sentido, se ha realizado una revisión 
bibliográ�ca buscando diferentes concep-
tos que consideramos que están implicados 
en la consecución de este cuarto 90 y se ha 
intentado identi�car algunas herramientas 
que se puedan utilizar en el logro de este 
objetivo.

En primer lugar, como conceptos implicados 
estarían, como ya se ha mencionado, el 
estigma y la discriminación y la calidad de 
vida. En este punto, habría que mencionar 
también conceptos muy relacionados, 
como la situación laboral y el nivel de estu-
dios, ya que el estigma puede relacionarse 
con la situación laboral y tanto la situación 

económica como la situación laboral in�u-
yen mucho en la calidad de vida de las 
personas que viven con el VIH.

Para centrar el tema, se ofrecen unas pince-
ladas sobre los conceptos de estigma y 
discriminación. El estigma es un atributo que 
desacredita socialmente a quien lo soporta, 
que queda sometido a reacciones adversas 
de hostilidad y de rechazo que favorecen la 
soledad y el aislamiento según la de�nición 
de Ervin Go�man12. En el caso de las enfer-
medades infecciosas, el estigma se origina 
en reacciones primarias como el miedo a la 
transmisión y la búsqueda de causas y de 
“culpables”.

Por otro lado, la discriminación es cualquier 
forma de distinción, exclusión o restricción 
que afecte a una persona por razón de una 
característica personal inherente, con inde-
pendencia de que exista o no justi�cación 
para tales medidas. 

Esto es importante porque el estigma y la 
discriminación se retroalimentan. El estigma 
facilita y promueve las actitudes discrimina-
torias y estas actitudes a menudo se re�ejan 
en conductas y actos de discriminación 
que, a su vez, acentúan o favorecen el estig-
ma. 

Para esta presentación se ha llevado a 
cabo una revisión de diferentes estudios que 
han analizado la situación del estigma y la 
discriminación de las personas con el VIH y, 
aunque algunos estudios indican que hay 
una mejora, también existen pruebas de 
que los casos de discriminación siguen 
produciéndose.

Por ejemplo, la encuesta del Centro de 
Investigaciones Sociológicas (CIS) sobre los 
per�les de la discriminación en España mues-
tra que a un 4,3% de la población le incomo-
da tener como vecinos a personas con el 
VIH, mientras que el 11,3% desaprueba que 
una persona con infección por el VIH trabaje 
en una o�cina donde trabajen más perso-
nas13. 

Por otro lado, la Clínica Legal de la Universi-
dad de Alcalá de Henares (que es un 
proyecto en el que colabora CESIDA), entre 
enero de 2016 y diciembre de 2017, recibió 
203 consultas de personas con el VIH (o de 
asociaciones que trabajan en este ámbito). 
De estas 203 consultas, 63 casos estuvieron 
relacionados con la discriminación, 37 casos 
con una limitación excesiva de un derecho 
fundamental y en otros 37 casos la consulta 
versó sobre un tema en el que coincidieron 
la discriminación con la limitación de un 
derecho.

El análisis también tuvo en cuenta un estudio 
realizado en 2012 por SEISIDA y la UNED en el 
que se midieron diferentes grados de estig-
ma hacia las personas con el VIH y los resul-
tados se compararon con los de otra 
encuesta similar realizada en el año 200814. 
Aunque la comparación entre los resultados 
del 2008 y el 2012 permite observar un 
cambio de tendencia positivo, el equipo de 
investigadores muestra su preocupación por 
algunos de los indicadores analizados.

Por ejemplo, en 2012 un 49,2% de personas 
a�rmaron que se sentirían algo o muy incó-
modas al mandar a su hijo a un colegio 
donde supieran que había otro estudiante 

con el VIH (frente al 58,8% en 2008). El 25,8% 
de las personas se sentirían incómodas 
trabajando en una o�cina en la que uno de 
los compañeros o compañeras tuviera el VIH 
(frente al 30,8% en 2008). Por último, un 38,7% 
de las personas en 2012 indicaron sentirse 
incómodas al comprar en una tienda habi-
tual donde trabajase una persona que tuvie-
ra infección por el VIH (frente al 44,5% en 
2008).

Otro informe que también nos demuestra 
que todavía nos encontramos con situacio-
nes de estigma y discriminación es el Informe 
de la Juventud en España publicado cada 4 
años por el Instituto de la Juventud (INJUVE). 
No se tuvo en cuenta el último informe, de 
2016, porque no se recogía una pregunta 
que sí se incluyó en los informes de 2004 y de 
2012, que revelaba que un 14% de los jóve-
nes se sentirían incómodos junto a una perso-
na enferma de sida, un porcentaje 2,2 
puntos por encima del registrado en 200415.

Estos son algunos de los estudios que mues-
tran que todavía siguen existiendo situacio-
nes de estigma y discriminación y que, por lo 
tanto, hay que seguir trabajando en ello.
 
En el análisis se identi�có una herramienta 
para medir el estigma –El Índice de Estigma 
de las personas que viven con el VIH 
(www.stigmaindex.org)– que puede consti-
tuir un instrumento muy interesante para 
poder hacer este seguimiento y esta monito-
rización. Es una herramienta desarrollada por 
la Federación Internacional de Plani�cación 
Familiar (IPPF), por la Red Global de Personas 
que viven con el VIH (GNP+) y por la Comi-
sión de la Comunidad Internacional de Muje-
res que Viven con el VIH (ICW) y ONUSIDA.

Se trata de una iniciativa implementada y 
desarrollada por y para las personas que 
viven con el VIH y que sirve para documentar 
las diferentes experiencias de las personas 
seropositivas con relación al estigma y la 
discriminación. Sus resultados sirven para 
comparar esta situación en un mismo país y 
también para compararla entre otros países. 
Además, permite medir los cambios a lo 
largo de un periodo de tiempo. Los resulta-
dos que se obtienen con esta herramienta 

pueden constituir una base de evidencia útil 
para informar los cambios de políticas o 
desarrollar intervenciones y programas.

Igualmente, el desarrollo de este índice 
supone también un proceso de empodera-
miento para las propias personas con el VIH, 
porque en el proceso de desarrollo y de 
puesta en marcha han participado dichas 
personas.

Es una herramienta que cuenta con tres 
secciones: en la primera se incluyen las 
características demográ�cas, socioeconó-
micas y culturales de la persona que es 
entrevistada. En la segunda sección se inclu-
ye el estigma interiorizado, aspectos relacio-
nados con legislación, políticas y prácticas 
(por ejemplo, acceso al trabajo, a servicios 
de salud o a la educación), aspectos 
relacionados con el estigma externo (en la 
familia, la comunidad o la sociedad) y 
aspectos relacionados con la gestión del 
cambio. La tercera sección del índice se 
centra en la percepción del estigma y la 
discriminación con relación a las pruebas del 
VIH, la revelación del estado serológico, la 
con�dencialidad y la provisión de atención a 
la salud (el acceso al tratamiento antirretro-
viral, la salud sexual y reproductiva, etc.).

Las organizaciones mencionadas con ante-
rioridad empezaron a trabajar en esta herra-
mienta en el año 2005, pero se puso en 
marcha en el 2008. El primer país que lo desa-
rrolló fue la República Dominicana y, desde 
entonces, más de 90 países han completado 
el estudio y se han formado como entrevista-
doras más de 2.000 personas con el VIH, que 
realizan las entrevistas a otras personas sero-
positivas. Hasta la fecha, se han entrevistado 
más de 100.000 personas, empleando un 

cuestionario que ha sido traducido a más de 
45 idiomas.

En el mapa se puede ver cuáles son los 
países en los que se ha implementado. En 
España todavía no se ha desarrollado.

Se trata de una herramienta interesante y 
una estrategia que podría contemplarse 
para poder medir este cuarto 90 del que 
hemos estado hablando.

Además, una vez implementado, se podría 
triangular con otras encuestas que exploren 
el estigma y la discriminación relacionados 
con el VIH desde otras perspectivas, como 
las encuestas y los estudios que hemos visto 
(encuesta CIS, casos de la Clínica Legal, 
estudio de actitudes de la población espa-
ñola de SEISIDA/UNED, el informe del 
INJUVE). Todos estos datos podrían servir 
para proporcionar una visión más completa 
y reunir más información sobre el estigma y 
la discriminación de las personas con el VIH. 
En consecuencia, esto nos ofrecería infor-
mación para conocer un poco más este 
cuarto 90.

Otro concepto que cabe destacar es el de 
calidad de vida que, según la Organización 
Mundial de la Salud (OMS), se de�niría como 
la percepción de la persona sobre su posi-
ción en la vida dentro de un contexto cultu-
ral y el sistema de valores en el que vive y 
con respecto a sus metas, expectativas, 
normas y preocupaciones. Este concepto 
engloba salud física, estado psicológico, 
nivel de independencia, relaciones sociales, 
creencias personales y relación con las 
características sobresalientes del entorno.

Por otro lado, la calidad de vida relacionada 
con la salud (CVRS), que es en lo que nos 
vamos a centrar, de�ne el impacto de la 
enfermedad sobre la vida y el bienestar de 
la persona y mantiene una relación directa 
con las dimensiones física, psicológica y 
social de la salud. 

La revisión de los estudios que se ha realiza-
do para esta presentación permite determi-
nar que la afectación neurocognitiva es un 
factor de predicción de una peor CVRS en 

personas con el VIH que están tomando 
tratamiento antirretroviral. Se ha mostrado 
también que las personas con el VIH pare-
cen tener unas mayores tasas de depresión 
que la población general. Otro indicador es 
que la edad, ser mujer, el uso de drogas por 
vía parenteral, tener un nivel de educación 
bajo y el bajo nivel socioeconómico son 
factores asociados también con una CVRS 
más pobre.

El Proyecto Etapas EVhA de GESIDA consiste 
en dos estudios observacionales que com-
pararon a 200 mujeres con el VIH (115 muje-
res entre 35 a 60 años y 57 con edades com-
prendidas entre 16 y 22 años) con mujeres sin 
el VIH emparejadas de acuerdo con el 
mismo nivel sociocultural y en el mismo 
rango de edad. En el estudio se midió la 
calidad de vida en las mujeres con el VIH y 
se concluyó que aquellas con una edad 
entre 35 y 60 años presentaban una peor 
calidad de vida que las más jóvenes y se 
observó un empeoramiento en el estado de 
ánimo y la función neurocognitiva, así como 
menores resultados en los marcadores de 
calidad de vida (estado general, condición 
física y salud transitoria) en comparación 
con las mujeres con el VIH de menor edad.

En cuanto a las herramientas para la medi-
ción de la calidad de vida, se han estado 
revisando diferentes opciones y existen 
cuestionarios genéricos que miden la CRVS, 
pero también hay cuestionarios especí�cos 
dirigidos a medir la CRVS en el contexto de la 
infección por el VIH.

En los cuestionarios genéricos se mide un 
amplio abanico de dimensiones relaciona-

das con la calidad de vida, se pueden 
aplicar a la población general con distintos 
tipos de afecciones y permiten comparar 
datos entre la población general (o entre 
pacientes con diferentes afecciones). 
Existen diversos cuestionarios genéricos: 
SF-36, EuroQoL-5D, etc. 

En lo que respecta a los cuestionarios espe-
cí�cos, presentan una mayor sensibilidad en 
los cambios relacionados con la CVRS 
porque incluyen aspectos más importantes 
sobre un determinado problema (en este 
caso, los problemas relacionados con el 
VIH). Como contrapartida, no permiten 
comparar los resultados con los de la pobla-
ción general o con diferentes poblaciones. 
En la tabla se pueden ver algunos de los 
cuestionarios que hemos identi�cado espe-
cí�cos del VIH y nos centraremos en el 
MQOL-HIV, el MOS-HIV y el WHOQOL-HIV. 
Según el estudio, sería más aconsejable usar 
uno que otro, en función de si sus resultados 
son más válidos o si resulta más especí�co, 
pero lo ideal sería que los expertos en este 
tema decidieran cuál sería más adecuado 
utilizar y así poder hacer esa monitorización 
de la calidad de vida, necesaria para medir 
el avance en el cuarto 90.



Jornadas de Formación ViiV para ONGs 

20

03
¿CÓMO PODEMOS MEDIR 

EL CUARTO 90?

13 Laparra M, Zugasti N, Martínez Virto L, et al, en nombre del 
Grupo de Investigación ALTER. Los per�les de la discriminación en 
España: Análisis de la Encuesta CIS-3.000. Percepción de la 
discriminación en España. Ministerio de Sanidad, Servicios 
Sociales e Igualdad (MSSSI). Madrid, 2014.

14 Fuster-Ruiz de Apodaca MJ, Molero F, Gil de Montes L, et al. 
Evolution of HIV-related stigma in Spain between 2008 and 2012. 
AIDS Care: Psychological and Socio-medical Aspects of AIDS/HIV, 
26: supl 1, S41-S45; 2014.

15 Observatorio de la Juventud en España. Informe Juventud en 
España 2012. Instituto de la Juventud, MSSSI. Madrid, 2013; 
Observatorio de la Juventud en España. Informe Juventud en 
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Por lo tanto, España sí que ha podido alcan-
zar el segundo y tercer objetivos, pero donde 
está un poco más rezagada aún es en el 
cumplimiento del primer objetivo, el diagnós-
tico de las personas con infección por el VIH. 

Desde que se dispone de un tratamiento 
antirretroviral e�caz, la infección por el VIH ha 
pasado de ser una enfermedad aguda y 
mortal en el corto plazo a convertirse en una 
enfermedad de evolución o de curso cróni-
co. 

Esto es algo positivo, pero también conlleva 
nuevos problemas. Por un lado, la persona 
padece una in�amación persistente y una 
disfunción inmunitaria. Además, está la 
toxicidad del tratamiento, que es sutil, pero 
acumulativa. Y también hay que añadir el 
exceso de comorbilidades y el envejeci-
miento clínico prematuro.

Por todo ello, la Organización Mundial de la 
Salud (OMS), en su estrategia global sobre el 
VIH para 2016-2021, incluyó la atención conti-

nuada centrada en la persona, donde se 
reconoce que la supresión virológica no es el 
objetivo �nal del tratamiento, sino que había 
que ir mucho más allá e incluir también la 
atención de los pacientes a lo largo de este 
curso crónico de la infección10. 

Por ejemplo, la encuesta del Centro de 
Investigaciones Sociológicas (CIS) sobre los 
per�les de la discriminación en España mues-
tra que a un 4,3% de la población le incomo-
da tener como vecinos a personas con el 
VIH, mientras que el 11,3% desaprueba que 
una persona con infección por el VIH trabaje 
en una o�cina donde trabajen más perso-
nas13. 

Por otro lado, la Clínica Legal de la Universi-
dad de Alcalá de Henares (que es un 
proyecto en el que colabora CESIDA), entre 
enero de 2016 y diciembre de 2017, recibió 
203 consultas de personas con el VIH (o de 
asociaciones que trabajan en este ámbito). 
De estas 203 consultas, 63 casos estuvieron 
relacionados con la discriminación, 37 casos 
con una limitación excesiva de un derecho 
fundamental y en otros 37 casos la consulta 
versó sobre un tema en el que coincidieron 
la discriminación con la limitación de un 
derecho.

El análisis también tuvo en cuenta un estudio 
realizado en 2012 por SEISIDA y la UNED en el 
que se midieron diferentes grados de estig-
ma hacia las personas con el VIH y los resul-
tados se compararon con los de otra 
encuesta similar realizada en el año 200814. 
Aunque la comparación entre los resultados 
del 2008 y el 2012 permite observar un 
cambio de tendencia positivo, el equipo de 
investigadores muestra su preocupación por 
algunos de los indicadores analizados.

Por ejemplo, en 2012 un 49,2% de personas 
a�rmaron que se sentirían algo o muy incó-
modas al mandar a su hijo a un colegio 
donde supieran que había otro estudiante 

con el VIH (frente al 58,8% en 2008). El 25,8% 
de las personas se sentirían incómodas 
trabajando en una o�cina en la que uno de 
los compañeros o compañeras tuviera el VIH 
(frente al 30,8% en 2008). Por último, un 38,7% 
de las personas en 2012 indicaron sentirse 
incómodas al comprar en una tienda habi-
tual donde trabajase una persona que tuvie-
ra infección por el VIH (frente al 44,5% en 
2008).

Otro informe que también nos demuestra 
que todavía nos encontramos con situacio-
nes de estigma y discriminación es el Informe 
de la Juventud en España publicado cada 4 
años por el Instituto de la Juventud (INJUVE). 
No se tuvo en cuenta el último informe, de 
2016, porque no se recogía una pregunta 
que sí se incluyó en los informes de 2004 y de 
2012, que revelaba que un 14% de los jóve-
nes se sentirían incómodos junto a una perso-
na enferma de sida, un porcentaje 2,2 
puntos por encima del registrado en 200415.

Estos son algunos de los estudios que mues-
tran que todavía siguen existiendo situacio-
nes de estigma y discriminación y que, por lo 
tanto, hay que seguir trabajando en ello.
 
En el análisis se identi�có una herramienta 
para medir el estigma –El Índice de Estigma 
de las personas que viven con el VIH 
(www.stigmaindex.org)– que puede consti-
tuir un instrumento muy interesante para 
poder hacer este seguimiento y esta monito-
rización. Es una herramienta desarrollada por 
la Federación Internacional de Plani�cación 
Familiar (IPPF), por la Red Global de Personas 
que viven con el VIH (GNP+) y por la Comi-
sión de la Comunidad Internacional de Muje-
res que Viven con el VIH (ICW) y ONUSIDA.

Se trata de una iniciativa implementada y 
desarrollada por y para las personas que 
viven con el VIH y que sirve para documentar 
las diferentes experiencias de las personas 
seropositivas con relación al estigma y la 
discriminación. Sus resultados sirven para 
comparar esta situación en un mismo país y 
también para compararla entre otros países. 
Además, permite medir los cambios a lo 
largo de un periodo de tiempo. Los resulta-
dos que se obtienen con esta herramienta 

pueden constituir una base de evidencia útil 
para informar los cambios de políticas o 
desarrollar intervenciones y programas.

Igualmente, el desarrollo de este índice 
supone también un proceso de empodera-
miento para las propias personas con el VIH, 
porque en el proceso de desarrollo y de 
puesta en marcha han participado dichas 
personas.

Es una herramienta que cuenta con tres 
secciones: en la primera se incluyen las 
características demográ�cas, socioeconó-
micas y culturales de la persona que es 
entrevistada. En la segunda sección se inclu-
ye el estigma interiorizado, aspectos relacio-
nados con legislación, políticas y prácticas 
(por ejemplo, acceso al trabajo, a servicios 
de salud o a la educación), aspectos 
relacionados con el estigma externo (en la 
familia, la comunidad o la sociedad) y 
aspectos relacionados con la gestión del 
cambio. La tercera sección del índice se 
centra en la percepción del estigma y la 
discriminación con relación a las pruebas del 
VIH, la revelación del estado serológico, la 
con�dencialidad y la provisión de atención a 
la salud (el acceso al tratamiento antirretro-
viral, la salud sexual y reproductiva, etc.).

Las organizaciones mencionadas con ante-
rioridad empezaron a trabajar en esta herra-
mienta en el año 2005, pero se puso en 
marcha en el 2008. El primer país que lo desa-
rrolló fue la República Dominicana y, desde 
entonces, más de 90 países han completado 
el estudio y se han formado como entrevista-
doras más de 2.000 personas con el VIH, que 
realizan las entrevistas a otras personas sero-
positivas. Hasta la fecha, se han entrevistado 
más de 100.000 personas, empleando un 

cuestionario que ha sido traducido a más de 
45 idiomas.

En el mapa se puede ver cuáles son los 
países en los que se ha implementado. En 
España todavía no se ha desarrollado.

Se trata de una herramienta interesante y 
una estrategia que podría contemplarse 
para poder medir este cuarto 90 del que 
hemos estado hablando.

Además, una vez implementado, se podría 
triangular con otras encuestas que exploren 
el estigma y la discriminación relacionados 
con el VIH desde otras perspectivas, como 
las encuestas y los estudios que hemos visto 
(encuesta CIS, casos de la Clínica Legal, 
estudio de actitudes de la población espa-
ñola de SEISIDA/UNED, el informe del 
INJUVE). Todos estos datos podrían servir 
para proporcionar una visión más completa 
y reunir más información sobre el estigma y 
la discriminación de las personas con el VIH. 
En consecuencia, esto nos ofrecería infor-
mación para conocer un poco más este 
cuarto 90.

Otro concepto que cabe destacar es el de 
calidad de vida que, según la Organización 
Mundial de la Salud (OMS), se de�niría como 
la percepción de la persona sobre su posi-
ción en la vida dentro de un contexto cultu-
ral y el sistema de valores en el que vive y 
con respecto a sus metas, expectativas, 
normas y preocupaciones. Este concepto 
engloba salud física, estado psicológico, 
nivel de independencia, relaciones sociales, 
creencias personales y relación con las 
características sobresalientes del entorno.

Por otro lado, la calidad de vida relacionada 
con la salud (CVRS), que es en lo que nos 
vamos a centrar, de�ne el impacto de la 
enfermedad sobre la vida y el bienestar de 
la persona y mantiene una relación directa 
con las dimensiones física, psicológica y 
social de la salud. 

La revisión de los estudios que se ha realiza-
do para esta presentación permite determi-
nar que la afectación neurocognitiva es un 
factor de predicción de una peor CVRS en 

personas con el VIH que están tomando 
tratamiento antirretroviral. Se ha mostrado 
también que las personas con el VIH pare-
cen tener unas mayores tasas de depresión 
que la población general. Otro indicador es 
que la edad, ser mujer, el uso de drogas por 
vía parenteral, tener un nivel de educación 
bajo y el bajo nivel socioeconómico son 
factores asociados también con una CVRS 
más pobre.

