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ABREVIATURAS

CD4: Cimulo de Diferenciacidn 4.
DAA: Antivirales de Accidn Directa, en sus siglas en inglés.

D:A:D: Recopilacidn de Datos sobre efectos Adversos de los Farmacos anti-

VIH, en sus siglas en inglés.

Euro-QolL-5D: Cuestionario Europeo sobre Calidad de Vida de 5 Dimensiones,

en sus siglas en inglés.

EUROSTAT: Oficina Europea sobre Estadistica, en sus siglas en inglés.
Exp(B): Exponencial del coeficiente estadistico B.

HSH: Hombres que practican Sexo con Hombres.

IC95%: Intervalo de confianza del 95%

ITS: Infeccidn de Transmisién Sexual.

OMS: Organizacion Mundial de la Salud.

ONG: Organizacién No Gubernamental.

OR: Razdn de Probabilidades, en sus siglas en inglés.

PDRQ-9: Cuestionario sobre Relacién Médico-Paciente de 9 preguntas, en

sus siglas en inglés.

RR: Riesgo Relativo.

TARGA: Terapia Antirretroviral de Gran Actividad.
VHB: Virus de la Hepatitis B.

VHC: Virus de la hepatitis C.

VIH: Virus de la inmunodeficiencia humana.
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1. SUMMARY

The exclusively biomedical approach to dealing with diseases is a
paradigm that has proven insufficient on many occasions, especially in
those pathologies that carry a burden of stigma and discrimination,
such as infection with the human immunodeficiency virus (HIV) or -in
certain population subgroups such as intravenous drug users - that
caused by the hepatitis C virus (HCV). For this reason, identifying the
impact of biopsychosocial factors on the health status of people with
HIV and / or HCV can be a tool capable of favoring the paradigm shift
that would imply moving from the exclusively biomedical approach to
the multidisciplinary approach that would involve a biopsychosocial
approach.

The first part of the research in this thesis focused on identifying
biopsychosocial factors that condition the response to antiretroviral
treatment and / or the clinical symptoms of HIV monoinfection or HIV
and HCV coinfection in a sample of patients treated in two hospitals in
Barcelona and the metropolitan area.

The second part -developed through an online survey with participants
from all Spain- analyzed the impact of biopsychosocial factors on a
subgroup of people with HIV particularly sensitive as is the case of
older people due to, among other reasons, comorbidities and social
support needs that accumulate during the aging process.

The last part -also carried out through an online survey with the
participation of people from all over Spain- focused on the role of
biopsychosocial factors in the field of hepatitis C.

The findings obtained during the three phases of research have
allowed to determine those profiles of people with HIV and / or HCV
with a greater tendency to have a worse state of health based on
various biopsychosocial factors. Thus, people over 45, immigrants,
coinfected people, those who have experienced discrimination, those
with chronic pain, those who are not involved in decisions about their
health, those with a pessimistic approach, people with symptomatic
HCV infection or those who experienced treatment failure with a
treatment against HCV -and, especially, those who accumulated



several of these conditions- would be the profiles, in light of the
findings of this thesis, in which socio-health professionals should focus
its attention to detect and treat early conditions associated with a
worse state of health and, therefore, a worse quality of life.
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2. RESUMEN

El enfoque exclusivamente biomédico en el abordaje de las
enfermedades es una estrategia que se ha mostrado insuficiente en
muchas ocasiones, especialmente en aquellas patologias que
conllevan una carga de estigma y discriminacién como la infeccién por
el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) o, en determinados
subgrupos poblacionales tales como los usuarios de drogas
intravenosas, la causada por el virus de la hepatitis C (VHC). Por ello,
identificar el impacto de factores biopsicosociales sobre el estado de
salud de las personas con el VIH y/o el VHC puede ser una herramienta
capaz de favorecer el cambio de paradigma que supondria el paso del
abordaje exclusivamente biomédico a un abordaje multidisciplinar que
supondria un enfoque biopsicosocial.