El Proyecto Etapas EVhA de GESIDA consiste 
en dos estudios observacionales que com-
pararon a 200 mujeres con el VIH (115 muje-
res entre 35 a 60 años y 57 con edades com-
prendidas entre 16 y 22 años) con mujeres sin 
el VIH emparejadas de acuerdo con el 
mismo nivel sociocultural y en el mismo 
rango de edad. En el estudio se midió la 
calidad de vida en las mujeres con el VIH y 
se concluyó que aquellas con una edad 
entre 35 y 60 años presentaban una peor 
calidad de vida que las más jóvenes y se 
observó un empeoramiento en el estado de 
ánimo y la función neurocognitiva, así como 
menores resultados en los marcadores de 
calidad de vida (estado general, condición 
física y salud transitoria) en comparación 
con las mujeres con el VIH de menor edad.

En cuanto a las herramientas para la medi-
ción de la calidad de vida, se han estado 
revisando diferentes opciones y existen 
cuestionarios genéricos que miden la CRVS, 
pero también hay cuestionarios especí�cos 
dirigidos a medir la CRVS en el contexto de la 
infección por el VIH.

En los cuestionarios genéricos se mide un 
amplio abanico de dimensiones relaciona-

das con la calidad de vida, se pueden 
aplicar a la población general con distintos 
tipos de afecciones y permiten comparar 
datos entre la población general (o entre 
pacientes con diferentes afecciones). 
Existen diversos cuestionarios genéricos: 
SF-36, EuroQoL-5D, etc. 

En lo que respecta a los cuestionarios espe-
cí�cos, presentan una mayor sensibilidad en 
los cambios relacionados con la CVRS 
porque incluyen aspectos más importantes 
sobre un determinado problema (en este 
caso, los problemas relacionados con el 
VIH). Como contrapartida, no permiten 
comparar los resultados con los de la pobla-
ción general o con diferentes poblaciones. 
En la tabla se pueden ver algunos de los 
cuestionarios que hemos identi�cado espe-
cí�cos del VIH y nos centraremos en el 
MQOL-HIV, el MOS-HIV y el WHOQOL-HIV. 
Según el estudio, sería más aconsejable usar 
uno que otro, en función de si sus resultados 
son más válidos o si resulta más especí�co, 
pero lo ideal sería que los expertos en este 
tema decidieran cuál sería más adecuado 
utilizar y así poder hacer esa monitorización 
de la calidad de vida, necesaria para medir 
el avance en el cuarto 90.
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Por ejemplo, la encuesta del Centro de 
Investigaciones Sociológicas (CIS) sobre los 
per�les de la discriminación en España mues-
tra que a un 4,3% de la población le incomo-
da tener como vecinos a personas con el 
VIH, mientras que el 11,3% desaprueba que 
una persona con infección por el VIH trabaje 
en una o�cina donde trabajen más perso-
nas13. 

Por otro lado, la Clínica Legal de la Universi-
dad de Alcalá de Henares (que es un 
proyecto en el que colabora CESIDA), entre 
enero de 2016 y diciembre de 2017, recibió 
203 consultas de personas con el VIH (o de 
asociaciones que trabajan en este ámbito). 
De estas 203 consultas, 63 casos estuvieron 
relacionados con la discriminación, 37 casos 
con una limitación excesiva de un derecho 
fundamental y en otros 37 casos la consulta 
versó sobre un tema en el que coincidieron 
la discriminación con la limitación de un 
derecho.

El análisis también tuvo en cuenta un estudio 
realizado en 2012 por SEISIDA y la UNED en el 
que se midieron diferentes grados de estig-
ma hacia las personas con el VIH y los resul-
tados se compararon con los de otra 
encuesta similar realizada en el año 200814. 
Aunque la comparación entre los resultados 
del 2008 y el 2012 permite observar un 
cambio de tendencia positivo, el equipo de 
investigadores muestra su preocupación por 
algunos de los indicadores analizados.

Por ejemplo, en 2012 un 49,2% de personas 
a�rmaron que se sentirían algo o muy incó-
modas al mandar a su hijo a un colegio 
donde supieran que había otro estudiante 

con el VIH (frente al 58,8% en 2008). El 25,8% 
de las personas se sentirían incómodas 
trabajando en una o�cina en la que uno de 
los compañeros o compañeras tuviera el VIH 
(frente al 30,8% en 2008). Por último, un 38,7% 
de las personas en 2012 indicaron sentirse 
incómodas al comprar en una tienda habi-
tual donde trabajase una persona que tuvie-
ra infección por el VIH (frente al 44,5% en 
2008).

Otro informe que también nos demuestra 
que todavía nos encontramos con situacio-
nes de estigma y discriminación es el Informe 
de la Juventud en España publicado cada 4 
años por el Instituto de la Juventud (INJUVE). 
No se tuvo en cuenta el último informe, de 
2016, porque no se recogía una pregunta 
que sí se incluyó en los informes de 2004 y de 
2012, que revelaba que un 14% de los jóve-
nes se sentirían incómodos junto a una perso-
na enferma de sida, un porcentaje 2,2 
puntos por encima del registrado en 200415.

Estos son algunos de los estudios que mues-
tran que todavía siguen existiendo situacio-
nes de estigma y discriminación y que, por lo 
tanto, hay que seguir trabajando en ello.
 
En el análisis se identi�có una herramienta 
para medir el estigma –El Índice de Estigma 
de las personas que viven con el VIH 
(www.stigmaindex.org)– que puede consti-
tuir un instrumento muy interesante para 
poder hacer este seguimiento y esta monito-
rización. Es una herramienta desarrollada por 
la Federación Internacional de Plani�cación 
Familiar (IPPF), por la Red Global de Personas 
que viven con el VIH (GNP+) y por la Comi-
sión de la Comunidad Internacional de Muje-
res que Viven con el VIH (ICW) y ONUSIDA.

Se trata de una iniciativa implementada y 
desarrollada por y para las personas que 
viven con el VIH y que sirve para documentar 
las diferentes experiencias de las personas 
seropositivas con relación al estigma y la 
discriminación. Sus resultados sirven para 
comparar esta situación en un mismo país y 
también para compararla entre otros países. 
Además, permite medir los cambios a lo 
largo de un periodo de tiempo. Los resulta-
dos que se obtienen con esta herramienta 

pueden constituir una base de evidencia útil 
para informar los cambios de políticas o 
desarrollar intervenciones y programas.

Igualmente, el desarrollo de este índice 
supone también un proceso de empodera-
miento para las propias personas con el VIH, 
porque en el proceso de desarrollo y de 
puesta en marcha han participado dichas 
personas.

Es una herramienta que cuenta con tres 
secciones: en la primera se incluyen las 
características demográ�cas, socioeconó-
micas y culturales de la persona que es 
entrevistada. En la segunda sección se inclu-
ye el estigma interiorizado, aspectos relacio-
nados con legislación, políticas y prácticas 
(por ejemplo, acceso al trabajo, a servicios 
de salud o a la educación), aspectos 
relacionados con el estigma externo (en la 
familia, la comunidad o la sociedad) y 
aspectos relacionados con la gestión del 
cambio. La tercera sección del índice se 
centra en la percepción del estigma y la 
discriminación con relación a las pruebas del 
VIH, la revelación del estado serológico, la 
con�dencialidad y la provisión de atención a 
la salud (el acceso al tratamiento antirretro-
viral, la salud sexual y reproductiva, etc.).

Las organizaciones mencionadas con ante-
rioridad empezaron a trabajar en esta herra-
mienta en el año 2005, pero se puso en 
marcha en el 2008. El primer país que lo desa-
rrolló fue la República Dominicana y, desde 
entonces, más de 90 países han completado 
el estudio y se han formado como entrevista-
doras más de 2.000 personas con el VIH, que 
realizan las entrevistas a otras personas sero-
positivas. Hasta la fecha, se han entrevistado 
más de 100.000 personas, empleando un 

cuestionario que ha sido traducido a más de 
45 idiomas.

En el mapa se puede ver cuáles son los 
países en los que se ha implementado. En 
España todavía no se ha desarrollado.

Se trata de una herramienta interesante y 
una estrategia que podría contemplarse 
para poder medir este cuarto 90 del que 
hemos estado hablando.

Además, una vez implementado, se podría 
triangular con otras encuestas que exploren 
el estigma y la discriminación relacionados 
con el VIH desde otras perspectivas, como 
las encuestas y los estudios que hemos visto 
(encuesta CIS, casos de la Clínica Legal, 
estudio de actitudes de la población espa-
ñola de SEISIDA/UNED, el informe del 
INJUVE). Todos estos datos podrían servir 
para proporcionar una visión más completa 
y reunir más información sobre el estigma y 
la discriminación de las personas con el VIH. 
En consecuencia, esto nos ofrecería infor-
mación para conocer un poco más este 
cuarto 90.

Otro concepto que cabe destacar es el de 
calidad de vida que, según la Organización 
Mundial de la Salud (OMS), se de�niría como 
la percepción de la persona sobre su posi-
ción en la vida dentro de un contexto cultu-
ral y el sistema de valores en el que vive y 
con respecto a sus metas, expectativas, 
normas y preocupaciones. Este concepto 
engloba salud física, estado psicológico, 
nivel de independencia, relaciones sociales, 
creencias personales y relación con las 
características sobresalientes del entorno.

Por otro lado, la calidad de vida relacionada 
con la salud (CVRS), que es en lo que nos 
vamos a centrar, de�ne el impacto de la 
enfermedad sobre la vida y el bienestar de 
la persona y mantiene una relación directa 
con las dimensiones física, psicológica y 
social de la salud. 

La revisión de los estudios que se ha realiza-
do para esta presentación permite determi-
nar que la afectación neurocognitiva es un 
factor de predicción de una peor CVRS en 

personas con el VIH que están tomando 
tratamiento antirretroviral. Se ha mostrado 
también que las personas con el VIH pare-
cen tener unas mayores tasas de depresión 
que la población general. Otro indicador es 
que la edad, ser mujer, el uso de drogas por 
vía parenteral, tener un nivel de educación 
bajo y el bajo nivel socioeconómico son 
factores asociados también con una CVRS 
más pobre.

El Proyecto Etapas EVhA de GESIDA consiste 
en dos estudios observacionales que com-
pararon a 200 mujeres con el VIH (115 muje-
res entre 35 a 60 años y 57 con edades com-
prendidas entre 16 y 22 años) con mujeres sin 
el VIH emparejadas de acuerdo con el 
mismo nivel sociocultural y en el mismo 
rango de edad. En el estudio se midió la 
calidad de vida en las mujeres con el VIH y 
se concluyó que aquellas con una edad 
entre 35 y 60 años presentaban una peor 
calidad de vida que las más jóvenes y se 
observó un empeoramiento en el estado de 
ánimo y la función neurocognitiva, así como 
menores resultados en los marcadores de 
calidad de vida (estado general, condición 
física y salud transitoria) en comparación 
con las mujeres con el VIH de menor edad.

En cuanto a las herramientas para la medi-
ción de la calidad de vida, se han estado 
revisando diferentes opciones y existen 
cuestionarios genéricos que miden la CRVS, 
pero también hay cuestionarios especí�cos 
dirigidos a medir la CRVS en el contexto de la 
infección por el VIH.

En los cuestionarios genéricos se mide un 
amplio abanico de dimensiones relaciona-

das con la calidad de vida, se pueden 
aplicar a la población general con distintos 
tipos de afecciones y permiten comparar 
datos entre la población general (o entre 
pacientes con diferentes afecciones). 
Existen diversos cuestionarios genéricos: 
SF-36, EuroQoL-5D, etc. 

En lo que respecta a los cuestionarios espe-
cí�cos, presentan una mayor sensibilidad en 
los cambios relacionados con la CVRS 
porque incluyen aspectos más importantes 
sobre un determinado problema (en este 
caso, los problemas relacionados con el 
VIH). Como contrapartida, no permiten 
comparar los resultados con los de la pobla-
ción general o con diferentes poblaciones. 
En la tabla se pueden ver algunos de los 
cuestionarios que hemos identi�cado espe-
cí�cos del VIH y nos centraremos en el 
MQOL-HIV, el MOS-HIV y el WHOQOL-HIV. 
Según el estudio, sería más aconsejable usar 
uno que otro, en función de si sus resultados 
son más válidos o si resulta más especí�co, 
pero lo ideal sería que los expertos en este 
tema decidieran cuál sería más adecuado 
utilizar y así poder hacer esa monitorización 
de la calidad de vida, necesaria para medir 
el avance en el cuarto 90.

El MOS-HIV es una adaptación del 
MOS-SF-30 y su tiempo de administración es 
corto, de aproximadamente 10 minutos. 
Puede ser autoadministrado o administrado 
por el personal investigador en persona o 
telefónicamente y su marco temporal hace 
referencia a las últimas dos semanas. Consta 
de 35 preguntas y mide 11 dimensiones de la 
salud, (percepción de la salud general, 
dolor, función física, función del rol, función 
social, energía/fatiga, salud mental, proble-
mas de salud, función cognitiva, calidad de 
vida y transición de salud). De su aplicación 
se obtienen dos valores resumen de la salud: 
el índice de salud física y el índice de salud 
mental. 

Por lo que respecta al MQOL-HIV, es una 
escala que cuenta con 7 u 8 opciones de 
respuesta, que también hace referencia a 
las últimas dos semanas, que consta de 40 
preguntas y recoge 10 dimensiones de salud 
(salud mental, salud física, función física, 
función social, soporte social, función cogni-
tiva, estado �nanciero, relación de pareja, 
función sexual y atención médica).

El tercer cuestionario destacado es el WHO-
QOL-HIV, elaborado por la OMS, que incluye 
todos los puntos del WHOQOL-BREF, más 
otros 5 puntos especí�cos para las personas 
que viven con el VIH, lo que supone un total 
de 31 puntos, agrupados en 6 dominios 
(salud física, salud psicológica, nivel inde-
pendencia, relaciones sociales, ambiente y 
espiritualidad).

Según el tipo de estudio, hay autores que 
de�enden más el uso de cuestionarios gené-
ricos, entre otros motivos por la posibilidad 

que ofrecen de comparar los resultados con 
los de la población general. Sin embargo, 
otros autores pre�eren los especí�cos por la 
posibilidad de evaluar en detalle los aspec-
tos que más afectan a las personas con el 
VIH. Por tanto, la idea sería seleccionar una o 
dos herramientas adecuadas y aplicarlas de 
forma periódica para así poder realizar un 
seguimiento.

Para �nalizar, también hay que hablar de la 
situación laboral y el nivel de estudios como 
aspectos relacionados con el estigma y la 
discriminación y que in�uyen de forma direc-
ta en la calidad de vida de las personas con 
el VIH. La educación y la ocupación están 
consideradas como determinantes sociales 
de las desigualdades en salud. Son determi-
nantes estructurales y, por lo tanto, es nece-
sario evaluarlas y tenerlas en cuenta en el 
trabajo en torno al concepto del cuarto 90.

Diferentes estudios han concluido que 
un trabajo seguro incrementa la salud, 
el bienestar y la satisfacción laboral.
La existencia de unas tasas elevadas de
desempleo in�uye en un aumento de 
las enfermedades y muertes prematuras. 
Asimismo, se ha demostrado que la inseguri-
dad laboral incrementa los efectos en la 
salud mental (concretamente en la ansie-
dad y en la depresión), y también in�uye en 
la autopercepción de la mala salud, en la 
enfermedad cardíaca y sus factores de 
riesgo. Es decir, tener empleos inestables o 
insatisfactorios puede resultar tan perjudicial 
como el desempleo. Por esta razón, la 
calidad del trabajo también es una variable 
importante. 

Esto lo hemos observado en la Encuesta 
sobre la situación laboral de las personas 

con el VIH en España realizada online desde 
el 22 de junio hasta el 22 de diciembre de 
2016 y promovida por el PNS/MSSSI para 
conocer la situación laboral de las personas 
con el VIH con el �n de abordar mejor las 
acciones de formación, inserción y reinser-
ción en el ámbito laboral y facilitar la igual-
dad de trato y no discriminación16. La 
encuesta fue respondida por 542 personas, 
el 72,8% de las cuales tenían estudios secun-
darios o universitarios. Además, el nivel de 
estudios universitarios en hombres con el VIH 
fue superior al de las mujeres seropositivas 
(una diferencia signi�cativa).

Por otro lado, el 52% contaba con un traba-
jo, mientras que el 29,5% se encontraba en 
situación de desempleo (una tasa de 
desempleo bastante superior a la de la 
población general, un 18% en 2016). Tam-
bién cabe señalar que la situación de 
desempleo era de mayor duración en las 
mujeres con el VIH que en los hombres. Otro 
dato a destacar es que, entre las personas 
que tenían un trabajo (283 de los participan-
tes), el 72% tenía un contrato inde�nido y el 
80,9% trabajaba a tiempo completo.

Estos son algunos datos de la encuesta para 
tener un poco una idea de cuál es la situa-
ción laboral de las personas con el VIH y de 
la importancia de poder hacer un segui-
miento de estos temas. Esta encuesta se 
realizó en 2016 y sería importante volver a 
efectuarla para tener un seguimiento de 
esta situación, teniendo en cuenta la impor-
tancia del tema laboral sobre la calidad de 
vida y el estigma y la discriminación. 

Además de este factor laboral y educativo, 
dentro de las labores de monitorización de 
este cuarto 90 sería interesante contar con 
los resultados del mencionado Índice de 
Estigma que se ha desarrollado en muchos 
países, pero no en el nuestro, y poder contar 
con otros estudios dirigidos a la población 
general. Por otra parte, para tener una visión 
más amplia y así poder medir y tener infor-

mación sobre este cuarto 90 también sería 
preciso seleccionar la herramienta o herra-
mientas más adecuadas para poder aplicar 
y hacer un seguimiento de la calidad de 
vida relacionada con la salud. Por último, 
teniendo en cuenta la importancia del tema 
laboral sobre la calidad de vida y el estigma, 
sería necesario que pudiera repetirse esta 
encuesta.
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Por ejemplo, la encuesta del Centro de 
Investigaciones Sociológicas (CIS) sobre los 
per�les de la discriminación en España mues-
tra que a un 4,3% de la población le incomo-
da tener como vecinos a personas con el 
VIH, mientras que el 11,3% desaprueba que 
una persona con infección por el VIH trabaje 
en una o�cina donde trabajen más perso-
nas13. 

Por otro lado, la Clínica Legal de la Universi-
dad de Alcalá de Henares (que es un 
proyecto en el que colabora CESIDA), entre 
enero de 2016 y diciembre de 2017, recibió 
203 consultas de personas con el VIH (o de 
asociaciones que trabajan en este ámbito). 
De estas 203 consultas, 63 casos estuvieron 
relacionados con la discriminación, 37 casos 
con una limitación excesiva de un derecho 
fundamental y en otros 37 casos la consulta 
versó sobre un tema en el que coincidieron 
la discriminación con la limitación de un 
derecho.

El análisis también tuvo en cuenta un estudio 
realizado en 2012 por SEISIDA y la UNED en el 
que se midieron diferentes grados de estig-
ma hacia las personas con el VIH y los resul-
tados se compararon con los de otra 
encuesta similar realizada en el año 200814. 
Aunque la comparación entre los resultados 
del 2008 y el 2012 permite observar un 
cambio de tendencia positivo, el equipo de 
investigadores muestra su preocupación por 
algunos de los indicadores analizados.

Por ejemplo, en 2012 un 49,2% de personas 
a�rmaron que se sentirían algo o muy incó-
modas al mandar a su hijo a un colegio 
donde supieran que había otro estudiante 

con el VIH (frente al 58,8% en 2008). El 25,8% 
de las personas se sentirían incómodas 
trabajando en una o�cina en la que uno de 
los compañeros o compañeras tuviera el VIH 
(frente al 30,8% en 2008). Por último, un 38,7% 
de las personas en 2012 indicaron sentirse 
incómodas al comprar en una tienda habi-
tual donde trabajase una persona que tuvie-
ra infección por el VIH (frente al 44,5% en 
2008).

Otro informe que también nos demuestra 
que todavía nos encontramos con situacio-
nes de estigma y discriminación es el Informe 
de la Juventud en España publicado cada 4 
años por el Instituto de la Juventud (INJUVE). 
No se tuvo en cuenta el último informe, de 
2016, porque no se recogía una pregunta 
que sí se incluyó en los informes de 2004 y de 
2012, que revelaba que un 14% de los jóve-
nes se sentirían incómodos junto a una perso-
na enferma de sida, un porcentaje 2,2 
puntos por encima del registrado en 200415.

Estos son algunos de los estudios que mues-
tran que todavía siguen existiendo situacio-
nes de estigma y discriminación y que, por lo 
tanto, hay que seguir trabajando en ello.
 
En el análisis se identi�có una herramienta 
para medir el estigma –El Índice de Estigma 
de las personas que viven con el VIH 
(www.stigmaindex.org)– que puede consti-
tuir un instrumento muy interesante para 
poder hacer este seguimiento y esta monito-
rización. Es una herramienta desarrollada por 
la Federación Internacional de Plani�cación 
Familiar (IPPF), por la Red Global de Personas 
que viven con el VIH (GNP+) y por la Comi-
sión de la Comunidad Internacional de Muje-
res que Viven con el VIH (ICW) y ONUSIDA.

Se trata de una iniciativa implementada y 
desarrollada por y para las personas que 
viven con el VIH y que sirve para documentar 
las diferentes experiencias de las personas 
seropositivas con relación al estigma y la 
discriminación. Sus resultados sirven para 
comparar esta situación en un mismo país y 
también para compararla entre otros países. 
Además, permite medir los cambios a lo 
largo de un periodo de tiempo. Los resulta-
dos que se obtienen con esta herramienta 

pueden constituir una base de evidencia útil 
para informar los cambios de políticas o 
desarrollar intervenciones y programas.

Igualmente, el desarrollo de este índice 
supone también un proceso de empodera-
miento para las propias personas con el VIH, 
porque en el proceso de desarrollo y de 
puesta en marcha han participado dichas 
personas.

Es una herramienta que cuenta con tres 
secciones: en la primera se incluyen las 
características demográ�cas, socioeconó-
micas y culturales de la persona que es 
entrevistada. En la segunda sección se inclu-
ye el estigma interiorizado, aspectos relacio-
nados con legislación, políticas y prácticas 
(por ejemplo, acceso al trabajo, a servicios 
de salud o a la educación), aspectos 
relacionados con el estigma externo (en la 
familia, la comunidad o la sociedad) y 
aspectos relacionados con la gestión del 
cambio. La tercera sección del índice se 
centra en la percepción del estigma y la 
discriminación con relación a las pruebas del 
VIH, la revelación del estado serológico, la 
con�dencialidad y la provisión de atención a 
la salud (el acceso al tratamiento antirretro-
viral, la salud sexual y reproductiva, etc.).

Las organizaciones mencionadas con ante-
rioridad empezaron a trabajar en esta herra-
mienta en el año 2005, pero se puso en 
marcha en el 2008. El primer país que lo desa-
rrolló fue la República Dominicana y, desde 
entonces, más de 90 países han completado 
el estudio y se han formado como entrevista-
doras más de 2.000 personas con el VIH, que 
realizan las entrevistas a otras personas sero-
positivas. Hasta la fecha, se han entrevistado 
más de 100.000 personas, empleando un 

cuestionario que ha sido traducido a más de 
45 idiomas.

En el mapa se puede ver cuáles son los 
países en los que se ha implementado. En 
España todavía no se ha desarrollado.

Se trata de una herramienta interesante y 
una estrategia que podría contemplarse 
para poder medir este cuarto 90 del que 
hemos estado hablando.

Además, una vez implementado, se podría 
triangular con otras encuestas que exploren 
el estigma y la discriminación relacionados 
con el VIH desde otras perspectivas, como 
las encuestas y los estudios que hemos visto 
(encuesta CIS, casos de la Clínica Legal, 
estudio de actitudes de la población espa-
ñola de SEISIDA/UNED, el informe del 
INJUVE). Todos estos datos podrían servir 
para proporcionar una visión más completa 
y reunir más información sobre el estigma y 
la discriminación de las personas con el VIH. 
En consecuencia, esto nos ofrecería infor-
mación para conocer un poco más este 
cuarto 90.

Otro concepto que cabe destacar es el de 
calidad de vida que, según la Organización 
Mundial de la Salud (OMS), se de�niría como 
la percepción de la persona sobre su posi-
ción en la vida dentro de un contexto cultu-
ral y el sistema de valores en el que vive y 
con respecto a sus metas, expectativas, 
normas y preocupaciones. Este concepto 
engloba salud física, estado psicológico, 
nivel de independencia, relaciones sociales, 
creencias personales y relación con las 
características sobresalientes del entorno.

Por otro lado, la calidad de vida relacionada 
con la salud (CVRS), que es en lo que nos 
vamos a centrar, de�ne el impacto de la 
enfermedad sobre la vida y el bienestar de 
la persona y mantiene una relación directa 
con las dimensiones física, psicológica y 
social de la salud. 

La revisión de los estudios que se ha realiza-
do para esta presentación permite determi-
nar que la afectación neurocognitiva es un 
factor de predicción de una peor CVRS en 

personas con el VIH que están tomando 
tratamiento antirretroviral. Se ha mostrado 
también que las personas con el VIH pare-
cen tener unas mayores tasas de depresión 
que la población general. Otro indicador es 
que la edad, ser mujer, el uso de drogas por 
vía parenteral, tener un nivel de educación 
bajo y el bajo nivel socioeconómico son 
factores asociados también con una CVRS 
más pobre.

El Proyecto Etapas EVhA de GESIDA consiste 
en dos estudios observacionales que com-
pararon a 200 mujeres con el VIH (115 muje-
res entre 35 a 60 años y 57 con edades com-
prendidas entre 16 y 22 años) con mujeres sin 
el VIH emparejadas de acuerdo con el 
mismo nivel sociocultural y en el mismo 
rango de edad. En el estudio se midió la 
calidad de vida en las mujeres con el VIH y 
se concluyó que aquellas con una edad 
entre 35 y 60 años presentaban una peor 
calidad de vida que las más jóvenes y se 
observó un empeoramiento en el estado de 
ánimo y la función neurocognitiva, así como 
menores resultados en los marcadores de 
calidad de vida (estado general, condición 
física y salud transitoria) en comparación 
con las mujeres con el VIH de menor edad.

En cuanto a las herramientas para la medi-
ción de la calidad de vida, se han estado 
revisando diferentes opciones y existen 
cuestionarios genéricos que miden la CRVS, 
pero también hay cuestionarios especí�cos 
dirigidos a medir la CRVS en el contexto de la 
infección por el VIH.

En los cuestionarios genéricos se mide un 
amplio abanico de dimensiones relaciona-

das con la calidad de vida, se pueden 
aplicar a la población general con distintos 
tipos de afecciones y permiten comparar 
datos entre la población general (o entre 
pacientes con diferentes afecciones). 
Existen diversos cuestionarios genéricos: 
SF-36, EuroQoL-5D, etc. 

En lo que respecta a los cuestionarios espe-
cí�cos, presentan una mayor sensibilidad en 
los cambios relacionados con la CVRS 
porque incluyen aspectos más importantes 
sobre un determinado problema (en este 
caso, los problemas relacionados con el 
VIH). Como contrapartida, no permiten 
comparar los resultados con los de la pobla-
ción general o con diferentes poblaciones. 
En la tabla se pueden ver algunos de los 
cuestionarios que hemos identi�cado espe-
cí�cos del VIH y nos centraremos en el 
MQOL-HIV, el MOS-HIV y el WHOQOL-HIV. 
Según el estudio, sería más aconsejable usar 
uno que otro, en función de si sus resultados 
son más válidos o si resulta más especí�co, 
pero lo ideal sería que los expertos en este 
tema decidieran cuál sería más adecuado 
utilizar y así poder hacer esa monitorización 
de la calidad de vida, necesaria para medir 
el avance en el cuarto 90.

El MOS-HIV es una adaptación del 
MOS-SF-30 y su tiempo de administración es 
corto, de aproximadamente 10 minutos. 
Puede ser autoadministrado o administrado 
por el personal investigador en persona o 
telefónicamente y su marco temporal hace 
referencia a las últimas dos semanas. Consta 
de 35 preguntas y mide 11 dimensiones de la 
salud, (percepción de la salud general, 
dolor, función física, función del rol, función 
social, energía/fatiga, salud mental, proble-
mas de salud, función cognitiva, calidad de 
vida y transición de salud). De su aplicación 
se obtienen dos valores resumen de la salud: 
el índice de salud física y el índice de salud 
mental. 

Por lo que respecta al MQOL-HIV, es una 
escala que cuenta con 7 u 8 opciones de 
respuesta, que también hace referencia a 
las últimas dos semanas, que consta de 40 
preguntas y recoge 10 dimensiones de salud 
(salud mental, salud física, función física, 
función social, soporte social, función cogni-
tiva, estado �nanciero, relación de pareja, 
función sexual y atención médica).

El tercer cuestionario destacado es el WHO-
QOL-HIV, elaborado por la OMS, que incluye 
todos los puntos del WHOQOL-BREF, más 
otros 5 puntos especí�cos para las personas 
que viven con el VIH, lo que supone un total 
de 31 puntos, agrupados en 6 dominios 
(salud física, salud psicológica, nivel inde-
pendencia, relaciones sociales, ambiente y 
espiritualidad).

Según el tipo de estudio, hay autores que 
de�enden más el uso de cuestionarios gené-
ricos, entre otros motivos por la posibilidad 

que ofrecen de comparar los resultados con 
los de la población general. Sin embargo, 
otros autores pre�eren los especí�cos por la 
posibilidad de evaluar en detalle los aspec-
tos que más afectan a las personas con el 
VIH. Por tanto, la idea sería seleccionar una o 
dos herramientas adecuadas y aplicarlas de 
forma periódica para así poder realizar un 
seguimiento.

Para �nalizar, también hay que hablar de la 
situación laboral y el nivel de estudios como 
aspectos relacionados con el estigma y la 
discriminación y que in�uyen de forma direc-
ta en la calidad de vida de las personas con 
el VIH. La educación y la ocupación están 
consideradas como determinantes sociales 
de las desigualdades en salud. Son determi-
nantes estructurales y, por lo tanto, es nece-
sario evaluarlas y tenerlas en cuenta en el 
trabajo en torno al concepto del cuarto 90.

Diferentes estudios han concluido que 
un trabajo seguro incrementa la salud, 
el bienestar y la satisfacción laboral.
La existencia de unas tasas elevadas de
desempleo in�uye en un aumento de 
las enfermedades y muertes prematuras. 
Asimismo, se ha demostrado que la inseguri-
dad laboral incrementa los efectos en la 
salud mental (concretamente en la ansie-
dad y en la depresión), y también in�uye en 
la autopercepción de la mala salud, en la 
enfermedad cardíaca y sus factores de 
riesgo. Es decir, tener empleos inestables o 
insatisfactorios puede resultar tan perjudicial 
como el desempleo. Por esta razón, la 
calidad del trabajo también es una variable 
importante. 

Esto lo hemos observado en la Encuesta 
sobre la situación laboral de las personas 

con el VIH en España realizada online desde 
el 22 de junio hasta el 22 de diciembre de 
2016 y promovida por el PNS/MSSSI para 
conocer la situación laboral de las personas 
con el VIH con el �n de abordar mejor las 
acciones de formación, inserción y reinser-
ción en el ámbito laboral y facilitar la igual-
dad de trato y no discriminación16. La 
encuesta fue respondida por 542 personas, 
el 72,8% de las cuales tenían estudios secun-
darios o universitarios. Además, el nivel de 
estudios universitarios en hombres con el VIH 
fue superior al de las mujeres seropositivas 
(una diferencia signi�cativa).

Por otro lado, el 52% contaba con un traba-
jo, mientras que el 29,5% se encontraba en 
situación de desempleo (una tasa de 
desempleo bastante superior a la de la 
población general, un 18% en 2016). Tam-
bién cabe señalar que la situación de 
desempleo era de mayor duración en las 
mujeres con el VIH que en los hombres. Otro 
dato a destacar es que, entre las personas 
que tenían un trabajo (283 de los participan-
tes), el 72% tenía un contrato inde�nido y el 
80,9% trabajaba a tiempo completo.

Estos son algunos datos de la encuesta para 
tener un poco una idea de cuál es la situa-
ción laboral de las personas con el VIH y de 
la importancia de poder hacer un segui-
miento de estos temas. Esta encuesta se 
realizó en 2016 y sería importante volver a 
efectuarla para tener un seguimiento de 
esta situación, teniendo en cuenta la impor-
tancia del tema laboral sobre la calidad de 
vida y el estigma y la discriminación. 

Además de este factor laboral y educativo, 
dentro de las labores de monitorización de 
este cuarto 90 sería interesante contar con 
los resultados del mencionado Índice de 
Estigma que se ha desarrollado en muchos 
países, pero no en el nuestro, y poder contar 
con otros estudios dirigidos a la población 
general. Por otra parte, para tener una visión 
más amplia y así poder medir y tener infor-

mación sobre este cuarto 90 también sería 
preciso seleccionar la herramienta o herra-
mientas más adecuadas para poder aplicar 
y hacer un seguimiento de la calidad de 
vida relacionada con la salud. Por último, 
teniendo en cuenta la importancia del tema 
laboral sobre la calidad de vida y el estigma, 
sería necesario que pudiera repetirse esta 
encuesta.
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EL CUARTO 90?

Por ejemplo, la encuesta del Centro de 
Investigaciones Sociológicas (CIS) sobre los 
per�les de la discriminación en España mues-
tra que a un 4,3% de la población le incomo-
da tener como vecinos a personas con el 
VIH, mientras que el 11,3% desaprueba que 
una persona con infección por el VIH trabaje 
en una o�cina donde trabajen más perso-
nas13. 

Por otro lado, la Clínica Legal de la Universi-
dad de Alcalá de Henares (que es un 
proyecto en el que colabora CESIDA), entre 
enero de 2016 y diciembre de 2017, recibió 
203 consultas de personas con el VIH (o de 
asociaciones que trabajan en este ámbito). 
De estas 203 consultas, 63 casos estuvieron 
relacionados con la discriminación, 37 casos 
con una limitación excesiva de un derecho 
fundamental y en otros 37 casos la consulta 
versó sobre un tema en el que coincidieron 
la discriminación con la limitación de un 
derecho.

El análisis también tuvo en cuenta un estudio 
realizado en 2012 por SEISIDA y la UNED en el 
que se midieron diferentes grados de estig-
ma hacia las personas con el VIH y los resul-
tados se compararon con los de otra 
encuesta similar realizada en el año 200814. 
Aunque la comparación entre los resultados 
del 2008 y el 2012 permite observar un 
cambio de tendencia positivo, el equipo de 
investigadores muestra su preocupación por 
algunos de los indicadores analizados.

Por ejemplo, en 2012 un 49,2% de personas 
a�rmaron que se sentirían algo o muy incó-
modas al mandar a su hijo a un colegio 
donde supieran que había otro estudiante 

con el VIH (frente al 58,8% en 2008). El 25,8% 
de las personas se sentirían incómodas 
trabajando en una o�cina en la que uno de 
los compañeros o compañeras tuviera el VIH 
(frente al 30,8% en 2008). Por último, un 38,7% 
de las personas en 2012 indicaron sentirse 
incómodas al comprar en una tienda habi-
tual donde trabajase una persona que tuvie-
ra infección por el VIH (frente al 44,5% en 
2008).

Otro informe que también nos demuestra 
que todavía nos encontramos con situacio-
nes de estigma y discriminación es el Informe 
de la Juventud en España publicado cada 4 
años por el Instituto de la Juventud (INJUVE). 
No se tuvo en cuenta el último informe, de 
2016, porque no se recogía una pregunta 
que sí se incluyó en los informes de 2004 y de 
2012, que revelaba que un 14% de los jóve-
nes se sentirían incómodos junto a una perso-
na enferma de sida, un porcentaje 2,2 
puntos por encima del registrado en 200415.

Estos son algunos de los estudios que mues-
tran que todavía siguen existiendo situacio-
nes de estigma y discriminación y que, por lo 
tanto, hay que seguir trabajando en ello.
 
En el análisis se identi�có una herramienta 
para medir el estigma –El Índice de Estigma 
de las personas que viven con el VIH 
(www.stigmaindex.org)– que puede consti-
tuir un instrumento muy interesante para 
poder hacer este seguimiento y esta monito-
rización. Es una herramienta desarrollada por 
la Federación Internacional de Plani�cación 
Familiar (IPPF), por la Red Global de Personas 
que viven con el VIH (GNP+) y por la Comi-
sión de la Comunidad Internacional de Muje-
res que Viven con el VIH (ICW) y ONUSIDA.

Se trata de una iniciativa implementada y 
desarrollada por y para las personas que 
viven con el VIH y que sirve para documentar 
las diferentes experiencias de las personas 
seropositivas con relación al estigma y la 
discriminación. Sus resultados sirven para 
comparar esta situación en un mismo país y 
también para compararla entre otros países. 
Además, permite medir los cambios a lo 
largo de un periodo de tiempo. Los resulta-
dos que se obtienen con esta herramienta 

pueden constituir una base de evidencia útil 
para informar los cambios de políticas o 
desarrollar intervenciones y programas.

Igualmente, el desarrollo de este índice 
supone también un proceso de empodera-
miento para las propias personas con el VIH, 
porque en el proceso de desarrollo y de 
puesta en marcha han participado dichas 
personas.

Es una herramienta que cuenta con tres 
secciones: en la primera se incluyen las 
características demográ�cas, socioeconó-
micas y culturales de la persona que es 
entrevistada. En la segunda sección se inclu-
ye el estigma interiorizado, aspectos relacio-
nados con legislación, políticas y prácticas 
(por ejemplo, acceso al trabajo, a servicios 
de salud o a la educación), aspectos 
relacionados con el estigma externo (en la 
familia, la comunidad o la sociedad) y 
aspectos relacionados con la gestión del 
cambio. La tercera sección del índice se 
centra en la percepción del estigma y la 
discriminación con relación a las pruebas del 
VIH, la revelación del estado serológico, la 
con�dencialidad y la provisión de atención a 
la salud (el acceso al tratamiento antirretro-
viral, la salud sexual y reproductiva, etc.).

Las organizaciones mencionadas con ante-
rioridad empezaron a trabajar en esta herra-
mienta en el año 2005, pero se puso en 
marcha en el 2008. El primer país que lo desa-
rrolló fue la República Dominicana y, desde 
entonces, más de 90 países han completado 
el estudio y se han formado como entrevista-
doras más de 2.000 personas con el VIH, que 
realizan las entrevistas a otras personas sero-
positivas. Hasta la fecha, se han entrevistado 
más de 100.000 personas, empleando un 

cuestionario que ha sido traducido a más de 
45 idiomas.

En el mapa se puede ver cuáles son los 
países en los que se ha implementado. En 
España todavía no se ha desarrollado.

Se trata de una herramienta interesante y 
una estrategia que podría contemplarse 
para poder medir este cuarto 90 del que 
hemos estado hablando.

Además, una vez implementado, se podría 
triangular con otras encuestas que exploren 
el estigma y la discriminación relacionados 
con el VIH desde otras perspectivas, como 
las encuestas y los estudios que hemos visto 
(encuesta CIS, casos de la Clínica Legal, 
estudio de actitudes de la población espa-
ñola de SEISIDA/UNED, el informe del 
INJUVE). Todos estos datos podrían servir 
para proporcionar una visión más completa 
y reunir más información sobre el estigma y 
la discriminación de las personas con el VIH. 
En consecuencia, esto nos ofrecería infor-
mación para conocer un poco más este 
cuarto 90.

Otro concepto que cabe destacar es el de 
calidad de vida que, según la Organización 
Mundial de la Salud (OMS), se de�niría como 
la percepción de la persona sobre su posi-
ción en la vida dentro de un contexto cultu-
ral y el sistema de valores en el que vive y 
con respecto a sus metas, expectativas, 
normas y preocupaciones. Este concepto 
engloba salud física, estado psicológico, 
nivel de independencia, relaciones sociales, 
creencias personales y relación con las 
características sobresalientes del entorno.

Por otro lado, la calidad de vida relacionada 
con la salud (CVRS), que es en lo que nos 
vamos a centrar, de�ne el impacto de la 
enfermedad sobre la vida y el bienestar de 
la persona y mantiene una relación directa 
con las dimensiones física, psicológica y 
social de la salud. 

La revisión de los estudios que se ha realiza-
do para esta presentación permite determi-
nar que la afectación neurocognitiva es un 
factor de predicción de una peor CVRS en 

personas con el VIH que están tomando 
tratamiento antirretroviral. Se ha mostrado 
también que las personas con el VIH pare-
cen tener unas mayores tasas de depresión 
que la población general. Otro indicador es 
que la edad, ser mujer, el uso de drogas por 
vía parenteral, tener un nivel de educación 
bajo y el bajo nivel socioeconómico son 
factores asociados también con una CVRS 
más pobre.

El Proyecto Etapas EVhA de GESIDA consiste 
en dos estudios observacionales que com-
pararon a 200 mujeres con el VIH (115 muje-
res entre 35 a 60 años y 57 con edades com-
prendidas entre 16 y 22 años) con mujeres sin 
el VIH emparejadas de acuerdo con el 
mismo nivel sociocultural y en el mismo 
rango de edad. En el estudio se midió la 
calidad de vida en las mujeres con el VIH y 
se concluyó que aquellas con una edad 
entre 35 y 60 años presentaban una peor 
calidad de vida que las más jóvenes y se 
observó un empeoramiento en el estado de 
ánimo y la función neurocognitiva, así como 
menores resultados en los marcadores de 
calidad de vida (estado general, condición 
física y salud transitoria) en comparación 
con las mujeres con el VIH de menor edad.

En cuanto a las herramientas para la medi-
ción de la calidad de vida, se han estado 
revisando diferentes opciones y existen 
cuestionarios genéricos que miden la CRVS, 
pero también hay cuestionarios especí�cos 
dirigidos a medir la CRVS en el contexto de la 
infección por el VIH.

En los cuestionarios genéricos se mide un 
amplio abanico de dimensiones relaciona-

das con la calidad de vida, se pueden 
aplicar a la población general con distintos 
tipos de afecciones y permiten comparar 
datos entre la población general (o entre 
pacientes con diferentes afecciones). 
Existen diversos cuestionarios genéricos: 
SF-36, EuroQoL-5D, etc. 

En lo que respecta a los cuestionarios espe-
cí�cos, presentan una mayor sensibilidad en 
los cambios relacionados con la CVRS 
porque incluyen aspectos más importantes 
sobre un determinado problema (en este 
caso, los problemas relacionados con el 
VIH). Como contrapartida, no permiten 
comparar los resultados con los de la pobla-
ción general o con diferentes poblaciones. 
En la tabla se pueden ver algunos de los 
cuestionarios que hemos identi�cado espe-
cí�cos del VIH y nos centraremos en el 
MQOL-HIV, el MOS-HIV y el WHOQOL-HIV. 
Según el estudio, sería más aconsejable usar 
uno que otro, en función de si sus resultados 
son más válidos o si resulta más especí�co, 
pero lo ideal sería que los expertos en este 
tema decidieran cuál sería más adecuado 
utilizar y así poder hacer esa monitorización 
de la calidad de vida, necesaria para medir 
el avance en el cuarto 90.

El MOS-HIV es una adaptación del 
MOS-SF-30 y su tiempo de administración es 
corto, de aproximadamente 10 minutos. 
Puede ser autoadministrado o administrado 
por el personal investigador en persona o 
telefónicamente y su marco temporal hace 
referencia a las últimas dos semanas. Consta 
de 35 preguntas y mide 11 dimensiones de la 
salud, (percepción de la salud general, 
dolor, función física, función del rol, función 
social, energía/fatiga, salud mental, proble-
mas de salud, función cognitiva, calidad de 
vida y transición de salud). De su aplicación 
se obtienen dos valores resumen de la salud: 
el índice de salud física y el índice de salud 
mental. 