La primera parte de la investigacidon de la presente tesis se centré en
identificar factores de tipo biopsicosocial que condicionaran diferentes
aspectos relativos al estado de salud de la monoinfeccion por el VIH o
la coinfeccion por VIH y VHC en una muestra de pacientes atendidos
en dos hospitales de Barcelona y drea metropolitana.

La segunda parte —vehiculizada a través de un sondeo online con
participantes de toda Espafia- analizé el impacto de los factores
biopsicosociales en un subgrupo de personas con el VIH
particularmente sensible como es el de las personas que envejecen
por, entre otras razones, las comorbilidades y necesidades de apoyo
social que se van acumulando durante el proceso de envejecimiento.

La ultima parte —también realizada a través de un sondeo online con
participacién de personas de toda Espafia- se centrd en el papel de los
factores biopsicosociales en el campo de la hepatitis C.

Los hallazgos obtenidos durante las tres fases de investigacidon han
permitido determinar aquellos perfiles de personas con el VIH y/o el
VHC con una mayor tendencia a tener un peor estado de salud en base
a diversos factores de tipo biopsicosocial. Asi, las personas con mas de
45 afos, los inmigrantes, las personas coinfectadas, las que han
experimentado discriminacion, aquellas con dolor crénico, las que no
se implican en las decisiones sobre su salud, aquellas con un enfoque
pesimista, las personas con infeccién por el VHC sintomatica o quienes
experimentaron fracaso terapéutico con un tratamiento frente al VHC
-y, especialmente, quienes acumularan varias de estas condiciones-
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serian los perfiles, a la luz de los hallazgos de la presente tesis, en los
que los profesionales sociosanitarios deberian centrar su atencidn
para detectar y tratar de forma precoz condiciones asociadas a un
peor estado de salud y, por ende, a una peor calidad de vida.
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3. INTRODUCCION

Segun la definicidn establecida por la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) [1], la salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y
social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades. Por
ello, el estado de salud de una persona constituye el resultado de la
concurrencia de una serie de factores que juegan —cada uno de ellos-
un papel especifico sobre la homedstasis [2], el estado de equilibrio
dinamico que permite el mantenimiento de un adecuado estado de
salud.

Asi, el estado de salud de las personas puede verse condicionado por
numerosas causas. Al pensar en condicionantes del estado de salud, lo
intuitivo es centrarse en patologias y sus agentes causales y/o factores
de riesgo. En cambio, no es tan frecuente un enfoque basado en
determinar cémo condicionan el estado de salud aquellos factores no
directamente vinculados a una patologia -una vez ésta ya estd
instaurada-, a pesar de poder tener un papel importante como
condicionantes del estado de salud.

Dentro de este grupo se encontrarian —entre otros- ciertos factores de
tipo sociodemografico (edad, género, nivel de ingresos, uso de drogas,
educacion, relaciones sociales, etc.), algunos factores clinicos
(coinfecciones, otras comorbilidades, biomarcadores, etc.) y factores
psicoldgicos (relacionados, entre otros aspectos, con las percepciones
que en una persona genera al experimentar una patologia). Son
factores —en su conjunto- que podriamos definir como factores
biopsicosociales, con un papel potencialmente destacado en
patologias con una carga de estigma e impacto social importantes
como son la infeccién por el VIH [3] y la causada por el virus de la
hepatitis C (VHC) [4].