Por lo que respecta al MQOL-HIV, es una 
escala que cuenta con 7 u 8 opciones de 
respuesta, que también hace referencia a 
las últimas dos semanas, que consta de 40 
preguntas y recoge 10 dimensiones de salud 
(salud mental, salud física, función física, 
función social, soporte social, función cogni-
tiva, estado �nanciero, relación de pareja, 
función sexual y atención médica).

El tercer cuestionario destacado es el WHO-
QOL-HIV, elaborado por la OMS, que incluye 
todos los puntos del WHOQOL-BREF, más 
otros 5 puntos especí�cos para las personas 
que viven con el VIH, lo que supone un total 
de 31 puntos, agrupados en 6 dominios 
(salud física, salud psicológica, nivel inde-
pendencia, relaciones sociales, ambiente y 
espiritualidad).

Según el tipo de estudio, hay autores que 
de�enden más el uso de cuestionarios gené-
ricos, entre otros motivos por la posibilidad 

que ofrecen de comparar los resultados con 
los de la población general. Sin embargo, 
otros autores pre�eren los especí�cos por la 
posibilidad de evaluar en detalle los aspec-
tos que más afectan a las personas con el 
VIH. Por tanto, la idea sería seleccionar una o 
dos herramientas adecuadas y aplicarlas de 
forma periódica para así poder realizar un 
seguimiento.

Para �nalizar, también hay que hablar de la 
situación laboral y el nivel de estudios como 
aspectos relacionados con el estigma y la 
discriminación y que in�uyen de forma direc-
ta en la calidad de vida de las personas con 
el VIH. La educación y la ocupación están 
consideradas como determinantes sociales 
de las desigualdades en salud. Son determi-
nantes estructurales y, por lo tanto, es nece-
sario evaluarlas y tenerlas en cuenta en el 
trabajo en torno al concepto del cuarto 90.

Diferentes estudios han concluido que 
un trabajo seguro incrementa la salud, 
el bienestar y la satisfacción laboral.
La existencia de unas tasas elevadas de
desempleo in�uye en un aumento de 
las enfermedades y muertes prematuras. 
Asimismo, se ha demostrado que la inseguri-
dad laboral incrementa los efectos en la 
salud mental (concretamente en la ansie-
dad y en la depresión), y también in�uye en 
la autopercepción de la mala salud, en la 
enfermedad cardíaca y sus factores de 
riesgo. Es decir, tener empleos inestables o 
insatisfactorios puede resultar tan perjudicial 
como el desempleo. Por esta razón, la 
calidad del trabajo también es una variable 
importante. 

Esto lo hemos observado en la Encuesta 
sobre la situación laboral de las personas 

con el VIH en España realizada online desde 
el 22 de junio hasta el 22 de diciembre de 
2016 y promovida por el PNS/MSSSI para 
conocer la situación laboral de las personas 
con el VIH con el �n de abordar mejor las 
acciones de formación, inserción y reinser-
ción en el ámbito laboral y facilitar la igual-
dad de trato y no discriminación16. La 
encuesta fue respondida por 542 personas, 
el 72,8% de las cuales tenían estudios secun-
darios o universitarios. Además, el nivel de 
estudios universitarios en hombres con el VIH 
fue superior al de las mujeres seropositivas 
(una diferencia signi�cativa).

Por otro lado, el 52% contaba con un traba-
jo, mientras que el 29,5% se encontraba en 
situación de desempleo (una tasa de 
desempleo bastante superior a la de la 
población general, un 18% en 2016). Tam-
bién cabe señalar que la situación de 
desempleo era de mayor duración en las 
mujeres con el VIH que en los hombres. Otro 
dato a destacar es que, entre las personas 
que tenían un trabajo (283 de los participan-
tes), el 72% tenía un contrato inde�nido y el 
80,9% trabajaba a tiempo completo.

Estos son algunos datos de la encuesta para 
tener un poco una idea de cuál es la situa-
ción laboral de las personas con el VIH y de 
la importancia de poder hacer un segui-
miento de estos temas. Esta encuesta se 
realizó en 2016 y sería importante volver a 
efectuarla para tener un seguimiento de 
esta situación, teniendo en cuenta la impor-
tancia del tema laboral sobre la calidad de 
vida y el estigma y la discriminación. 

Además de este factor laboral y educativo, 
dentro de las labores de monitorización de 
este cuarto 90 sería interesante contar con 
los resultados del mencionado Índice de 
Estigma que se ha desarrollado en muchos 
países, pero no en el nuestro, y poder contar 
con otros estudios dirigidos a la población 
general. Por otra parte, para tener una visión 
más amplia y así poder medir y tener infor-

mación sobre este cuarto 90 también sería 
preciso seleccionar la herramienta o herra-
mientas más adecuadas para poder aplicar 
y hacer un seguimiento de la calidad de 
vida relacionada con la salud. Por último, 
teniendo en cuenta la importancia del tema 
laboral sobre la calidad de vida y el estigma, 
sería necesario que pudiera repetirse esta 
encuesta.
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Por ejemplo, la encuesta del Centro de 
Investigaciones Sociológicas (CIS) sobre los 
per�les de la discriminación en España mues-
tra que a un 4,3% de la población le incomo-
da tener como vecinos a personas con el 
VIH, mientras que el 11,3% desaprueba que 
una persona con infección por el VIH trabaje 
en una o�cina donde trabajen más perso-
nas13. 

Por otro lado, la Clínica Legal de la Universi-
dad de Alcalá de Henares (que es un 
proyecto en el que colabora CESIDA), entre 
enero de 2016 y diciembre de 2017, recibió 
203 consultas de personas con el VIH (o de 
asociaciones que trabajan en este ámbito). 
De estas 203 consultas, 63 casos estuvieron 
relacionados con la discriminación, 37 casos 
con una limitación excesiva de un derecho 
fundamental y en otros 37 casos la consulta 
versó sobre un tema en el que coincidieron 
la discriminación con la limitación de un 
derecho.

El análisis también tuvo en cuenta un estudio 
realizado en 2012 por SEISIDA y la UNED en el 
que se midieron diferentes grados de estig-
ma hacia las personas con el VIH y los resul-
tados se compararon con los de otra 
encuesta similar realizada en el año 200814. 
Aunque la comparación entre los resultados 
del 2008 y el 2012 permite observar un 
cambio de tendencia positivo, el equipo de 
investigadores muestra su preocupación por 
algunos de los indicadores analizados.

Por ejemplo, en 2012 un 49,2% de personas 
a�rmaron que se sentirían algo o muy incó-
modas al mandar a su hijo a un colegio 
donde supieran que había otro estudiante 

con el VIH (frente al 58,8% en 2008). El 25,8% 
de las personas se sentirían incómodas 
trabajando en una o�cina en la que uno de 
los compañeros o compañeras tuviera el VIH 
(frente al 30,8% en 2008). Por último, un 38,7% 
de las personas en 2012 indicaron sentirse 
incómodas al comprar en una tienda habi-
tual donde trabajase una persona que tuvie-
ra infección por el VIH (frente al 44,5% en 
2008).

Otro informe que también nos demuestra 
que todavía nos encontramos con situacio-
nes de estigma y discriminación es el Informe 
de la Juventud en España publicado cada 4 
años por el Instituto de la Juventud (INJUVE). 
No se tuvo en cuenta el último informe, de 
2016, porque no se recogía una pregunta 
que sí se incluyó en los informes de 2004 y de 
2012, que revelaba que un 14% de los jóve-
nes se sentirían incómodos junto a una perso-
na enferma de sida, un porcentaje 2,2 
puntos por encima del registrado en 200415.

Estos son algunos de los estudios que mues-
tran que todavía siguen existiendo situacio-
nes de estigma y discriminación y que, por lo 
tanto, hay que seguir trabajando en ello.
 
En el análisis se identi�có una herramienta 
para medir el estigma –El Índice de Estigma 
de las personas que viven con el VIH 
(www.stigmaindex.org)– que puede consti-
tuir un instrumento muy interesante para 
poder hacer este seguimiento y esta monito-
rización. Es una herramienta desarrollada por 
la Federación Internacional de Plani�cación 
Familiar (IPPF), por la Red Global de Personas 
que viven con el VIH (GNP+) y por la Comi-
sión de la Comunidad Internacional de Muje-
res que Viven con el VIH (ICW) y ONUSIDA.

Se trata de una iniciativa implementada y 
desarrollada por y para las personas que 
viven con el VIH y que sirve para documentar 
las diferentes experiencias de las personas 
seropositivas con relación al estigma y la 
discriminación. Sus resultados sirven para 
comparar esta situación en un mismo país y 
también para compararla entre otros países. 
Además, permite medir los cambios a lo 
largo de un periodo de tiempo. Los resulta-
dos que se obtienen con esta herramienta 

pueden constituir una base de evidencia útil 
para informar los cambios de políticas o 
desarrollar intervenciones y programas.

Igualmente, el desarrollo de este índice 
supone también un proceso de empodera-
miento para las propias personas con el VIH, 
porque en el proceso de desarrollo y de 
puesta en marcha han participado dichas 
personas.

Es una herramienta que cuenta con tres 
secciones: en la primera se incluyen las 
características demográ�cas, socioeconó-
micas y culturales de la persona que es 
entrevistada. En la segunda sección se inclu-
ye el estigma interiorizado, aspectos relacio-
nados con legislación, políticas y prácticas 
(por ejemplo, acceso al trabajo, a servicios 
de salud o a la educación), aspectos 
relacionados con el estigma externo (en la 
familia, la comunidad o la sociedad) y 
aspectos relacionados con la gestión del 
cambio. La tercera sección del índice se 
centra en la percepción del estigma y la 
discriminación con relación a las pruebas del 
VIH, la revelación del estado serológico, la 
con�dencialidad y la provisión de atención a 
la salud (el acceso al tratamiento antirretro-
viral, la salud sexual y reproductiva, etc.).

Las organizaciones mencionadas con ante-
rioridad empezaron a trabajar en esta herra-
mienta en el año 2005, pero se puso en 
marcha en el 2008. El primer país que lo desa-
rrolló fue la República Dominicana y, desde 
entonces, más de 90 países han completado 
el estudio y se han formado como entrevista-
doras más de 2.000 personas con el VIH, que 
realizan las entrevistas a otras personas sero-
positivas. Hasta la fecha, se han entrevistado 
más de 100.000 personas, empleando un 

cuestionario que ha sido traducido a más de 
45 idiomas.

En el mapa se puede ver cuáles son los 
países en los que se ha implementado. En 
España todavía no se ha desarrollado.

Se trata de una herramienta interesante y 
una estrategia que podría contemplarse 
para poder medir este cuarto 90 del que 
hemos estado hablando.

Además, una vez implementado, se podría 
triangular con otras encuestas que exploren 
el estigma y la discriminación relacionados 
con el VIH desde otras perspectivas, como 
las encuestas y los estudios que hemos visto 
(encuesta CIS, casos de la Clínica Legal, 
estudio de actitudes de la población espa-
ñola de SEISIDA/UNED, el informe del 
INJUVE). Todos estos datos podrían servir 
para proporcionar una visión más completa 
y reunir más información sobre el estigma y 
la discriminación de las personas con el VIH. 
En consecuencia, esto nos ofrecería infor-
mación para conocer un poco más este 
cuarto 90.

Otro concepto que cabe destacar es el de 
calidad de vida que, según la Organización 
Mundial de la Salud (OMS), se de�niría como 
la percepción de la persona sobre su posi-
ción en la vida dentro de un contexto cultu-
ral y el sistema de valores en el que vive y 
con respecto a sus metas, expectativas, 
normas y preocupaciones. Este concepto 
engloba salud física, estado psicológico, 
nivel de independencia, relaciones sociales, 
creencias personales y relación con las 
características sobresalientes del entorno.

Por otro lado, la calidad de vida relacionada 
con la salud (CVRS), que es en lo que nos 
vamos a centrar, de�ne el impacto de la 
enfermedad sobre la vida y el bienestar de 
la persona y mantiene una relación directa 
con las dimensiones física, psicológica y 
social de la salud. 

La revisión de los estudios que se ha realiza-
do para esta presentación permite determi-
nar que la afectación neurocognitiva es un 
factor de predicción de una peor CVRS en 

personas con el VIH que están tomando 
tratamiento antirretroviral. Se ha mostrado 
también que las personas con el VIH pare-
cen tener unas mayores tasas de depresión 
que la población general. Otro indicador es 
que la edad, ser mujer, el uso de drogas por 
vía parenteral, tener un nivel de educación 
bajo y el bajo nivel socioeconómico son 
factores asociados también con una CVRS 
más pobre.

El Proyecto Etapas EVhA de GESIDA consiste 
en dos estudios observacionales que com-
pararon a 200 mujeres con el VIH (115 muje-
res entre 35 a 60 años y 57 con edades com-
prendidas entre 16 y 22 años) con mujeres sin 
el VIH emparejadas de acuerdo con el 
mismo nivel sociocultural y en el mismo 
rango de edad. En el estudio se midió la 
calidad de vida en las mujeres con el VIH y 
se concluyó que aquellas con una edad 
entre 35 y 60 años presentaban una peor 
calidad de vida que las más jóvenes y se 
observó un empeoramiento en el estado de 
ánimo y la función neurocognitiva, así como 
menores resultados en los marcadores de 
calidad de vida (estado general, condición 
física y salud transitoria) en comparación 
con las mujeres con el VIH de menor edad.

En cuanto a las herramientas para la medi-
ción de la calidad de vida, se han estado 
revisando diferentes opciones y existen 
cuestionarios genéricos que miden la CRVS, 
pero también hay cuestionarios especí�cos 
dirigidos a medir la CRVS en el contexto de la 
infección por el VIH.

En los cuestionarios genéricos se mide un 
amplio abanico de dimensiones relaciona-

das con la calidad de vida, se pueden 
aplicar a la población general con distintos 
tipos de afecciones y permiten comparar 
datos entre la población general (o entre 
pacientes con diferentes afecciones). 
Existen diversos cuestionarios genéricos: 
SF-36, EuroQoL-5D, etc. 

En lo que respecta a los cuestionarios espe-
cí�cos, presentan una mayor sensibilidad en 
los cambios relacionados con la CVRS 
porque incluyen aspectos más importantes 
sobre un determinado problema (en este 
caso, los problemas relacionados con el 
VIH). Como contrapartida, no permiten 
comparar los resultados con los de la pobla-
ción general o con diferentes poblaciones. 
En la tabla se pueden ver algunos de los 
cuestionarios que hemos identi�cado espe-
cí�cos del VIH y nos centraremos en el 
MQOL-HIV, el MOS-HIV y el WHOQOL-HIV. 
Según el estudio, sería más aconsejable usar 
uno que otro, en función de si sus resultados 
son más válidos o si resulta más especí�co, 
pero lo ideal sería que los expertos en este 
tema decidieran cuál sería más adecuado 
utilizar y así poder hacer esa monitorización 
de la calidad de vida, necesaria para medir 
el avance en el cuarto 90.

MQOL-HIV  FAHI

MOS-HIV  AIDS-HAQ

MOS 5 escalas MQOL-McGill

MOS 8 escalas GHS

HIV-PARSE HAT-QOL

HIV-QOL HIV-QL31

HOPES LIVING WITH HIV SCALE

El MOS-HIV es una adaptación del 
MOS-SF-30 y su tiempo de administración es 
corto, de aproximadamente 10 minutos. 
Puede ser autoadministrado o administrado 
por el personal investigador en persona o 
telefónicamente y su marco temporal hace 
referencia a las últimas dos semanas. Consta 
de 35 preguntas y mide 11 dimensiones de la 
salud, (percepción de la salud general, 
dolor, función física, función del rol, función 
social, energía/fatiga, salud mental, proble-
mas de salud, función cognitiva, calidad de 
vida y transición de salud). De su aplicación 
se obtienen dos valores resumen de la salud: 
el índice de salud física y el índice de salud 
mental. 

Por lo que respecta al MQOL-HIV, es una 
escala que cuenta con 7 u 8 opciones de 
respuesta, que también hace referencia a 
las últimas dos semanas, que consta de 40 
preguntas y recoge 10 dimensiones de salud 
(salud mental, salud física, función física, 
función social, soporte social, función cogni-
tiva, estado �nanciero, relación de pareja, 
función sexual y atención médica).

El tercer cuestionario destacado es el WHO-
QOL-HIV, elaborado por la OMS, que incluye 
todos los puntos del WHOQOL-BREF, más 
otros 5 puntos especí�cos para las personas 
que viven con el VIH, lo que supone un total 
de 31 puntos, agrupados en 6 dominios 
(salud física, salud psicológica, nivel inde-
pendencia, relaciones sociales, ambiente y 
espiritualidad).

Según el tipo de estudio, hay autores que 
de�enden más el uso de cuestionarios gené-
ricos, entre otros motivos por la posibilidad 

que ofrecen de comparar los resultados con 
los de la población general. Sin embargo, 
otros autores pre�eren los especí�cos por la 
posibilidad de evaluar en detalle los aspec-
tos que más afectan a las personas con el 
VIH. Por tanto, la idea sería seleccionar una o 
dos herramientas adecuadas y aplicarlas de 
forma periódica para así poder realizar un 
seguimiento.

Para �nalizar, también hay que hablar de la 
situación laboral y el nivel de estudios como 
aspectos relacionados con el estigma y la 
discriminación y que in�uyen de forma direc-
ta en la calidad de vida de las personas con 
el VIH. La educación y la ocupación están 
consideradas como determinantes sociales 
de las desigualdades en salud. Son determi-
nantes estructurales y, por lo tanto, es nece-
sario evaluarlas y tenerlas en cuenta en el 
trabajo en torno al concepto del cuarto 90.

Diferentes estudios han concluido que 
un trabajo seguro incrementa la salud, 
el bienestar y la satisfacción laboral.
La existencia de unas tasas elevadas de
desempleo in�uye en un aumento de 
las enfermedades y muertes prematuras. 
Asimismo, se ha demostrado que la inseguri-
dad laboral incrementa los efectos en la 
salud mental (concretamente en la ansie-
dad y en la depresión), y también in�uye en 
la autopercepción de la mala salud, en la 
enfermedad cardíaca y sus factores de 
riesgo. Es decir, tener empleos inestables o 
insatisfactorios puede resultar tan perjudicial 
como el desempleo. Por esta razón, la 
calidad del trabajo también es una variable 
importante. 

Esto lo hemos observado en la Encuesta 
sobre la situación laboral de las personas 

con el VIH en España realizada online desde 
el 22 de junio hasta el 22 de diciembre de 
2016 y promovida por el PNS/MSSSI para 
conocer la situación laboral de las personas 
con el VIH con el �n de abordar mejor las 
acciones de formación, inserción y reinser-
ción en el ámbito laboral y facilitar la igual-
dad de trato y no discriminación16. La 
encuesta fue respondida por 542 personas, 
el 72,8% de las cuales tenían estudios secun-
darios o universitarios. Además, el nivel de 
estudios universitarios en hombres con el VIH 
fue superior al de las mujeres seropositivas 
(una diferencia signi�cativa).

Por otro lado, el 52% contaba con un traba-
jo, mientras que el 29,5% se encontraba en 
situación de desempleo (una tasa de 
desempleo bastante superior a la de la 
población general, un 18% en 2016). Tam-
bién cabe señalar que la situación de 
desempleo era de mayor duración en las 
mujeres con el VIH que en los hombres. Otro 
dato a destacar es que, entre las personas 
que tenían un trabajo (283 de los participan-
tes), el 72% tenía un contrato inde�nido y el 
80,9% trabajaba a tiempo completo.

Estos son algunos datos de la encuesta para 
tener un poco una idea de cuál es la situa-
ción laboral de las personas con el VIH y de 
la importancia de poder hacer un segui-
miento de estos temas. Esta encuesta se 
realizó en 2016 y sería importante volver a 
efectuarla para tener un seguimiento de 
esta situación, teniendo en cuenta la impor-
tancia del tema laboral sobre la calidad de 
vida y el estigma y la discriminación. 

Además de este factor laboral y educativo, 
dentro de las labores de monitorización de 
este cuarto 90 sería interesante contar con 
los resultados del mencionado Índice de 
Estigma que se ha desarrollado en muchos 
países, pero no en el nuestro, y poder contar 
con otros estudios dirigidos a la población 
general. Por otra parte, para tener una visión 
más amplia y así poder medir y tener infor-

mación sobre este cuarto 90 también sería 
preciso seleccionar la herramienta o herra-
mientas más adecuadas para poder aplicar 
y hacer un seguimiento de la calidad de 
vida relacionada con la salud. Por último, 
teniendo en cuenta la importancia del tema 
laboral sobre la calidad de vida y el estigma, 
sería necesario que pudiera repetirse esta 
encuesta.
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El VIH ha estado en la agenda de los dere-
chos humanos desde el inicio. Uno de los 
objetivos que ha planteado Naciones 
Unidas, como la principal agencia universal 
de defensa y promoción de los derechos 
humanos, ha sido acabar con el sida. Es 
cierto que esta respuesta no siempre ha 
tenido luces, también ha tenido sus som-
bras. Por ejemplo, a principio de la década 
de 2000, el Consejo de Seguridad consideró 
el VIH como un problema de seguridad 
global y lo equipararon al terrorismo o al 
yihadismo.

No obstante, esta respuesta desde el 
ámbito de la seguridad y la salud pública se 
ha ido completando con otras respuestas 
tales como los Objetivos de Desarrollo Soste-
nible17. En primer lugar, cabe decir que el 
VIH estaba también dentro de los Objetivos 
de Desarrollo del Milenio (objetivo 6: comba-
tir el VIH/sida, el paludismo y otras enferme-
dades)18 y luego se incorporó también a los 
Objetivos de Desarrollo Sostenible. Así, 
donde antes sí tenía una mención especí�-
ca en los Objetivos de Desarrollo del Milenio, 
luego perdió ese punto especí�co, aunque 
sigue estando incluido, por ejemplo, en 
aspectos como la reducción de la desigual-
dad. Por otra parte, estaría incluido en la 
cuestión de la igualdad de género, y tam-
bién hay diversos documentos en los que se 
vincula el VIH a la mayor parte de los Objeti-
vos de Desarrollo Sostenible.

En cuanto al objetivo 90-90-90, de los tres 
primeros 90 no voy a decir mucho porque ya 
se ha hablado lo su�ciente. Lo único que me 
gustaría señalar es que lo que se hace es

16 PNS. MSSSI. Encuesta sobre la situación laboral de las personas 
con VIH en España. Noviembre 2017. Disponible en: 
http://www.msssi.gob.es/ciudadanos/enfLesiones/enfTransmisi-
bles/sida/docs/EncuestaVIHLABORAL2017.pdf.

El MOS-HIV es una adaptación del 
MOS-SF-30 y su tiempo de administración es 
corto, de aproximadamente 10 minutos. 
Puede ser autoadministrado o administrado 
por el personal investigador en persona o 
telefónicamente y su marco temporal hace 
referencia a las últimas dos semanas. Consta 
de 35 preguntas y mide 11 dimensiones de la 
salud, (percepción de la salud general, 
dolor, función física, función del rol, función 
social, energía/fatiga, salud mental, proble-
mas de salud, función cognitiva, calidad de 
vida y transición de salud). De su aplicación 
se obtienen dos valores resumen de la salud: 
el índice de salud física y el índice de salud 
mental. 

Por lo que respecta al MQOL-HIV, es una 
escala que cuenta con 7 u 8 opciones de 
respuesta, que también hace referencia a 
las últimas dos semanas, que consta de 40 
preguntas y recoge 10 dimensiones de salud 
(salud mental, salud física, función física, 
función social, soporte social, función cogni-
tiva, estado �nanciero, relación de pareja, 
función sexual y atención médica).

El tercer cuestionario destacado es el WHO-
QOL-HIV, elaborado por la OMS, que incluye 
todos los puntos del WHOQOL-BREF, más 
otros 5 puntos especí�cos para las personas 
que viven con el VIH, lo que supone un total 
de 31 puntos, agrupados en 6 dominios 
(salud física, salud psicológica, nivel inde-
pendencia, relaciones sociales, ambiente y 
espiritualidad).

Según el tipo de estudio, hay autores que 
de�enden más el uso de cuestionarios gené-
ricos, entre otros motivos por la posibilidad 

que ofrecen de comparar los resultados con 
los de la población general. Sin embargo, 
otros autores pre�eren los especí�cos por la 
posibilidad de evaluar en detalle los aspec-
tos que más afectan a las personas con el 
VIH. Por tanto, la idea sería seleccionar una o 
dos herramientas adecuadas y aplicarlas de 
forma periódica para así poder realizar un 
seguimiento.

Para �nalizar, también hay que hablar de la 
situación laboral y el nivel de estudios como 
aspectos relacionados con el estigma y la 
discriminación y que in�uyen de forma direc-
ta en la calidad de vida de las personas con 
el VIH. La educación y la ocupación están 
consideradas como determinantes sociales 
de las desigualdades en salud. Son determi-
nantes estructurales y, por lo tanto, es nece-
sario evaluarlas y tenerlas en cuenta en el 
trabajo en torno al concepto del cuarto 90.

Diferentes estudios han concluido que 
un trabajo seguro incrementa la salud, 
el bienestar y la satisfacción laboral.
La existencia de unas tasas elevadas de
desempleo in�uye en un aumento de 
las enfermedades y muertes prematuras. 
Asimismo, se ha demostrado que la inseguri-
dad laboral incrementa los efectos en la 
salud mental (concretamente en la ansie-
dad y en la depresión), y también in�uye en 
la autopercepción de la mala salud, en la 
enfermedad cardíaca y sus factores de 
riesgo. Es decir, tener empleos inestables o 
insatisfactorios puede resultar tan perjudicial 
como el desempleo. Por esta razón, la 
calidad del trabajo también es una variable 
importante. 

Esto lo hemos observado en la Encuesta 
sobre la situación laboral de las personas 

con el VIH en España realizada online desde 
el 22 de junio hasta el 22 de diciembre de 
2016 y promovida por el PNS/MSSSI para 
conocer la situación laboral de las personas 
con el VIH con el �n de abordar mejor las 
acciones de formación, inserción y reinser-
ción en el ámbito laboral y facilitar la igual-
dad de trato y no discriminación16. La 
encuesta fue respondida por 542 personas, 
el 72,8% de las cuales tenían estudios secun-
darios o universitarios. Además, el nivel de 
estudios universitarios en hombres con el VIH 
fue superior al de las mujeres seropositivas 
(una diferencia signi�cativa).

Por otro lado, el 52% contaba con un traba-
jo, mientras que el 29,5% se encontraba en 
situación de desempleo (una tasa de 
desempleo bastante superior a la de la 
población general, un 18% en 2016). Tam-
bién cabe señalar que la situación de 
desempleo era de mayor duración en las 
mujeres con el VIH que en los hombres. Otro 
dato a destacar es que, entre las personas 
que tenían un trabajo (283 de los participan-
tes), el 72% tenía un contrato inde�nido y el 
80,9% trabajaba a tiempo completo.

Estos son algunos datos de la encuesta para 
tener un poco una idea de cuál es la situa-
ción laboral de las personas con el VIH y de 
la importancia de poder hacer un segui-
miento de estos temas. Esta encuesta se 
realizó en 2016 y sería importante volver a 
efectuarla para tener un seguimiento de 
esta situación, teniendo en cuenta la impor-
tancia del tema laboral sobre la calidad de 
vida y el estigma y la discriminación. 

Además de este factor laboral y educativo, 
dentro de las labores de monitorización de 
este cuarto 90 sería interesante contar con 
los resultados del mencionado Índice de 
Estigma que se ha desarrollado en muchos 
países, pero no en el nuestro, y poder contar 
con otros estudios dirigidos a la población 
general. Por otra parte, para tener una visión 
más amplia y así poder medir y tener infor-

una respuesta desde el modelo médico 
asistencial. Pretende ser, básicamente, una 
respuesta a la enfermedad.

¿Por qué se consideró importante incluir un 
cuarto 90? La idea era trascender los objeti-
vos de carácter médico e incorporar una 
visión más de tipo social. La dimensión social 
en el ámbito de los derechos humanos, es 
decir, ver cómo los derechos humanos 
interactúan en un contexto social, es muy 
importante. 

Solo cabe recordar que, en el primer docu-
mento internacional del siglo XXI sobre dere-
chos humanos –la Convención Internacional 
de Derechos de Personas con Discapaci-
dad– se aboga por el modelo social de la 
discapacidad. Es decir, para ir más allá, en 
este caso, de la respuesta médico-rehabili-
tadora a la discapacidad e incorporar 
elementos de carácter social con el �n de 
dar una respuesta más global a la cuestión 
de la discapacidad. Un concepto que tam-
bién se aplicaría al VIH. 

Por lo tanto, lo que busca el cuarto 90 es 
mejorar la calidad de vida de las personas y 
diversos estudios han evidenciado que esta 
calidad de vida aumenta allí donde los nive-
les de discriminación y de exclusión social 
son más bajos. 

Solo si se garantizan mejor los derechos de 
las personas con el VIH se podrá reducir la 
extensión de la epidemia y disminuir los 
daños. Esta es una cuestión que se viene 
señalando en diversos documentos de 
Naciones Unidas desde el momento en que 
se incorpora no ya únicamente la visión del 
VIH como un problema de salud pública sino 

también desde que la Asamblea de Dere-
chos Humanos, desde aproximadamente 
2010, viene incluyendo una respuesta al VIH 
basada en los derechos humanos19. Se con-
sidera que allí donde los derechos y las liber-
tades de las personas con el VIH están mejor 
protegidos y garantizados, el impacto de la 
epidemia se puede reducir.

Siempre pongo el ejemplo de que, si logra-
mos proteger mejor la intimidad de las perso-
nas con el VIH, así como la privacidad de sus 
datos de carácter personal sobre cuestiones 
de salud, quizás estemos facilitando que las 
personas accedan de una manera más 
habitual a las pruebas de detección del VIH.

Las dos respuestas que se han implementa-
do de forma tradicional frente al VIH son, por 
un lado, la médica, que siempre digo que es 
un éxito, aunque relativo si las personas no 
disfrutan los derechos en igualdad de condi-
ciones. Por otro lado, tenemos la respuesta 
que ofrece la ética y el derecho, es decir la 
respuesta normativa. Sin embargo, esta 
respuesta no está a la altura de los éxitos que 
ha tenido la respuesta médica. 

Como señalaba antes, en la respuesta 
médica el VIH ha pasado de ser una enfer-
medad que era un proceso agudo con muy 
mal pronóstico a un problema de salud que 
tiene la condición de enfermedad crónica y 
que se puede controlar (con sus más y sus 

menos). En cambio, la respuesta que ha 
dado la ética y el derecho no ha estado 
siempre a la altura. 

El VIH siempre ha tenido una dimensión 
normativa, desde el principio. Por ejemplo, 
desde el inicio se han planteado cuestiones 
relativas a la objeción de conciencia del 
personal sanitario para tratar a las personas 
con el VIH, la necesidad de limitar el derecho 
a la intimidad personal (por ejemplo, al reali-
zar un mapeo de los contactos sexuales, 
obligando así a las personas a declarar con 
quién habían tenido relaciones sexuales), las 
restricciones en los viajes, las restricciones 
para ocupar determinados puestos de 
trabajo, etc. 

Esa respuesta normativa, sobre todo hasta 
mediados de la década de 1990, se basaba 
en esa idea de que el VIH era un problema 
de salud pública. El cénit llegó ya con la 
resolución del Consejo de Seguridad de 
Naciones Unidas en el que se establecía esa 
equiparación. Por lo tanto, tenemos que 
incorporar de forma decidida una nueva 
respuesta normativa al VIH basada en los 
derechos humanos de las personas con el 
VIH. Es necesario, pues, acompasar ambas 
respuestas, la médica y la normativa.

La respuesta basada en los derechos huma-
nos tiene que ser decidida, pero obviamente 
no es una respuesta que sea sencilla de 
implementar.

Los derechos humanos tienen un carácter 
universal, es decir, todas las personas por el 
hecho de serlo tienen unos derechos inhe-
rentes. Esta universalidad de los derechos 
funciona muy bien en el plano ético, pero no 
en el normativo, ya que en este segundo 
aspecto siempre hay restricciones a la idea 
de la universalidad de los derechos. Un ejem-
plo muy sencillo de esto es el artículo 14 de la 
Constitución Española (CE): “Los españoles 
son iguales ante la ley”. Sin duda se re�ere a 
los españoles, aquellas personas que no 
tengan dicha nacionalidad pueden sufrir un 
trato diferenciado. Vemos entonces que esa 
universalidad, cuando se traslada al ámbito 
jurídico, decae.

Es cierto que puede haber algunos ámbitos 
que supongan el ejercicio de funciones 
vinculadas a la soberanía nacional donde se 
pueda exigir el requisito de la nacionalidad: 
la Fiscalía, la Judicatura, la Carrera Diplomá-
tica, etc. Pero hay otras esferas en las que 
la exigencia de la nacionalidad entraña una 
restricción excesiva a la idea de la universali-
dad de los derechos.

De todos modos, esta cuestión de la univer-
salidad una vez que se da por asumido que 
los derechos en el plano ético sí son universa-
les, pese a que desde el punto de vista jurídi-
co se pueden admitir –o discutir al menos– 
ciertas restricciones, nos plantea la cuestión 
de la accesibilidad. 

Una vez que concedemos los derechos, 
estos tienen que ser accesibles. No puedo 
reconocer un derecho a una persona y no 
hacer que su ejercicio sea accesible, es 
decir, que no pueda ejercerlo en igualdad 
de condiciones que el resto.

La idea de la accesibilidad universal es que 
los derechos, las libertades, los servicios, etc. 
tienen que estar diseñados de forma univer-
sal. Es la idea del diseño para todos, el 
diseño universal, que pretende que se deba 
hacer el menor número de ajustes. Es decir, 
tengo que diseñar el derecho para que 
todas las personas –independientemente de 
sus circunstancias personales– puedan 
ejercer sus derechos. He de tener en cuenta 
esa diversidad para intentar diseñarlo de 
forma lo más universal posible, o al menos 
hacer los derechos más accesibles.

Cuando eso no es posible, es necesario 
realizar una serie de ajustes, de concrecio-
nes, para que nadie se vea excluido, para 
que determinados colectivos de personas 
puedan acceder a sus derechos igual que el 
resto. Apuntar, aunque sea de forma breve, 
que estas modi�caciones o ajustes tienen 
que ser razonables. Esto implica que, desde 
el punto de vista de la administración, la 
razonabilidad es mucho menos exigente, 
pero desde el punto de vista de las empre-
sas –sobre todo si son empresas pequeñas–, 
la razonabilidad puede ser un criterio que 
permita el trato diferencial. 

La accesibilidad universal es un objetivo a 
conseguir, pero siguen existiendo barreras. 
En el caso español, y en general, pueden ser 
barreras de carácter normativo –es decir, 
leyes– las que impidan el disfrute de los dere-
chos en igualdad de condiciones, o normas 
que, no siendo leyes –como, por ejemplo, los 
protocolos internos–, establezcan alguna 
restricción para el disfrute de los derechos 
en igualdad de condiciones.  

Obviamente, también estarían las barreras 
actitudinales, que son algo más difíciles de 
eliminar. En las encuestas presentadas con 
anterioridad veíamos algunas de esas barre-
ras actitudinales, por ejemplo, ante la posibi-
lidad de que en clase hubiera un niño o un 
profesor con el VIH. 

La eliminación de las barreras permite con-
seguir dos cosas: la generalización de los 
derechos y su especi�cación. En primer 
lugar, hablaremos de la generalización de 
los derechos. Lo que no he logrado con la 
accesibilidad universal por la existencia de 
barreras, lo tengo que conseguir eliminando 
estas barreras. La generalización de los 
derechos me va a permitir ampliar el número 
de personas que disfrutan de esos derechos, 
quitando condiciones restrictivas, quitando 
barreras.

Aunque este asunto es discutible –y está 
bajo discusión–, en este punto se encontra-
rían los cuadros de exclusiones médicas 
para el acceso a los Cuerpos y Fuerzas de 
Seguridad del Estado y de las Fuerzas Arma-
das, que siguen afectando a personas que 
tienen determinadas condiciones de salud o 
determinadas enfermedades, por ejemplo, 
las que tienen una enfermedad transmisible, 
resistente al tratamiento, etc. Es cierto que 
en los cuadros no se habla de forma expresa 
del VIH, pero se produciría una discrimina-
ción indirecta al estar incluido dentro de las 
enfermedades de transmisión sexual o infec-
tocontagiosas. Lo que yo consigo es la equi-
paración, quito los elementos discriminato-
rios, los elementos de exclusión y amplío el 
número de personas que pueden acceder a 
los derechos.

En cuanto a la especi�cación de los dere-
chos, en este caso no se busca ampliar el 
número de derechos, sino crear derechos 
especí�cos, situaciones jurídicas especí�cas 
dirigidas a determinados colectivos que, 
tradicionalmente, han estado excluidos o 
discriminados respecto a la distribución de 
las cargas y de los bene�cios. 

Entonces, en el primer caso obtengo la equi-
paración y en el segundo una diferencia-
ción. Por ejemplo, dos impactos muy típicos 
son el género y la edad, es decir, derechos 
especí�cos para mujeres o el reconocimien-
to jurídico a determinadas situaciones 
teniendo en cuenta la edad. Aquí se puede 
diferenciar todo lo que se quiera, teniendo 
en cuenta otro tipo de igualdad que es la 
igualdad de resultados: ¿qué resultados 
quiero obtener en mi sociedad? ¿Me basta 
con una ley que diga que nadie puede ser 
discriminado por razón de enfermedad? ¿O 
tengo que diferenciar y decir: “enfermedad 
crónica” o “el VIH” o “la diabetes”? Tengo 
que ver qué grado de diferenciación quiero 
en mi sociedad. 

Con esto no estoy abogando por crear 
normas especí�cas para las personas con el 
VIH porque, posiblemente, se puedan 
encuadrar dentro de las personas con enfer-
medades crónicas. Una de las cosas que se 
puede discutir es: ¿necesito una Ley General 
de Derechos para personas con enferme-
dad crónica o puedo encuadrar a los enfer-
mos crónicos dentro del concepto de disca-
pacidad, como ha hecho la jurisprudencia?

En ese sentido, el Tribunal de Justicia de la 
Unión Europea ha incluido a los enfermos 

crónicos dentro del concepto de persona 
con discapacidad (de carácter social)20. 
Una respuesta al VIH basada en los derechos 
humanos debería tener en cuenta todo esto. 
Buscamos la igualdad, pero ya Aristóteles 
nos dijo que la igualdad es dar igual a los 
iguales y desigual a los desiguales. Esta 
re�exión tiene 2.500 años, la igualdad no es 
un tema nuevo y tampoco parece que 
vayamos a resolverlo con facilidad. 

Otra cosa que tenemos que preguntarnos es 
qué tipo de igualdad queremos. La igualdad 
puede venir tanto por la equiparación como 
por la diferenciación. La equiparación sería 
no tener en cuenta el VIH en determinados 
ámbitos: por ejemplo, no queremos que el 
VIH sea tenido en cuenta a la hora de acce-
der a los contratos de seguros. En este caso 
concreto, parece que se va a conseguir 
–esperemos que no convoquen elecciones 
antes de tiempo y caduque la proposición 
de ley21–. Es decir, en ese caso intento esta-
blecer la equiparación, que el VIH no sea 
relevante.

Sin embargo, también habrá algunas situa-
ciones en las que sí que interesa que el VIH 
sea relevante. Por ejemplo, a pesar de que 
hay evidencia cientí�ca que re�eja que las 
personas con el VIH sufren un envejecimiento 
prematuro, estas no pueden optar a una 

jubilación anticipada por enfermedad 
porque la infección por el VIH no está inclui-
da en el listado de enfermedades que 
recoge la ley. Entonces quizás ahí sí que se 
necesite esa diferenciación, porque no 
pueden ser todas las personas, tienen que 
ser aquellas que tengan una determinada 
condición de salud para la que haya una 
evidencia cientí�ca que demuestre que 
produce un envejecimiento prematuro. Por 
tanto, es necesario alcanzar un equilibrio. 

Otro tema que hay que considerar es si se 
quiere alcanzar igualdad de oportunidades 
o igualdad de resultados, puesto que las 
acciones normativas necesarias, las políticas 
públicas que necesitemos, serán completa-
mente distintas en cada caso. Si queremos 
igualdad de resultados tendremos, por ejem-
plo, que tomar medidas de acción a�rmati-
va, promocionando la contratación de 
determinados colectivos de personas. 

La medida más radical de todas sería el 
establecimiento de cuotas: las personas con 
el VIH que tengan reconocido un grado de 
discapacidad del 33% o superior sí pueden 
acceder al empleo protegido a través de las 
cuotas. El caso más típico es el de la coinfec-
ción por el virus de la hepatitis C, pero como 
ahora se cura, ya nos ha llegado algún caso 
de reducción del grado de discapacidad al 
0%, lo que signi�ca que he eliminado la 
discapacidad médica, pero no la existente 
desde el punto de vista social. 

Todo esto nos va a exigir que para conseguir 
ese utópico 0% de discriminación –dentro del 
cuarto 90–, tengamos que analizar muy bien 
lo que se quiere hacer, es decir, qué quiero, 

qué estoy dispuesto a sacri�car y qué medi-
das voy a intentar desarrollar. Para saber en 
qué nivel de discriminación estamos, necesi-
tamos realizar encuestas y estudios empíri-
cos que nos permitan determinar el grado 
de cumplimiento del objetivo del 0% de 
discriminación y hacia dónde vamos. Por 
tanto, necesitamos indicadores. Sería muy 
interesante si se pudieran incluir estas medi-
das dentro de una iniciativa que hace 
tiempo el gobierno español impulsó: el Plan 
de Derechos Humanos de España, que pasó 
a mejor vida22 . 

También es necesario cuestionarse qué 
ámbitos requieren cambios con mayor 
urgencia para conseguir una mayor igual-
dad. A través de la Clínica Legal hemos iden-
ti�cado cuatro ámbitos en donde se encua-
dran la mayoría de las consultas: economía, 
educación, salud y justicia. En lo que se re�e-
re a la situación económica, teniendo en 
cuenta que el 50% de las personas con el VIH 
no tienen empleo y presentan una tasa de 
desempleo superior a la media, quizá sea 
necesario implementar algún tipo de 
medida. Por ejemplo, una medida para 
alentar a las personas con el VIH a buscar 
trabajo es hacer más segura la compatibili-
dad entre la incapacidad laboral y el 

desempeño de un nuevo trabajo porque has 
desarrollado nuevas capacidades. En un 
seminario que organizamos el año pasado 
fue sorprendente comprobar cómo algunas 
organizaciones sindicales decían que mejor 
que no se difundiera esta posibilidad, que es 
legal en España y algún caso tenemos 
presente en la sala. 

Otro tema es la cuestión de la educación. El 
nivel de estudios va a repercutir también en 
la empleabilidad de las personas. Es cierto 
que hay mucha heterogeneidad, y es difícil 
dar un porcentaje de los niveles de estudios, 
pero es importante tenerlo en cuenta. Curio-
samente, hemos detectado que hay consul-
tas de personas con el VIH que quieren estu-
diar el grado de medicina o algún grado 
medio donde es posible que pueda haber 
algún tipo de contacto con otra persona y, 
por ello, están sufriendo alguna limitación en 
cuanto al acceso a dichos estudios.

En lo que se re�ere a la salud, encontraría-
mos temas de equidad en el acceso a trata-
mientos innovadores, o el derecho a la 
protección a la salud que, según los textos 
internacionales, está en el nivel más alto 
posible.