El enfoque biopsicosocial de las patologias fue descrito por primera
vez en la literatura médica por el Dr. George Engel [5], en el cual ponia
de manifiesto la crisis del paradigma biomédico en el abordaje de las
enfermedades. Asi, destacaba que el modelo estrictamente biomédico
presentaba deficiencias en lo relativo a las dimensiones sociales,
psicoldgicas y comportamentales de las patologias y que era necesario
tener en cuenta dichas dimensiones para una mayor eficiencia
terapéutica. Dicha necesidad de cambio de modelo se ha visto
agudizada en las Ultimas décadas en los paises de ingresos altos [6], ya

13



que la carga de morbimortalidad asociada a las enfermedades crénicas
es cada vez mas elevada y para incrementar la eficiencia en su manejo
es necesario tener en cuenta todas aquellas dimensiones que jueguen
un papel relevante en la evolucion de dichas enfermedades.

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) pertenece a la familia
de los retrovirus [8] y, mds concretamente al género de los lentivirus.
Las dos especies pertenecientes a este género son el VIH-1 (causante
de la pandemia global) y el VIH-2 (con menor potencial de transmisién
y con la mayor parte de casos circunscritos en un area geografica
concreta de Africa) y proceden, probablemente, de dos saltos
diferentes del virus de la inmunodeficiencia simica a humanos. El
genoma de estos virus estd formado por ARN, que se transcribe a ADN
para incorporarse al nucleo de sus células huésped antes de
reproducirse, lo cual es uno de los hechos que permiten su
persistencia a pesar del uso de antivirales. El hecho de que el VIH-1
llegara a humanos en tiempos recientes [8] —probablemente hace
alrededor de 100 afios- explicaria por qué la mortalidad asociada a la
infeccion en ausencia de tratamiento es tan elevada [9] ya que la
adaptacion mutua virus-huésped favorece que a largo plazo las
infecciones se tornen menos virulentas.

Actualmente, la infeccion por el VIH es una patologia de evoluciéon
cronica en aquellos paises donde se dispone de la terapia
antirretroviral de gran actividad (TARGA) desde la segunda mitad de la
década de 1990 [10]. Los grandes avances médicos que han permitido
el control de la progresién de la infeccion, sin embargo, no han venido
acompafados de grandes cambios en la percepcion social del VIH y de
las personas que padecen la infeccidn, dando lugar a situaciones de
estigma y discriminacién que siguen condicionando la salud y la
calidad de vida de las personas VIH positivas [11].

La hepatitis C, por su parte, es una infecciéon causada por el virus de la
hepatitis C, de la familia Flaviviridae, con una pequefia cadena de ARN
como material genético que se replica en el citoplasma de los
hepatocitos y genera una patologia con historia natural de larga
evolucidon [12] y con una larga fase asintomatica, lo que lleva a que, en
general, las complicaciones aparezcan décadas después de |la
infeccion. En esta patologia, en Espafia, la carga de estigma y
discriminacion no ha sido comparable a la del VIH, pero cabe tener en
cuenta que, dado que ambas infecciones se transmiten a través del
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uso de drogas intravenosas, existe una numerosa poblacién de
coinfectados por VHC y VIH. Ademds, uno de los dos picos de
infecciones por el VHC en nuestro pais coincidid con el momento
donde el consumo de drogas intravenosas era mads prevalente [13]. El
otro pico de infecciones tuvo lugar en personas de mayor edad y se
asocia a la adquisicidon del virus en entornos sanitarios principalmente
por uso de materiales y dispositivos no adecuadamente esterilizados.

3.1 Factores sociodemograficos

Entre los datos sociodemograficos con mayor influencia en salud, el
género y el sexo han sido los mas relacionados con un impacto
considerable sobre el estado de salud de las personas infectadas por el
VIH y/o el VHC en numerosos estudios. Respecto al género, un
metaanalisis [14] hallé que, especialmente en entornos en los que las
mujeres cuentan con poco poder de decision y dependen en gran
medida de su entorno conyugal y familiar, esconder la seropositividad
al VIH es un mecanismo de supervivencia encaminado a evitar el
abandono y aislamiento social, lo que podria traducirse en mayores
dificultades para el seguimiento médico y la adherencia al
tratamiento. En otros entornos mas igualitarios, dicho impacto seria
menor pero aun podria ser percibido, dado que en ninglin pais del
mundo se ha logrado todavia la igualdad completa entre hombre vy
mujer en todos los dmbitos de la sociedad [15].