Por último, tendríamos los problemas de 
acceso a la justicia. Hemos detectado que 
más del 50% de las consultas que nos llegan 
a la Clínica Legal son casos en los que 
detectamos una discriminación y/o limita-
ción de derechos. Una discriminación es un 
trato diferenciado que no está justi�cado. 
Por ejemplo, cuando a una persona con el 
VIH se le da un trato diferenciado peor 
respecto a una persona sin el virus sin que 

exista ninguna razón que justi�que dicho 
trato diferenciado. Por otro lado, una limita-
ción de un derecho es cuando me limitan un 
derecho, pero se lo limitan también al resto 
de las personas, no solo a mí por tener el VIH. 
No obstante, el hecho de que se lo hagan a 
todos no signi�ca que sea menos grave.

¿Qué “coste” existe para que el número de 
denuncias/demandas relacionadas con la 
discriminación por el VIH sea tan bajo? Una 
de las preguntas que también nos hacemos 
en la Clínica Legal es: de estos casos en los 
que hay discriminación, limitación, etc., 
¿cuántos llegan realmente a los tribunales?, 
¿cuántos acaban en una reclamación 
administrativa?, ¿cuántas denuncias o que-
rellas hay? Es algo que intentamos medir, 
pero tenemos muy poco personal y no 
podemos hacer demasiado, aunque nuestra 
intuición es que son pocos los casos que 
acaban prosperando. Entonces, ¿qué coste 
existe para que alguien me viole un derecho 
y no acabe poniéndome delante de un juez?

En una revisión muy básica que he hecho en 
Aranzadi Westlaw de las sentencias emitidas 
en los últimos 5 años por tribunales que 
tienen competencia en todo el ámbito 
nacional (tres nacionales: el Tribunal Consti-
tucional, el Tribunal Supremo y la Audiencia 
Nacional; y dos internacionales: el Tribunal 
Europeo de Derechos Humanos, el Tribunal 
de Justicia de la Unión Europea), solamente 
he encontrado tres sentencias en las que 
fuera relevante el tema del VIH/sida y la 
discriminación: una en el Tribunal Europeo de 
Derechos Humanos, una en el Supremo y 
otra en la Audiencia Nacional. Solo una, la 
del Tribunal Europeo de Derechos Humanos, 

fue favorable a los derechos de las personas 
con el VIH. Las otras consistieron en la dene-
gación del derecho al asilo por razones 
humanitarias –por tener el VIH–, y el último es 
el famoso caso de Instituciones Penitencia-
rias donde se decía que el VIH era un peligro 
objetivo y, por lo tanto, un funcionario de 
prisiones no podía tener esta infección.

Por esta razón, hay que mejorar los mecanis-
mos de defensa y protección de los dere-
chos de las personas con el VIH, por ejemplo, 
proporcionándoles herramientas básicas de 
derecho antidiscriminatorio, incluyéndolas 
en colectivos que ya los tienen (personas 
con discapacidad), creando una norma 
especí�ca para las personas con enferme-
dad crónica, creando una ley general que 
impida la discriminación por razones de 
salud, etc. 

Hay que mejorar, además, los elementos de 
protección de los derechos de este colecti-
vo porque no se entiende cómo hay tan 
pocos casos en la judicatura. Uno puede ser, 
por ejemplo, la legitimación procesal de las 
asociaciones de pacientes, que no la tienen. 
Es decir, que las acciones de pacientes 
puedan defender a una persona sin necesi-
dad de revelar su identidad, una prerrogati-
va que tienen otros colectivos, pero no los 
pacientes. Otra medida interesante sería 
disponer de un sistema de arbitraje para 
resolver muchas consultas sin necesidad de 
acudir a los tribunales. Otra posible herra-
mienta sería aumentar la indemnización por 
daño moral.

Una de las cuestiones que más sorprende a 
los estudiantes que están en la Clínica Legal 

es lo poco que te indemnizan en este país 
por un daño moral, prácticamente sale 
gratis discriminar. Otra posible herramienta 
básica de derecho antidiscriminatorio sería 
la aplicación de criterios especiales en la 
prueba de los hechos relevantes, es decir, 
la inversión de la carga de la prueba.

Una pregunta incómoda para cumplir el 
“cuarto 90” es si en la medición de su cumpli-
miento, ¿nos vamos a �jar en los derechos 
fundamentales o también en los derechos 
humanos? 

Los derechos fundamentales son aquellos 
que están reconocidos a través del ordena-
miento jurídico vigente, mientras que los 
derechos humanos son los derechos inheren-
tes al ser humano y no tienen por qué estar 
reconocidos, es decir, estamos ante lo legal 
frente a lo justo.

Por ejemplo, tenemos los nueve casos que 
llegaron a la Clínica Legal en 2017 de perso-
nas que vienen de Venezuela a España 
pidiendo el acceso a la atención y el trata-
miento del VIH. Desde el punto de vista de 
los derechos fundamentales, estas personas 
no pueden demandar el cumplimiento de 

este derecho. Sin embargo, es un derecho 
humano, ya que la protección de la salud 
lo es. ¿Vamos a medir esos casos o vamos 
a considerar que el derecho español 
realmente los permite? Desde septiembre 
hasta febrero se han producido cuatro 
sentencias del Tribunal Constitucional que 
han legitimado esa exclusión. Por lo tanto, es 
constitucional. 

Por último, cuatro ideas a modo de resumen: 
no basta con los objetivos 90-90-90 de carác-
ter biomédico y por ello necesitamos reducir 
el nivel de discriminación ya sea directa, 
indirecta o por asociación. La indirecta es 
más sibilina y de esa necesitamos recoger 
muchos datos estadísticos para saber dónde 
se produce. También vamos a necesitar 
indicadores �ables para saber dónde y 
cómo intervenir. Y necesitamos –a pesar de 
que ya hay un gran camino recorrido– mejo-
rar muchísimo las garantías de los instrumen-
tos de defensa de los derechos de las perso-
nas con el VIH, porque estamos en un limbo. 
Mientras no salga adelante una ley general 
que proteja a todas las personas por condi-
ción de salud, ahora mismo estamos en un 
limbo del que es necesario salir. 

mación sobre este cuarto 90 también sería 
preciso seleccionar la herramienta o herra-
mientas más adecuadas para poder aplicar 
y hacer un seguimiento de la calidad de 
vida relacionada con la salud. Por último, 
teniendo en cuenta la importancia del tema 
laboral sobre la calidad de vida y el estigma, 
sería necesario que pudiera repetirse esta 
encuesta.
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EL CUARTO 90?

El VIH ha estado en la agenda de los dere-
chos humanos desde el inicio. Uno de los 
objetivos que ha planteado Naciones 
Unidas, como la principal agencia universal 
de defensa y promoción de los derechos 
humanos, ha sido acabar con el sida. Es 
cierto que esta respuesta no siempre ha 
tenido luces, también ha tenido sus som-
bras. Por ejemplo, a principio de la década 
de 2000, el Consejo de Seguridad consideró 
el VIH como un problema de seguridad 
global y lo equipararon al terrorismo o al 
yihadismo.

No obstante, esta respuesta desde el 
ámbito de la seguridad y la salud pública se 
ha ido completando con otras respuestas 
tales como los Objetivos de Desarrollo Soste-
nible17. En primer lugar, cabe decir que el 
VIH estaba también dentro de los Objetivos 
de Desarrollo del Milenio (objetivo 6: comba-
tir el VIH/sida, el paludismo y otras enferme-
dades)18 y luego se incorporó también a los 
Objetivos de Desarrollo Sostenible. Así, 
donde antes sí tenía una mención especí�-
ca en los Objetivos de Desarrollo del Milenio, 
luego perdió ese punto especí�co, aunque 
sigue estando incluido, por ejemplo, en 
aspectos como la reducción de la desigual-
dad. Por otra parte, estaría incluido en la 
cuestión de la igualdad de género, y tam-
bién hay diversos documentos en los que se 
vincula el VIH a la mayor parte de los Objeti-
vos de Desarrollo Sostenible.

En cuanto al objetivo 90-90-90, de los tres 
primeros 90 no voy a decir mucho porque ya 
se ha hablado lo su�ciente. Lo único que me 
gustaría señalar es que lo que se hace es

El MOS-HIV es una adaptación del 
MOS-SF-30 y su tiempo de administración es 
corto, de aproximadamente 10 minutos. 
Puede ser autoadministrado o administrado 
por el personal investigador en persona o 
telefónicamente y su marco temporal hace 
referencia a las últimas dos semanas. Consta 
de 35 preguntas y mide 11 dimensiones de la 
salud, (percepción de la salud general, 
dolor, función física, función del rol, función 
social, energía/fatiga, salud mental, proble-
mas de salud, función cognitiva, calidad de 
vida y transición de salud). De su aplicación 
se obtienen dos valores resumen de la salud: 
el índice de salud física y el índice de salud 
mental. 

Por lo que respecta al MQOL-HIV, es una 
escala que cuenta con 7 u 8 opciones de 
respuesta, que también hace referencia a 
las últimas dos semanas, que consta de 40 
preguntas y recoge 10 dimensiones de salud 
(salud mental, salud física, función física, 
función social, soporte social, función cogni-
tiva, estado �nanciero, relación de pareja, 
función sexual y atención médica).

El tercer cuestionario destacado es el WHO-
QOL-HIV, elaborado por la OMS, que incluye 
todos los puntos del WHOQOL-BREF, más 
otros 5 puntos especí�cos para las personas 
que viven con el VIH, lo que supone un total 
de 31 puntos, agrupados en 6 dominios 
(salud física, salud psicológica, nivel inde-
pendencia, relaciones sociales, ambiente y 
espiritualidad).

Según el tipo de estudio, hay autores que 
de�enden más el uso de cuestionarios gené-
ricos, entre otros motivos por la posibilidad 

que ofrecen de comparar los resultados con 
los de la población general. Sin embargo, 
otros autores pre�eren los especí�cos por la 
posibilidad de evaluar en detalle los aspec-
tos que más afectan a las personas con el 
VIH. Por tanto, la idea sería seleccionar una o 
dos herramientas adecuadas y aplicarlas de 
forma periódica para así poder realizar un 
seguimiento.

Para �nalizar, también hay que hablar de la 
situación laboral y el nivel de estudios como 
aspectos relacionados con el estigma y la 
discriminación y que in�uyen de forma direc-
ta en la calidad de vida de las personas con 
el VIH. La educación y la ocupación están 
consideradas como determinantes sociales 
de las desigualdades en salud. Son determi-
nantes estructurales y, por lo tanto, es nece-
sario evaluarlas y tenerlas en cuenta en el 
trabajo en torno al concepto del cuarto 90.

Diferentes estudios han concluido que 
un trabajo seguro incrementa la salud, 
el bienestar y la satisfacción laboral.
La existencia de unas tasas elevadas de
desempleo in�uye en un aumento de 
las enfermedades y muertes prematuras. 
Asimismo, se ha demostrado que la inseguri-
dad laboral incrementa los efectos en la 
salud mental (concretamente en la ansie-
dad y en la depresión), y también in�uye en 
la autopercepción de la mala salud, en la 
enfermedad cardíaca y sus factores de 
riesgo. Es decir, tener empleos inestables o 
insatisfactorios puede resultar tan perjudicial 
como el desempleo. Por esta razón, la 
calidad del trabajo también es una variable 
importante. 

Esto lo hemos observado en la Encuesta 
sobre la situación laboral de las personas 

con el VIH en España realizada online desde 
el 22 de junio hasta el 22 de diciembre de 
2016 y promovida por el PNS/MSSSI para 
conocer la situación laboral de las personas 
con el VIH con el �n de abordar mejor las 
acciones de formación, inserción y reinser-
ción en el ámbito laboral y facilitar la igual-
dad de trato y no discriminación16. La 
encuesta fue respondida por 542 personas, 
el 72,8% de las cuales tenían estudios secun-
darios o universitarios. Además, el nivel de 
estudios universitarios en hombres con el VIH 
fue superior al de las mujeres seropositivas 
(una diferencia signi�cativa).

Por otro lado, el 52% contaba con un traba-
jo, mientras que el 29,5% se encontraba en 
situación de desempleo (una tasa de 
desempleo bastante superior a la de la 
población general, un 18% en 2016). Tam-
bién cabe señalar que la situación de 
desempleo era de mayor duración en las 
mujeres con el VIH que en los hombres. Otro 
dato a destacar es que, entre las personas 
que tenían un trabajo (283 de los participan-
tes), el 72% tenía un contrato inde�nido y el 
80,9% trabajaba a tiempo completo.

Estos son algunos datos de la encuesta para 
tener un poco una idea de cuál es la situa-
ción laboral de las personas con el VIH y de 
la importancia de poder hacer un segui-
miento de estos temas. Esta encuesta se 
realizó en 2016 y sería importante volver a 
efectuarla para tener un seguimiento de 
esta situación, teniendo en cuenta la impor-
tancia del tema laboral sobre la calidad de 
vida y el estigma y la discriminación. 

Además de este factor laboral y educativo, 
dentro de las labores de monitorización de 
este cuarto 90 sería interesante contar con 
los resultados del mencionado Índice de 
Estigma que se ha desarrollado en muchos 
países, pero no en el nuestro, y poder contar 
con otros estudios dirigidos a la población 
general. Por otra parte, para tener una visión 
más amplia y así poder medir y tener infor-

una respuesta desde el modelo médico 
asistencial. Pretende ser, básicamente, una 
respuesta a la enfermedad.

¿Por qué se consideró importante incluir un 
cuarto 90? La idea era trascender los objeti-
vos de carácter médico e incorporar una 
visión más de tipo social. La dimensión social 
en el ámbito de los derechos humanos, es 
decir, ver cómo los derechos humanos 
interactúan en un contexto social, es muy 
importante. 

Solo cabe recordar que, en el primer docu-
mento internacional del siglo XXI sobre dere-
chos humanos –la Convención Internacional 
de Derechos de Personas con Discapaci-
dad– se aboga por el modelo social de la 
discapacidad. Es decir, para ir más allá, en 
este caso, de la respuesta médico-rehabili-
tadora a la discapacidad e incorporar 
elementos de carácter social con el �n de 
dar una respuesta más global a la cuestión 
de la discapacidad. Un concepto que tam-
bién se aplicaría al VIH. 

Por lo tanto, lo que busca el cuarto 90 es 
mejorar la calidad de vida de las personas y 
diversos estudios han evidenciado que esta 
calidad de vida aumenta allí donde los nive-
les de discriminación y de exclusión social 
son más bajos. 

Solo si se garantizan mejor los derechos de 
las personas con el VIH se podrá reducir la 
extensión de la epidemia y disminuir los 
daños. Esta es una cuestión que se viene 
señalando en diversos documentos de 
Naciones Unidas desde el momento en que 
se incorpora no ya únicamente la visión del 
VIH como un problema de salud pública sino 

también desde que la Asamblea de Dere-
chos Humanos, desde aproximadamente 
2010, viene incluyendo una respuesta al VIH 
basada en los derechos humanos19. Se con-
sidera que allí donde los derechos y las liber-
tades de las personas con el VIH están mejor 
protegidos y garantizados, el impacto de la 
epidemia se puede reducir.

Siempre pongo el ejemplo de que, si logra-
mos proteger mejor la intimidad de las perso-
nas con el VIH, así como la privacidad de sus 
datos de carácter personal sobre cuestiones 
de salud, quizás estemos facilitando que las 
personas accedan de una manera más 
habitual a las pruebas de detección del VIH.

Las dos respuestas que se han implementa-
do de forma tradicional frente al VIH son, por 
un lado, la médica, que siempre digo que es 
un éxito, aunque relativo si las personas no 
disfrutan los derechos en igualdad de condi-
ciones. Por otro lado, tenemos la respuesta 
que ofrece la ética y el derecho, es decir la 
respuesta normativa. Sin embargo, esta 
respuesta no está a la altura de los éxitos que 
ha tenido la respuesta médica. 

Como señalaba antes, en la respuesta 
médica el VIH ha pasado de ser una enfer-
medad que era un proceso agudo con muy 
mal pronóstico a un problema de salud que 
tiene la condición de enfermedad crónica y 
que se puede controlar (con sus más y sus 

menos). En cambio, la respuesta que ha 
dado la ética y el derecho no ha estado 
siempre a la altura. 

El VIH siempre ha tenido una dimensión 
normativa, desde el principio. Por ejemplo, 
desde el inicio se han planteado cuestiones 
relativas a la objeción de conciencia del 
personal sanitario para tratar a las personas 
con el VIH, la necesidad de limitar el derecho 
a la intimidad personal (por ejemplo, al reali-
zar un mapeo de los contactos sexuales, 
obligando así a las personas a declarar con 
quién habían tenido relaciones sexuales), las 
restricciones en los viajes, las restricciones 
para ocupar determinados puestos de 
trabajo, etc. 

Esa respuesta normativa, sobre todo hasta 
mediados de la década de 1990, se basaba 
en esa idea de que el VIH era un problema 
de salud pública. El cénit llegó ya con la 
resolución del Consejo de Seguridad de 
Naciones Unidas en el que se establecía esa 
equiparación. Por lo tanto, tenemos que 
incorporar de forma decidida una nueva 
respuesta normativa al VIH basada en los 
derechos humanos de las personas con el 
VIH. Es necesario, pues, acompasar ambas 
respuestas, la médica y la normativa.

La respuesta basada en los derechos huma-
nos tiene que ser decidida, pero obviamente 
no es una respuesta que sea sencilla de 
implementar.

Los derechos humanos tienen un carácter 
universal, es decir, todas las personas por el 
hecho de serlo tienen unos derechos inhe-
rentes. Esta universalidad de los derechos 
funciona muy bien en el plano ético, pero no 
en el normativo, ya que en este segundo 
aspecto siempre hay restricciones a la idea 
de la universalidad de los derechos. Un ejem-
plo muy sencillo de esto es el artículo 14 de la 
Constitución Española (CE): “Los españoles 
son iguales ante la ley”. Sin duda se re�ere a 
los españoles, aquellas personas que no 
tengan dicha nacionalidad pueden sufrir un 
trato diferenciado. Vemos entonces que esa 
universalidad, cuando se traslada al ámbito 
jurídico, decae.

Es cierto que puede haber algunos ámbitos 
que supongan el ejercicio de funciones 
vinculadas a la soberanía nacional donde se 
pueda exigir el requisito de la nacionalidad: 
la Fiscalía, la Judicatura, la Carrera Diplomá-
tica, etc. Pero hay otras esferas en las que 
la exigencia de la nacionalidad entraña una 
restricción excesiva a la idea de la universali-
dad de los derechos.

De todos modos, esta cuestión de la univer-
salidad una vez que se da por asumido que 
los derechos en el plano ético sí son universa-
les, pese a que desde el punto de vista jurídi-
co se pueden admitir –o discutir al menos– 
ciertas restricciones, nos plantea la cuestión 
de la accesibilidad. 

Una vez que concedemos los derechos, 
estos tienen que ser accesibles. No puedo 
reconocer un derecho a una persona y no 
hacer que su ejercicio sea accesible, es 
decir, que no pueda ejercerlo en igualdad 
de condiciones que el resto.

La idea de la accesibilidad universal es que 
los derechos, las libertades, los servicios, etc. 
tienen que estar diseñados de forma univer-
sal. Es la idea del diseño para todos, el 
diseño universal, que pretende que se deba 
hacer el menor número de ajustes. Es decir, 
tengo que diseñar el derecho para que 
todas las personas –independientemente de 
sus circunstancias personales– puedan 
ejercer sus derechos. He de tener en cuenta 
esa diversidad para intentar diseñarlo de 
forma lo más universal posible, o al menos 
hacer los derechos más accesibles.

Cuando eso no es posible, es necesario 
realizar una serie de ajustes, de concrecio-
nes, para que nadie se vea excluido, para 
que determinados colectivos de personas 
puedan acceder a sus derechos igual que el 
resto. Apuntar, aunque sea de forma breve, 
que estas modi�caciones o ajustes tienen 
que ser razonables. Esto implica que, desde 
el punto de vista de la administración, la 
razonabilidad es mucho menos exigente, 
pero desde el punto de vista de las empre-
sas –sobre todo si son empresas pequeñas–, 
la razonabilidad puede ser un criterio que 
permita el trato diferencial. 

La accesibilidad universal es un objetivo a 
conseguir, pero siguen existiendo barreras. 
En el caso español, y en general, pueden ser 
barreras de carácter normativo –es decir, 
leyes– las que impidan el disfrute de los dere-
chos en igualdad de condiciones, o normas 
que, no siendo leyes –como, por ejemplo, los 
protocolos internos–, establezcan alguna 
restricción para el disfrute de los derechos 
en igualdad de condiciones.  

Obviamente, también estarían las barreras 
actitudinales, que son algo más difíciles de 
eliminar. En las encuestas presentadas con 
anterioridad veíamos algunas de esas barre-
ras actitudinales, por ejemplo, ante la posibi-
lidad de que en clase hubiera un niño o un 
profesor con el VIH. 

La eliminación de las barreras permite con-
seguir dos cosas: la generalización de los 
derechos y su especi�cación. En primer 
lugar, hablaremos de la generalización de 
los derechos. Lo que no he logrado con la 
accesibilidad universal por la existencia de 
barreras, lo tengo que conseguir eliminando 
estas barreras. La generalización de los 
derechos me va a permitir ampliar el número 
de personas que disfrutan de esos derechos, 
quitando condiciones restrictivas, quitando 
barreras.

Aunque este asunto es discutible –y está 
bajo discusión–, en este punto se encontra-
rían los cuadros de exclusiones médicas 
para el acceso a los Cuerpos y Fuerzas de 
Seguridad del Estado y de las Fuerzas Arma-
das, que siguen afectando a personas que 
tienen determinadas condiciones de salud o 
determinadas enfermedades, por ejemplo, 
las que tienen una enfermedad transmisible, 
resistente al tratamiento, etc. Es cierto que 
en los cuadros no se habla de forma expresa 
del VIH, pero se produciría una discrimina-
ción indirecta al estar incluido dentro de las 
enfermedades de transmisión sexual o infec-
tocontagiosas. Lo que yo consigo es la equi-
paración, quito los elementos discriminato-
rios, los elementos de exclusión y amplío el 
número de personas que pueden acceder a 
los derechos.