En lo que respecta al sexo, en el ambito de la investigacion clinica, la
infrarrepresentacion de las mujeres en los ensayos clinicos es un
fenédmeno ampliamente extendido [16], algo que también se ha
trasladado a los ensayos clinicos que han evaluado medicamentos
antirretrovirales [17]. Ello se traduce en una mayor incertidumbre
respecto al uso de antirretrovirales en mujeres en términos de eficacia
y toxicidad, pues dicha infrarrepresentacién conlleva ausencia de
datos y, por tanto, falta de evidencias cientificas. Uno de los puntos
gue podrian derivarse de la poca presencia de mujeres en los ensayos
clinicos es que sus caracteristicas farmacocinéticas no serian tenidas
en cuenta —por ejemplo, tanto en el campo de los antirretrovirales
como en el de los tratamientos frente al virus de la hepatitis C (VHC),
las pautas y dosis son idénticas en hombres y en mujeres-.
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En esta linea, podrian producirse diferencias en los niveles de
farmacos en sangre entre hombres y mujeres, lo que incrementaria el
riesgo de que estas presentaran un mayor riesgo de padecer eventos
adversos. Ello ya fue descrito en un estudio que evalud las diferencias
entre sexos de los niveles de diversos antirretrovirales [18]. En el caso
de zidovudina y lamivudina, el estudio detectd que sus niveles
sanguineos en mujeres fueron superiores, respectivamente, en un
230% y en un 160% a los determinados en hombres.

Otro tipo de dato sociodemografico con impacto sobre la salud que ha
sido prevalente a lo largo de la historia, tanto de la infeccién por el VIH
como en la causada por el VHC, es el uso de drogas, que se ha
relacionado con una disminucién de la calidad de vida y una pérdida
del control de la infeccién [19]. El uso de drogas puede, en si mismo,
ser un factor de riesgo de transmisién tanto del VIH como del VHC
(entre otras infecciones), ya sea por la no percepcidon de riesgos
derivada del consumo [20] -que podria derivarse del riesgo de padecer
alteraciones psiquidtricas, que alteraria el autocontrol y la percepcion
del riesgo de adquirir infecciones de transmision sexual tales como el
VIH [21]- o por la forma de administracién de las drogas, como por
ejemplo el uso de drogas intravenosas [22] en ambas patologias o el
uso de drogas intranasales en el caso de la hepatitis C [23].

En la actualidad, existe un fendmeno emergente en el que se produce
la interseccién entre uso de drogas (algunas de ellas inyectables), VIH
y VHC. Se trata del chemsex [24], que engloba practicas sexuales bajo
los efectos de las drogas que suelen llevarse a cabo en grupo entre
hombres gais, bisexuales y otros hombres que practican sexo con
hombres (HSH). Por ello, el chemsex engloba diversos factores de
riesgo de adquirir el VIH y/o el VHC, entre otras infecciones de
transmisién sexual (ITS) y otros problemas de corte psiquiatrico
asociados al uso de drogas. El mayor riesgo de contraer ITS y la mayor
probabilidad de problemas de corte psiquiatrico por uso de drogas
hacen de las personas que practican chemsex un grupo poblacional
especialmente susceptible a tener un peor estado de salud.

El hecho de ser extranjero residiendo en Espana constituye un factor
de riesgo de adquirir el VIH [25], ya que el porcentaje de nuevos
diagndsticos que representan las personas no nacidas en Espaiia es
muy superior al que cabria esperar por su peso demografico. Respecto
a ello, un estudio [26] hall6 que la prevalencia del VIH entre
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inmigrantes era mas elevada que entre espafioles en unos grupos
poblacionales concretos: hombres gais, bisexuales y otros HSH
latinoamericanos, trabajadoras sexuales trans latinoamericanas,
mujeres embarazadas y personas provenientes del Africa
subsahariana. La elevada vulnerabilidad al VIH ya conocida en algunos
de estos colectivos (especialmente HSH, mujeres trans y trabajadores
sexuales) debe sumarse a la vulnerabilidad afiadida [27] que generan
los problemas de acceso al sistema sanitario, las malas condiciones
higiénicas que algunas de estas personas deben afrontar por
problemas econdmicos —que ya les llevaron a emigrar de sus paises-,
etc.

Los extranjeros con el VIH son —en promedio- mas jovenes que las
personas seropositivas con nacionalidad espafola [28], lo que podria
asociarse a una peor adherencia al tratamiento antirretroviral y —en
consecuencia- a peores resultados de salud. Esto podria deberse a que
la mediana edad se ha situado como aquella fase de la vida con
mayores niveles de adherencia a tratamientos crénicos [29], grupo
poblacional que representa un mayor porcentaje en espanoles con el
VIH que en extranjeros con dicha infeccion. El proceso de adaptacion
de los inmigrantes no es sencillo y en muchas ocasiones se ve
dificultado por la marginalizacién o la falta de oportunidades, lo cual
se traduce en un peor estado de salud [30].

Otro factor sociodemografico importante es el nivel educativo, que en
si mismo ya presenta en Europa una relacién directamente
proporcional con el estado de salud [31]. En el caso concreto del VIH,
el nivel educativo se ha relacionado con una mayor adherencia al
tratamiento antirretroviral [32]. Este hecho también se ha observado
con relaciéon al VHC, donde un menor nivel educativo se relaciond con
una peor adherencia al tratamiento con antivirales de accién directa
(DAA, en sus siglas en inglés) [33].

El papel del nivel educativo sobre la adherencia al tratamiento
antirretroviral se haria extensible al autocuidado de la salud, hecho
gue podria traducirse en un mayor deterioro de la calidad de vida en
términos de movilidad y control y prevencién de comorbilidades entre
aquellas personas con niveles educativos mas bajos [34].

El nivel de ingresos econdmicos es un factor que repercute de forma
importante sobre el estado de salud, hecho que —del mismo modo que
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el impacto del nivel educativo antes referido- ha ido siendo
evidenciado de forma consistente en las diversas actualizaciones de
datos europeos en EUROSTAT [31].

A partir de dichos datos europeos puede observarse que, en Espafiia,
tanto el nivel educativo como el de ingresos econdmicos serian
menores entre extranjeros con el VIH que entre espafioles con dicha
patologia, lo que también explicaria la menor adherencia y peores
resultados clinicos observados entre los no nacidos en Espaia.

3.2 Factores clinicos

Factores clinicos tales como los biomarcadores utilizados en las
determinaciones analiticas de seguimiento (carga viral, recuento de
linfocitos CD4, etc.) juegan un papel importante en la medicién de la
evolucién de una patologia, pero hay otra serie de datos clinicos no
directamente relacionados con la patologia en cuestidon, pero que
condicionan su evolucién, como son las comorbilidades y el
envejecimiento per se. En el contexto de la infeccidon por el VIH y en el
de la causada por el VHC se ha observado un impacto cada vez mayor
de las comorbilidades asociadas al envejecimiento.

La edad promedio de las personas con infeccién por VHC en Espafia,
muestra dos picos: los nacidos entre 1956-1971, que adquirieron la
infeccion por el uso de drogas intravenosas, y aquellos nacidos antes
de 1946 [35]. Esta edad avanzada conlleva una mayor prevalencia de
comorbilidades asociadas al envejecimiento y condicionan el estado
de salud de las personas infectadas por VHC. El mismo fendmeno se
observa en el caso de la infeccidn por el VIH, donde la edad promedio
de la poblacion infectada aumenta ano tras ano [28], siendo
actualmente de 47 anos.