En cuanto a la especi�cación de los dere-
chos, en este caso no se busca ampliar el 
número de derechos, sino crear derechos 
especí�cos, situaciones jurídicas especí�cas 
dirigidas a determinados colectivos que, 
tradicionalmente, han estado excluidos o 
discriminados respecto a la distribución de 
las cargas y de los bene�cios. 

Entonces, en el primer caso obtengo la equi-
paración y en el segundo una diferencia-
ción. Por ejemplo, dos impactos muy típicos 
son el género y la edad, es decir, derechos 
especí�cos para mujeres o el reconocimien-
to jurídico a determinadas situaciones 
teniendo en cuenta la edad. Aquí se puede 
diferenciar todo lo que se quiera, teniendo 
en cuenta otro tipo de igualdad que es la 
igualdad de resultados: ¿qué resultados 
quiero obtener en mi sociedad? ¿Me basta 
con una ley que diga que nadie puede ser 
discriminado por razón de enfermedad? ¿O 
tengo que diferenciar y decir: “enfermedad 
crónica” o “el VIH” o “la diabetes”? Tengo 
que ver qué grado de diferenciación quiero 
en mi sociedad. 

Con esto no estoy abogando por crear 
normas especí�cas para las personas con el 
VIH porque, posiblemente, se puedan 
encuadrar dentro de las personas con enfer-
medades crónicas. Una de las cosas que se 
puede discutir es: ¿necesito una Ley General 
de Derechos para personas con enferme-
dad crónica o puedo encuadrar a los enfer-
mos crónicos dentro del concepto de disca-
pacidad, como ha hecho la jurisprudencia?

En ese sentido, el Tribunal de Justicia de la 
Unión Europea ha incluido a los enfermos 

crónicos dentro del concepto de persona 
con discapacidad (de carácter social)20. 
Una respuesta al VIH basada en los derechos 
humanos debería tener en cuenta todo esto. 
Buscamos la igualdad, pero ya Aristóteles 
nos dijo que la igualdad es dar igual a los 
iguales y desigual a los desiguales. Esta 
re�exión tiene 2.500 años, la igualdad no es 
un tema nuevo y tampoco parece que 
vayamos a resolverlo con facilidad. 

Otra cosa que tenemos que preguntarnos es 
qué tipo de igualdad queremos. La igualdad 
puede venir tanto por la equiparación como 
por la diferenciación. La equiparación sería 
no tener en cuenta el VIH en determinados 
ámbitos: por ejemplo, no queremos que el 
VIH sea tenido en cuenta a la hora de acce-
der a los contratos de seguros. En este caso 
concreto, parece que se va a conseguir 
–esperemos que no convoquen elecciones 
antes de tiempo y caduque la proposición 
de ley21–. Es decir, en ese caso intento esta-
blecer la equiparación, que el VIH no sea 
relevante.

Sin embargo, también habrá algunas situa-
ciones en las que sí que interesa que el VIH 
sea relevante. Por ejemplo, a pesar de que 
hay evidencia cientí�ca que re�eja que las 
personas con el VIH sufren un envejecimiento 
prematuro, estas no pueden optar a una 

jubilación anticipada por enfermedad 
porque la infección por el VIH no está inclui-
da en el listado de enfermedades que 
recoge la ley. Entonces quizás ahí sí que se 
necesite esa diferenciación, porque no 
pueden ser todas las personas, tienen que 
ser aquellas que tengan una determinada 
condición de salud para la que haya una 
evidencia cientí�ca que demuestre que 
produce un envejecimiento prematuro. Por 
tanto, es necesario alcanzar un equilibrio. 

Otro tema que hay que considerar es si se 
quiere alcanzar igualdad de oportunidades 
o igualdad de resultados, puesto que las 
acciones normativas necesarias, las políticas 
públicas que necesitemos, serán completa-
mente distintas en cada caso. Si queremos 
igualdad de resultados tendremos, por ejem-
plo, que tomar medidas de acción a�rmati-
va, promocionando la contratación de 
determinados colectivos de personas. 

La medida más radical de todas sería el 
establecimiento de cuotas: las personas con 
el VIH que tengan reconocido un grado de 
discapacidad del 33% o superior sí pueden 
acceder al empleo protegido a través de las 
cuotas. El caso más típico es el de la coinfec-
ción por el virus de la hepatitis C, pero como 
ahora se cura, ya nos ha llegado algún caso 
de reducción del grado de discapacidad al 
0%, lo que signi�ca que he eliminado la 
discapacidad médica, pero no la existente 
desde el punto de vista social. 

Todo esto nos va a exigir que para conseguir 
ese utópico 0% de discriminación –dentro del 
cuarto 90–, tengamos que analizar muy bien 
lo que se quiere hacer, es decir, qué quiero, 

qué estoy dispuesto a sacri�car y qué medi-
das voy a intentar desarrollar. Para saber en 
qué nivel de discriminación estamos, necesi-
tamos realizar encuestas y estudios empíri-
cos que nos permitan determinar el grado 
de cumplimiento del objetivo del 0% de 
discriminación y hacia dónde vamos. Por 
tanto, necesitamos indicadores. Sería muy 
interesante si se pudieran incluir estas medi-
das dentro de una iniciativa que hace 
tiempo el gobierno español impulsó: el Plan 
de Derechos Humanos de España, que pasó 
a mejor vida22 . 

También es necesario cuestionarse qué 
ámbitos requieren cambios con mayor 
urgencia para conseguir una mayor igual-
dad. A través de la Clínica Legal hemos iden-
ti�cado cuatro ámbitos en donde se encua-
dran la mayoría de las consultas: economía, 
educación, salud y justicia. En lo que se re�e-
re a la situación económica, teniendo en 
cuenta que el 50% de las personas con el VIH 
no tienen empleo y presentan una tasa de 
desempleo superior a la media, quizá sea 
necesario implementar algún tipo de 
medida. Por ejemplo, una medida para 
alentar a las personas con el VIH a buscar 
trabajo es hacer más segura la compatibili-
dad entre la incapacidad laboral y el 

desempeño de un nuevo trabajo porque has 
desarrollado nuevas capacidades. En un 
seminario que organizamos el año pasado 
fue sorprendente comprobar cómo algunas 
organizaciones sindicales decían que mejor 
que no se difundiera esta posibilidad, que es 
legal en España y algún caso tenemos 
presente en la sala. 

Otro tema es la cuestión de la educación. El 
nivel de estudios va a repercutir también en 
la empleabilidad de las personas. Es cierto 
que hay mucha heterogeneidad, y es difícil 
dar un porcentaje de los niveles de estudios, 
pero es importante tenerlo en cuenta. Curio-
samente, hemos detectado que hay consul-
tas de personas con el VIH que quieren estu-
diar el grado de medicina o algún grado 
medio donde es posible que pueda haber 
algún tipo de contacto con otra persona y, 
por ello, están sufriendo alguna limitación en 
cuanto al acceso a dichos estudios.

En lo que se re�ere a la salud, encontraría-
mos temas de equidad en el acceso a trata-
mientos innovadores, o el derecho a la 
protección a la salud que, según los textos 
internacionales, está en el nivel más alto 
posible.

Por último, tendríamos los problemas de 
acceso a la justicia. Hemos detectado que 
más del 50% de las consultas que nos llegan 
a la Clínica Legal son casos en los que 
detectamos una discriminación y/o limita-
ción de derechos. Una discriminación es un 
trato diferenciado que no está justi�cado. 
Por ejemplo, cuando a una persona con el 
VIH se le da un trato diferenciado peor 
respecto a una persona sin el virus sin que 

exista ninguna razón que justi�que dicho 
trato diferenciado. Por otro lado, una limita-
ción de un derecho es cuando me limitan un 
derecho, pero se lo limitan también al resto 
de las personas, no solo a mí por tener el VIH. 
No obstante, el hecho de que se lo hagan a 
todos no signi�ca que sea menos grave.

¿Qué “coste” existe para que el número de 
denuncias/demandas relacionadas con la 
discriminación por el VIH sea tan bajo? Una 
de las preguntas que también nos hacemos 
en la Clínica Legal es: de estos casos en los 
que hay discriminación, limitación, etc., 
¿cuántos llegan realmente a los tribunales?, 
¿cuántos acaban en una reclamación 
administrativa?, ¿cuántas denuncias o que-
rellas hay? Es algo que intentamos medir, 
pero tenemos muy poco personal y no 
podemos hacer demasiado, aunque nuestra 
intuición es que son pocos los casos que 
acaban prosperando. Entonces, ¿qué coste 
existe para que alguien me viole un derecho 
y no acabe poniéndome delante de un juez?

En una revisión muy básica que he hecho en 
Aranzadi Westlaw de las sentencias emitidas 
en los últimos 5 años por tribunales que 
tienen competencia en todo el ámbito 
nacional (tres nacionales: el Tribunal Consti-
tucional, el Tribunal Supremo y la Audiencia 
Nacional; y dos internacionales: el Tribunal 
Europeo de Derechos Humanos, el Tribunal 
de Justicia de la Unión Europea), solamente 
he encontrado tres sentencias en las que 
fuera relevante el tema del VIH/sida y la 
discriminación: una en el Tribunal Europeo de 
Derechos Humanos, una en el Supremo y 
otra en la Audiencia Nacional. Solo una, la 
del Tribunal Europeo de Derechos Humanos, 

fue favorable a los derechos de las personas 
con el VIH. Las otras consistieron en la dene-
gación del derecho al asilo por razones 
humanitarias –por tener el VIH–, y el último es 
el famoso caso de Instituciones Penitencia-
rias donde se decía que el VIH era un peligro 
objetivo y, por lo tanto, un funcionario de 
prisiones no podía tener esta infección.

Por esta razón, hay que mejorar los mecanis-
mos de defensa y protección de los dere-
chos de las personas con el VIH, por ejemplo, 
proporcionándoles herramientas básicas de 
derecho antidiscriminatorio, incluyéndolas 
en colectivos que ya los tienen (personas 
con discapacidad), creando una norma 
especí�ca para las personas con enferme-
dad crónica, creando una ley general que 
impida la discriminación por razones de 
salud, etc. 

Hay que mejorar, además, los elementos de 
protección de los derechos de este colecti-
vo porque no se entiende cómo hay tan 
pocos casos en la judicatura. Uno puede ser, 
por ejemplo, la legitimación procesal de las 
asociaciones de pacientes, que no la tienen. 
Es decir, que las acciones de pacientes 
puedan defender a una persona sin necesi-
dad de revelar su identidad, una prerrogati-
va que tienen otros colectivos, pero no los 
pacientes. Otra medida interesante sería 
disponer de un sistema de arbitraje para 
resolver muchas consultas sin necesidad de 
acudir a los tribunales. Otra posible herra-
mienta sería aumentar la indemnización por 
daño moral.

Una de las cuestiones que más sorprende a 
los estudiantes que están en la Clínica Legal 

es lo poco que te indemnizan en este país 
por un daño moral, prácticamente sale 
gratis discriminar. Otra posible herramienta 
básica de derecho antidiscriminatorio sería 
la aplicación de criterios especiales en la 
prueba de los hechos relevantes, es decir, 
la inversión de la carga de la prueba.

Una pregunta incómoda para cumplir el 
“cuarto 90” es si en la medición de su cumpli-
miento, ¿nos vamos a �jar en los derechos 
fundamentales o también en los derechos 
humanos? 

Los derechos fundamentales son aquellos 
que están reconocidos a través del ordena-
miento jurídico vigente, mientras que los 
derechos humanos son los derechos inheren-
tes al ser humano y no tienen por qué estar 
reconocidos, es decir, estamos ante lo legal 
frente a lo justo.

Por ejemplo, tenemos los nueve casos que 
llegaron a la Clínica Legal en 2017 de perso-
nas que vienen de Venezuela a España 
pidiendo el acceso a la atención y el trata-
miento del VIH. Desde el punto de vista de 
los derechos fundamentales, estas personas 
no pueden demandar el cumplimiento de 

este derecho. Sin embargo, es un derecho 
humano, ya que la protección de la salud 
lo es. ¿Vamos a medir esos casos o vamos 
a considerar que el derecho español 
realmente los permite? Desde septiembre 
hasta febrero se han producido cuatro 
sentencias del Tribunal Constitucional que 
han legitimado esa exclusión. Por lo tanto, es 
constitucional. 

Por último, cuatro ideas a modo de resumen: 
no basta con los objetivos 90-90-90 de carác-
ter biomédico y por ello necesitamos reducir 
el nivel de discriminación ya sea directa, 
indirecta o por asociación. La indirecta es 
más sibilina y de esa necesitamos recoger 
muchos datos estadísticos para saber dónde 
se produce. También vamos a necesitar 
indicadores �ables para saber dónde y 
cómo intervenir. Y necesitamos –a pesar de 
que ya hay un gran camino recorrido– mejo-
rar muchísimo las garantías de los instrumen-
tos de defensa de los derechos de las perso-
nas con el VIH, porque estamos en un limbo. 
Mientras no salga adelante una ley general 
que proteja a todas las personas por condi-
ción de salud, ahora mismo estamos en un 
limbo del que es necesario salir. 

mación sobre este cuarto 90 también sería 
preciso seleccionar la herramienta o herra-
mientas más adecuadas para poder aplicar 
y hacer un seguimiento de la calidad de 
vida relacionada con la salud. Por último, 
teniendo en cuenta la importancia del tema 
laboral sobre la calidad de vida y el estigma, 
sería necesario que pudiera repetirse esta 
encuesta.
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¿CÓMO PODEMOS MEDIR 

EL CUARTO 90?

El VIH ha estado en la agenda de los dere-
chos humanos desde el inicio. Uno de los 
objetivos que ha planteado Naciones 
Unidas, como la principal agencia universal 
de defensa y promoción de los derechos 
humanos, ha sido acabar con el sida. Es 
cierto que esta respuesta no siempre ha 
tenido luces, también ha tenido sus som-
bras. Por ejemplo, a principio de la década 
de 2000, el Consejo de Seguridad consideró 
el VIH como un problema de seguridad 
global y lo equipararon al terrorismo o al 
yihadismo.

No obstante, esta respuesta desde el 
ámbito de la seguridad y la salud pública se 
ha ido completando con otras respuestas 
tales como los Objetivos de Desarrollo Soste-
nible17. En primer lugar, cabe decir que el 
VIH estaba también dentro de los Objetivos 
de Desarrollo del Milenio (objetivo 6: comba-
tir el VIH/sida, el paludismo y otras enferme-
dades)18 y luego se incorporó también a los 
Objetivos de Desarrollo Sostenible. Así, 
donde antes sí tenía una mención especí�-
ca en los Objetivos de Desarrollo del Milenio, 
luego perdió ese punto especí�co, aunque 
sigue estando incluido, por ejemplo, en 
aspectos como la reducción de la desigual-
dad. Por otra parte, estaría incluido en la 
cuestión de la igualdad de género, y tam-
bién hay diversos documentos en los que se 
vincula el VIH a la mayor parte de los Objeti-
vos de Desarrollo Sostenible.

En cuanto al objetivo 90-90-90, de los tres 
primeros 90 no voy a decir mucho porque ya 
se ha hablado lo su�ciente. Lo único que me 
gustaría señalar es que lo que se hace es

El MOS-HIV es una adaptación del 
MOS-SF-30 y su tiempo de administración es 
corto, de aproximadamente 10 minutos. 
Puede ser autoadministrado o administrado 
por el personal investigador en persona o 
telefónicamente y su marco temporal hace 
referencia a las últimas dos semanas. Consta 
de 35 preguntas y mide 11 dimensiones de la 
salud, (percepción de la salud general, 
dolor, función física, función del rol, función 
social, energía/fatiga, salud mental, proble-
mas de salud, función cognitiva, calidad de 
vida y transición de salud). De su aplicación 
se obtienen dos valores resumen de la salud: 
el índice de salud física y el índice de salud 
mental. 

Por lo que respecta al MQOL-HIV, es una 
escala que cuenta con 7 u 8 opciones de 
respuesta, que también hace referencia a 
las últimas dos semanas, que consta de 40 
preguntas y recoge 10 dimensiones de salud 
(salud mental, salud física, función física, 
función social, soporte social, función cogni-
tiva, estado �nanciero, relación de pareja, 
función sexual y atención médica).

El tercer cuestionario destacado es el WHO-
QOL-HIV, elaborado por la OMS, que incluye 
todos los puntos del WHOQOL-BREF, más 
otros 5 puntos especí�cos para las personas 
que viven con el VIH, lo que supone un total 
de 31 puntos, agrupados en 6 dominios 
(salud física, salud psicológica, nivel inde-
pendencia, relaciones sociales, ambiente y 
espiritualidad).

Según el tipo de estudio, hay autores que 
de�enden más el uso de cuestionarios gené-
ricos, entre otros motivos por la posibilidad 

que ofrecen de comparar los resultados con 
los de la población general. Sin embargo, 
otros autores pre�eren los especí�cos por la 
posibilidad de evaluar en detalle los aspec-
tos que más afectan a las personas con el 
VIH. Por tanto, la idea sería seleccionar una o 
dos herramientas adecuadas y aplicarlas de 
forma periódica para así poder realizar un 
seguimiento.

Para �nalizar, también hay que hablar de la 
situación laboral y el nivel de estudios como 
aspectos relacionados con el estigma y la 
discriminación y que in�uyen de forma direc-
ta en la calidad de vida de las personas con 
el VIH. La educación y la ocupación están 
consideradas como determinantes sociales 
de las desigualdades en salud. Son determi-
nantes estructurales y, por lo tanto, es nece-
sario evaluarlas y tenerlas en cuenta en el 
trabajo en torno al concepto del cuarto 90.

Diferentes estudios han concluido que 
un trabajo seguro incrementa la salud, 
el bienestar y la satisfacción laboral.
La existencia de unas tasas elevadas de
desempleo in�uye en un aumento de 
las enfermedades y muertes prematuras. 
Asimismo, se ha demostrado que la inseguri-
dad laboral incrementa los efectos en la 
salud mental (concretamente en la ansie-
dad y en la depresión), y también in�uye en 
la autopercepción de la mala salud, en la 
enfermedad cardíaca y sus factores de 
riesgo. Es decir, tener empleos inestables o 
insatisfactorios puede resultar tan perjudicial 
como el desempleo. Por esta razón, la 
calidad del trabajo también es una variable 
importante. 

Esto lo hemos observado en la Encuesta 
sobre la situación laboral de las personas 

con el VIH en España realizada online desde 
el 22 de junio hasta el 22 de diciembre de 
2016 y promovida por el PNS/MSSSI para 
conocer la situación laboral de las personas 
con el VIH con el �n de abordar mejor las 
acciones de formación, inserción y reinser-
ción en el ámbito laboral y facilitar la igual-
dad de trato y no discriminación16. La 
encuesta fue respondida por 542 personas, 
el 72,8% de las cuales tenían estudios secun-
darios o universitarios. Además, el nivel de 
estudios universitarios en hombres con el VIH 
fue superior al de las mujeres seropositivas 
(una diferencia signi�cativa).

Por otro lado, el 52% contaba con un traba-
jo, mientras que el 29,5% se encontraba en 
situación de desempleo (una tasa de 
desempleo bastante superior a la de la 
población general, un 18% en 2016). Tam-
bién cabe señalar que la situación de 
desempleo era de mayor duración en las 
mujeres con el VIH que en los hombres. Otro 
dato a destacar es que, entre las personas 
que tenían un trabajo (283 de los participan-
tes), el 72% tenía un contrato inde�nido y el 
80,9% trabajaba a tiempo completo.

Estos son algunos datos de la encuesta para 
tener un poco una idea de cuál es la situa-
ción laboral de las personas con el VIH y de 
la importancia de poder hacer un segui-
miento de estos temas. Esta encuesta se 
realizó en 2016 y sería importante volver a 
efectuarla para tener un seguimiento de 
esta situación, teniendo en cuenta la impor-
tancia del tema laboral sobre la calidad de 
vida y el estigma y la discriminación. 

Además de este factor laboral y educativo, 
dentro de las labores de monitorización de 
este cuarto 90 sería interesante contar con 
los resultados del mencionado Índice de 
Estigma que se ha desarrollado en muchos 
países, pero no en el nuestro, y poder contar 
con otros estudios dirigidos a la población 
general. Por otra parte, para tener una visión 
más amplia y así poder medir y tener infor-

DEBATE
En el debate suscitado, se apuntó a la posibilidad de que algunos de los estudios 
realizados en el ámbito social a través de encuestas, como por ejemplo la que 
evaluó la situación laboral, pudieran presentar ciertos sesgos, ya que los datos �nales 
discrepaban de los de otros sondeos mejor diseñados que recabaron información 
similar y se propuso que desde el Plan Nacional sobre el Sida se diera apoyo y respal-
do a la elaboración de estudios mejor diseñados y con rigor metodológico.

La ponente también justi�có que, en su presentación, se hubiera dado poco peso al 
tema de las comorbilidades –uno de los objetivos del cuarto 90– admitiendo su rele-
vancia, pero recordando que su revisión se centró más en aspectos sociales que 
meramente biomédicos. También lamentó que aún no se hubieran establecido de 
forma o�cial indicadores especí�cos para la monitorización de la respuesta al cuarto 
90.

una respuesta desde el modelo médico 
asistencial. Pretende ser, básicamente, una 
respuesta a la enfermedad.

¿Por qué se consideró importante incluir un 
cuarto 90? La idea era trascender los objeti-
vos de carácter médico e incorporar una 
visión más de tipo social. La dimensión social 
en el ámbito de los derechos humanos, es 
decir, ver cómo los derechos humanos 
interactúan en un contexto social, es muy 
importante. 

Solo cabe recordar que, en el primer docu-
mento internacional del siglo XXI sobre dere-
chos humanos –la Convención Internacional 
de Derechos de Personas con Discapaci-
dad– se aboga por el modelo social de la 
discapacidad. Es decir, para ir más allá, en 
este caso, de la respuesta médico-rehabili-
tadora a la discapacidad e incorporar 
elementos de carácter social con el �n de 
dar una respuesta más global a la cuestión 
de la discapacidad. Un concepto que tam-
bién se aplicaría al VIH. 

Por lo tanto, lo que busca el cuarto 90 es 
mejorar la calidad de vida de las personas y 
diversos estudios han evidenciado que esta 
calidad de vida aumenta allí donde los nive-
les de discriminación y de exclusión social 
son más bajos. 

Solo si se garantizan mejor los derechos de 
las personas con el VIH se podrá reducir la 
extensión de la epidemia y disminuir los 
daños. Esta es una cuestión que se viene 
señalando en diversos documentos de 
Naciones Unidas desde el momento en que 
se incorpora no ya únicamente la visión del 
VIH como un problema de salud pública sino 

también desde que la Asamblea de Dere-
chos Humanos, desde aproximadamente 
2010, viene incluyendo una respuesta al VIH 
basada en los derechos humanos19. Se con-
sidera que allí donde los derechos y las liber-
tades de las personas con el VIH están mejor 
protegidos y garantizados, el impacto de la 
epidemia se puede reducir.

Siempre pongo el ejemplo de que, si logra-
mos proteger mejor la intimidad de las perso-
nas con el VIH, así como la privacidad de sus 
datos de carácter personal sobre cuestiones 
de salud, quizás estemos facilitando que las 
personas accedan de una manera más 
habitual a las pruebas de detección del VIH.

Las dos respuestas que se han implementa-
do de forma tradicional frente al VIH son, por 
un lado, la médica, que siempre digo que es 
un éxito, aunque relativo si las personas no 
disfrutan los derechos en igualdad de condi-
ciones. Por otro lado, tenemos la respuesta 
que ofrece la ética y el derecho, es decir la 
respuesta normativa. Sin embargo, esta 
respuesta no está a la altura de los éxitos que 
ha tenido la respuesta médica. 

Como señalaba antes, en la respuesta 
médica el VIH ha pasado de ser una enfer-
medad que era un proceso agudo con muy 
mal pronóstico a un problema de salud que 
tiene la condición de enfermedad crónica y 
que se puede controlar (con sus más y sus 

menos). En cambio, la respuesta que ha 
dado la ética y el derecho no ha estado 
siempre a la altura. 

El VIH siempre ha tenido una dimensión 
normativa, desde el principio. Por ejemplo, 
desde el inicio se han planteado cuestiones 
relativas a la objeción de conciencia del 
personal sanitario para tratar a las personas 
con el VIH, la necesidad de limitar el derecho 
a la intimidad personal (por ejemplo, al reali-
zar un mapeo de los contactos sexuales, 
obligando así a las personas a declarar con 
quién habían tenido relaciones sexuales), las 
restricciones en los viajes, las restricciones 
para ocupar determinados puestos de 
trabajo, etc. 

Esa respuesta normativa, sobre todo hasta 
mediados de la década de 1990, se basaba 
en esa idea de que el VIH era un problema 
de salud pública. El cénit llegó ya con la 
resolución del Consejo de Seguridad de 
Naciones Unidas en el que se establecía esa 
equiparación. Por lo tanto, tenemos que 
incorporar de forma decidida una nueva 
respuesta normativa al VIH basada en los 
derechos humanos de las personas con el 
VIH. Es necesario, pues, acompasar ambas 
respuestas, la médica y la normativa.

La respuesta basada en los derechos huma-
nos tiene que ser decidida, pero obviamente 
no es una respuesta que sea sencilla de 
implementar.

Los derechos humanos tienen un carácter 
universal, es decir, todas las personas por el 
hecho de serlo tienen unos derechos inhe-
rentes. Esta universalidad de los derechos 
funciona muy bien en el plano ético, pero no 
en el normativo, ya que en este segundo 
aspecto siempre hay restricciones a la idea 
de la universalidad de los derechos. Un ejem-
plo muy sencillo de esto es el artículo 14 de la 
Constitución Española (CE): “Los españoles 
son iguales ante la ley”. Sin duda se re�ere a 
los españoles, aquellas personas que no 
tengan dicha nacionalidad pueden sufrir un 
trato diferenciado. Vemos entonces que esa 
universalidad, cuando se traslada al ámbito 
jurídico, decae.

Es cierto que puede haber algunos ámbitos 
que supongan el ejercicio de funciones 
vinculadas a la soberanía nacional donde se 
pueda exigir el requisito de la nacionalidad: 
la Fiscalía, la Judicatura, la Carrera Diplomá-
tica, etc. Pero hay otras esferas en las que 
la exigencia de la nacionalidad entraña una 
restricción excesiva a la idea de la universali-
dad de los derechos.

De todos modos, esta cuestión de la univer-
salidad una vez que se da por asumido que 
los derechos en el plano ético sí son universa-
les, pese a que desde el punto de vista jurídi-
co se pueden admitir –o discutir al menos– 
ciertas restricciones, nos plantea la cuestión 
de la accesibilidad. 

Una vez que concedemos los derechos, 
estos tienen que ser accesibles. No puedo 
reconocer un derecho a una persona y no 
hacer que su ejercicio sea accesible, es 
decir, que no pueda ejercerlo en igualdad 
de condiciones que el resto.

La idea de la accesibilidad universal es que 
los derechos, las libertades, los servicios, etc. 
tienen que estar diseñados de forma univer-
sal. Es la idea del diseño para todos, el 
diseño universal, que pretende que se deba 
hacer el menor número de ajustes. Es decir, 
tengo que diseñar el derecho para que 
todas las personas –independientemente de 
sus circunstancias personales– puedan 
ejercer sus derechos. He de tener en cuenta 
esa diversidad para intentar diseñarlo de 
forma lo más universal posible, o al menos 
hacer los derechos más accesibles.

Cuando eso no es posible, es necesario 
realizar una serie de ajustes, de concrecio-
nes, para que nadie se vea excluido, para 
que determinados colectivos de personas 
puedan acceder a sus derechos igual que el 
resto. Apuntar, aunque sea de forma breve, 
que estas modi�caciones o ajustes tienen 
que ser razonables. Esto implica que, desde 
el punto de vista de la administración, la 
razonabilidad es mucho menos exigente, 
pero desde el punto de vista de las empre-
sas –sobre todo si son empresas pequeñas–, 
la razonabilidad puede ser un criterio que 
permita el trato diferencial. 

La accesibilidad universal es un objetivo a 
conseguir, pero siguen existiendo barreras. 
En el caso español, y en general, pueden ser 
barreras de carácter normativo –es decir, 
leyes– las que impidan el disfrute de los dere-
chos en igualdad de condiciones, o normas 
que, no siendo leyes –como, por ejemplo, los 
protocolos internos–, establezcan alguna 
restricción para el disfrute de los derechos 
en igualdad de condiciones.  

Obviamente, también estarían las barreras 
actitudinales, que son algo más difíciles de 
eliminar. En las encuestas presentadas con 
anterioridad veíamos algunas de esas barre-
ras actitudinales, por ejemplo, ante la posibi-
lidad de que en clase hubiera un niño o un 
profesor con el VIH. 

La eliminación de las barreras permite con-
seguir dos cosas: la generalización de los 
derechos y su especi�cación. En primer 
lugar, hablaremos de la generalización de 
los derechos. Lo que no he logrado con la 
accesibilidad universal por la existencia de 
barreras, lo tengo que conseguir eliminando 
estas barreras. La generalización de los 
derechos me va a permitir ampliar el número 
de personas que disfrutan de esos derechos, 
quitando condiciones restrictivas, quitando 
barreras.

Aunque este asunto es discutible –y está 
bajo discusión–, en este punto se encontra-
rían los cuadros de exclusiones médicas 
para el acceso a los Cuerpos y Fuerzas de 
Seguridad del Estado y de las Fuerzas Arma-
das, que siguen afectando a personas que 
tienen determinadas condiciones de salud o 
determinadas enfermedades, por ejemplo, 
las que tienen una enfermedad transmisible, 
resistente al tratamiento, etc. Es cierto que 
en los cuadros no se habla de forma expresa 
del VIH, pero se produciría una discrimina-
ción indirecta al estar incluido dentro de las 
enfermedades de transmisión sexual o infec-
tocontagiosas. Lo que yo consigo es la equi-
paración, quito los elementos discriminato-
rios, los elementos de exclusión y amplío el 
número de personas que pueden acceder a 
los derechos.

En cuanto a la especi�cación de los dere-
chos, en este caso no se busca ampliar el 
número de derechos, sino crear derechos 
especí�cos, situaciones jurídicas especí�cas 
dirigidas a determinados colectivos que, 
tradicionalmente, han estado excluidos o 
discriminados respecto a la distribución de 
las cargas y de los bene�cios. 

Entonces, en el primer caso obtengo la equi-
paración y en el segundo una diferencia-
ción. Por ejemplo, dos impactos muy típicos 
son el género y la edad, es decir, derechos 
especí�cos para mujeres o el reconocimien-
to jurídico a determinadas situaciones 
teniendo en cuenta la edad. Aquí se puede 
diferenciar todo lo que se quiera, teniendo 
en cuenta otro tipo de igualdad que es la 
igualdad de resultados: ¿qué resultados 
quiero obtener en mi sociedad? ¿Me basta 
con una ley que diga que nadie puede ser 
discriminado por razón de enfermedad? ¿O 
tengo que diferenciar y decir: “enfermedad 
crónica” o “el VIH” o “la diabetes”? Tengo 
que ver qué grado de diferenciación quiero 
en mi sociedad. 

Con esto no estoy abogando por crear 
normas especí�cas para las personas con el 
VIH porque, posiblemente, se puedan 
encuadrar dentro de las personas con enfer-
medades crónicas. Una de las cosas que se 
puede discutir es: ¿necesito una Ley General 
de Derechos para personas con enferme-
dad crónica o puedo encuadrar a los enfer-
mos crónicos dentro del concepto de disca-
pacidad, como ha hecho la jurisprudencia?

En ese sentido, el Tribunal de Justicia de la 
Unión Europea ha incluido a los enfermos 

crónicos dentro del concepto de persona 
con discapacidad (de carácter social)20. 
Una respuesta al VIH basada en los derechos 
humanos debería tener en cuenta todo esto. 
Buscamos la igualdad, pero ya Aristóteles 
nos dijo que la igualdad es dar igual a los 
iguales y desigual a los desiguales. Esta 
re�exión tiene 2.500 años, la igualdad no es 
un tema nuevo y tampoco parece que 
vayamos a resolverlo con facilidad. 

Otra cosa que tenemos que preguntarnos es 
qué tipo de igualdad queremos. La igualdad 
puede venir tanto por la equiparación como 
por la diferenciación. La equiparación sería 
no tener en cuenta el VIH en determinados 
ámbitos: por ejemplo, no queremos que el 
VIH sea tenido en cuenta a la hora de acce-
der a los contratos de seguros. En este caso 
concreto, parece que se va a conseguir 
–esperemos que no convoquen elecciones 
antes de tiempo y caduque la proposición 
de ley21–. Es decir, en ese caso intento esta-
blecer la equiparación, que el VIH no sea 
relevante.

Sin embargo, también habrá algunas situa-
ciones en las que sí que interesa que el VIH 
sea relevante. Por ejemplo, a pesar de que 
hay evidencia cientí�ca que re�eja que las 
personas con el VIH sufren un envejecimiento 
prematuro, estas no pueden optar a una 

jubilación anticipada por enfermedad 
porque la infección por el VIH no está inclui-
da en el listado de enfermedades que 
recoge la ley. Entonces quizás ahí sí que se 
necesite esa diferenciación, porque no 
pueden ser todas las personas, tienen que 
ser aquellas que tengan una determinada 
condición de salud para la que haya una 
evidencia cientí�ca que demuestre que 
produce un envejecimiento prematuro. Por 
tanto, es necesario alcanzar un equilibrio. 

Otro tema que hay que considerar es si se 
quiere alcanzar igualdad de oportunidades 
o igualdad de resultados, puesto que las 
acciones normativas necesarias, las políticas 
públicas que necesitemos, serán completa-
mente distintas en cada caso. Si queremos 
igualdad de resultados tendremos, por ejem-
plo, que tomar medidas de acción a�rmati-
va, promocionando la contratación de 
determinados colectivos de personas. 

La medida más radical de todas sería el 
establecimiento de cuotas: las personas con 
el VIH que tengan reconocido un grado de 
discapacidad del 33% o superior sí pueden 
acceder al empleo protegido a través de las 
cuotas. El caso más típico es el de la coinfec-
ción por el virus de la hepatitis C, pero como 
ahora se cura, ya nos ha llegado algún caso 
de reducción del grado de discapacidad al 
0%, lo que signi�ca que he eliminado la 
discapacidad médica, pero no la existente 
desde el punto de vista social. 

Todo esto nos va a exigir que para conseguir 
ese utópico 0% de discriminación –dentro del 
cuarto 90–, tengamos que analizar muy bien 
lo que se quiere hacer, es decir, qué quiero, 

qué estoy dispuesto a sacri�car y qué medi-
das voy a intentar desarrollar. Para saber en 
qué nivel de discriminación estamos, necesi-
tamos realizar encuestas y estudios empíri-
cos que nos permitan determinar el grado 
de cumplimiento del objetivo del 0% de 
discriminación y hacia dónde vamos. Por 
tanto, necesitamos indicadores. Sería muy 
interesante si se pudieran incluir estas medi-
das dentro de una iniciativa que hace 
tiempo el gobierno español impulsó: el Plan 
de Derechos Humanos de España, que pasó 
a mejor vida22 . 

También es necesario cuestionarse qué 
ámbitos requieren cambios con mayor 
urgencia para conseguir una mayor igual-
dad. A través de la Clínica Legal hemos iden-
ti�cado cuatro ámbitos en donde se encua-
dran la mayoría de las consultas: economía, 
educación, salud y justicia. En lo que se re�e-
re a la situación económica, teniendo en 
cuenta que el 50% de las personas con el VIH 
no tienen empleo y presentan una tasa de 
desempleo superior a la media, quizá sea 
necesario implementar algún tipo de 
medida. Por ejemplo, una medida para 
alentar a las personas con el VIH a buscar 
trabajo es hacer más segura la compatibili-
dad entre la incapacidad laboral y el 

desempeño de un nuevo trabajo porque has 
desarrollado nuevas capacidades. En un 
seminario que organizamos el año pasado 
fue sorprendente comprobar cómo algunas 
organizaciones sindicales decían que mejor 
que no se difundiera esta posibilidad, que es 
legal en España y algún caso tenemos 
presente en la sala. 

Otro tema es la cuestión de la educación. El 
nivel de estudios va a repercutir también en 
la empleabilidad de las personas. Es cierto 
que hay mucha heterogeneidad, y es difícil 
dar un porcentaje de los niveles de estudios, 
pero es importante tenerlo en cuenta. Curio-
samente, hemos detectado que hay consul-
tas de personas con el VIH que quieren estu-
diar el grado de medicina o algún grado 
medio donde es posible que pueda haber 
algún tipo de contacto con otra persona y, 
por ello, están sufriendo alguna limitación en 
cuanto al acceso a dichos estudios.

En lo que se re�ere a la salud, encontraría-
mos temas de equidad en el acceso a trata-
mientos innovadores, o el derecho a la 
protección a la salud que, según los textos 
internacionales, está en el nivel más alto 
posible.

Por último, tendríamos los problemas de 
acceso a la justicia. Hemos detectado que 
más del 50% de las consultas que nos llegan 
a la Clínica Legal son casos en los que 
detectamos una discriminación y/o limita-
ción de derechos. Una discriminación es un 
trato diferenciado que no está justi�cado. 
Por ejemplo, cuando a una persona con el 
VIH se le da un trato diferenciado peor 
respecto a una persona sin el virus sin que 

exista ninguna razón que justi�que dicho 
trato diferenciado. Por otro lado, una limita-
ción de un derecho es cuando me limitan un 
derecho, pero se lo limitan también al resto 
de las personas, no solo a mí por tener el VIH. 
No obstante, el hecho de que se lo hagan a 
todos no signi�ca que sea menos grave.

¿Qué “coste” existe para que el número de 
denuncias/demandas relacionadas con la 
discriminación por el VIH sea tan bajo? Una 
de las preguntas que también nos hacemos 
en la Clínica Legal es: de estos casos en los 
que hay discriminación, limitación, etc., 
¿cuántos llegan realmente a los tribunales?, 
¿cuántos acaban en una reclamación 
administrativa?, ¿cuántas denuncias o que-
rellas hay? Es algo que intentamos medir, 
pero tenemos muy poco personal y no 
podemos hacer demasiado, aunque nuestra 
intuición es que son pocos los casos que 
acaban prosperando. Entonces, ¿qué coste 
existe para que alguien me viole un derecho 
y no acabe poniéndome delante de un juez?

En una revisión muy básica que he hecho en 
Aranzadi Westlaw de las sentencias emitidas 
en los últimos 5 años por tribunales que 
tienen competencia en todo el ámbito 
nacional (tres nacionales: el Tribunal Consti-
tucional, el Tribunal Supremo y la Audiencia 
Nacional; y dos internacionales: el Tribunal 
Europeo de Derechos Humanos, el Tribunal 
de Justicia de la Unión Europea), solamente 
he encontrado tres sentencias en las que 
fuera relevante el tema del VIH/sida y la 
discriminación: una en el Tribunal Europeo de 
Derechos Humanos, una en el Supremo y 
otra en la Audiencia Nacional. Solo una, la 
del Tribunal Europeo de Derechos Humanos, 

fue favorable a los derechos de las personas 
con el VIH. Las otras consistieron en la dene-
gación del derecho al asilo por razones 
humanitarias –por tener el VIH–, y el último es 
el famoso caso de Instituciones Penitencia-
rias donde se decía que el VIH era un peligro 
objetivo y, por lo tanto, un funcionario de 
prisiones no podía tener esta infección.

Por esta razón, hay que mejorar los mecanis-
mos de defensa y protección de los dere-
chos de las personas con el VIH, por ejemplo, 
proporcionándoles herramientas básicas de 
derecho antidiscriminatorio, incluyéndolas 
en colectivos que ya los tienen (personas 
con discapacidad), creando una norma 
especí�ca para las personas con enferme-
dad crónica, creando una ley general que 
impida la discriminación por razones de 
salud, etc. 

Hay que mejorar, además, los elementos de 
protección de los derechos de este colecti-
vo porque no se entiende cómo hay tan 
pocos casos en la judicatura. Uno puede ser, 
por ejemplo, la legitimación procesal de las 
asociaciones de pacientes, que no la tienen. 
Es decir, que las acciones de pacientes 
puedan defender a una persona sin necesi-
dad de revelar su identidad, una prerrogati-
va que tienen otros colectivos, pero no los 
pacientes. Otra medida interesante sería 
disponer de un sistema de arbitraje para 
resolver muchas consultas sin necesidad de 
acudir a los tribunales. Otra posible herra-
mienta sería aumentar la indemnización por 
daño moral.

Una de las cuestiones que más sorprende a 
los estudiantes que están en la Clínica Legal 

es lo poco que te indemnizan en este país 
por un daño moral, prácticamente sale 
gratis discriminar. Otra posible herramienta 
básica de derecho antidiscriminatorio sería 
la aplicación de criterios especiales en la 
prueba de los hechos relevantes, es decir, 
la inversión de la carga de la prueba.

Una pregunta incómoda para cumplir el 
“cuarto 90” es si en la medición de su cumpli-
miento, ¿nos vamos a �jar en los derechos 
fundamentales o también en los derechos 
humanos? 

Los derechos fundamentales son aquellos 
que están reconocidos a través del ordena-
miento jurídico vigente, mientras que los 
derechos humanos son los derechos inheren-
tes al ser humano y no tienen por qué estar 
reconocidos, es decir, estamos ante lo legal 
frente a lo justo.

Por ejemplo, tenemos los nueve casos que 
llegaron a la Clínica Legal en 2017 de perso-
nas que vienen de Venezuela a España 
pidiendo el acceso a la atención y el trata-
miento del VIH. Desde el punto de vista de 
los derechos fundamentales, estas personas 
no pueden demandar el cumplimiento de 

este derecho. Sin embargo, es un derecho 
humano, ya que la protección de la salud 
lo es. ¿Vamos a medir esos casos o vamos 
a considerar que el derecho español 
realmente los permite? Desde septiembre 
hasta febrero se han producido cuatro 
sentencias del Tribunal Constitucional que 
han legitimado esa exclusión. Por lo tanto, es 
constitucional. 

Por último, cuatro ideas a modo de resumen: 
no basta con los objetivos 90-90-90 de carác-
ter biomédico y por ello necesitamos reducir 
el nivel de discriminación ya sea directa, 
indirecta o por asociación. La indirecta es 
más sibilina y de esa necesitamos recoger 
muchos datos estadísticos para saber dónde 
se produce. También vamos a necesitar 
indicadores �ables para saber dónde y 
cómo intervenir. Y necesitamos –a pesar de 
que ya hay un gran camino recorrido– mejo-
rar muchísimo las garantías de los instrumen-
tos de defensa de los derechos de las perso-
nas con el VIH, porque estamos en un limbo. 
Mientras no salga adelante una ley general 
que proteja a todas las personas por condi-
ción de salud, ahora mismo estamos en un 
limbo del que es necesario salir. 

mación sobre este cuarto 90 también sería 
preciso seleccionar la herramienta o herra-
mientas más adecuadas para poder aplicar 
y hacer un seguimiento de la calidad de 
vida relacionada con la salud. Por último, 
teniendo en cuenta la importancia del tema 
laboral sobre la calidad de vida y el estigma, 
sería necesario que pudiera repetirse esta 
encuesta.