En el caso del VIH, ademas, concurre la circunstancia que se ha
detectado que la infeccidn se asocia a un envejecimiento prematuro,
gue algunos estudios han cifrado en alrededor de cinco anos [36],
observandose incluso en personas con buen control de la infeccion
[37]. Para determinar el grado de envejecimiento prematuro se
tomaron como referencia un conjunto de biomarcadores que habian
sido asociados de forma consistente al envejecimiento en una amplia
cohorte de mas de 3.000 personas [38].
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Una de las condiciones asociadas al envejecimiento con mayor
impacto sobre la calidad y esperanza de vida de las personas es la
fragilidad. Se trata de una condicién caracterizada por la pérdida de la
capacidad biolégica para compensar eventos estresores y/o
disfunciones orgdnicas [39]. En el contexto de la infeccidn por el VIH se
ha observado que, ademas, experimentar fragilidad es mas frecuente
gue en poblacidén no infectada con caracteristicas similares y que se
relacionaria con una mayor mortalidad [40].

Otras de las comorbilidades asociadas al envejecimiento son aquellas
de tipo cardiovascular. En ese sentido, un estudio de cohorte italiano
hallé que mas de la mitad de los integrantes con el VIH que habian
sido seguidos durante una década —entre los afos 2004 y 2014- tenian
hipercolesterolemia e hipertensién [41]. El 50% de estas personas se
hallaba en alto riesgo de padecer un evento cardiovascular grave,
como por ejemplo infarto de miocardio o accidentes vasculares
cerebrales.

Ademas del evidente riesgo que conllevan las patologias
cardiovasculares en si mismas y la probabilidad de que algunos de
dichos eventos tengan un resultado fatal, también se ha observado la
relacion existente entre enfermedad cardiovascular y discapacidad
[42], con el impacto a nivel de calidad de vida y autopercepcién que
ello conlleva.

Entre las posibles causas del riesgo cardiovascular en el contexto de la
infeccion por el VIH se encontrarian los efectos secundarios del
tratamiento antirretroviral. Asi, un estudio hall6 que seguir
tratamientos basados en farmacos antirretrovirales inhibidores de la
proteasa duplicarian el riesgo de experimentar sindrome metabdlico
[43], una condicién con un conocido e importante impacto sobre el
riesgo cardiovascular [44]. Otro estudio —en este caso el estudio
multicohorte D:A:D, que contaba con datos de mas de 30.000
personas con el VIH en tratamiento antirretroviral, hallé un riesgo
incrementado de padecer infartos de miocardio con el uso de los
antirretrovirales abacavir, lopinavir/ritonavir o didanosina [45].

Por ultimo, la infeccion por el VIH se ha relacionado con el desarrollo
de disfuncion endotelial vascular [46], un importante factor de riesgo
cardiovascular. Dicha relacién vendria dada por diversos mecanismos
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—algunos de ellos no bien conocidos- aunque entre ellos se
encontrarian tanto la activacién inmunitaria y un aumento de los
niveles de factores proinflamatorios.

Otra comorbilidad frecuente entre personas con el VIH es la
insuficiencia renal. Como en el caso de las enfermedades
cardiovasculares, detras del dafio renal puede subyacer el impacto de
la inflamacidn asociada a la infeccion crénica por el VIH,
especialmente en personas de origen africano [47], pero detras de su
desarrollo también podria encontrarse la toxicidad derivada del uso de
los antirretrovirales tenofovir disoproxil fumarato y atazanavir [48]. En
el caso de tenofovir, el mecanismo de toxicidad pasaria por la
excrecién continuada de proteinas de bajo peso molecular, glucosa,
acido urico e iones fosfato [49]. La pérdida de iones fosfato conllevaria
un descenso de la densidad mineral ésea que podria desembocar a
medio plazo en osteopenia u osteoporosis.

En personas con el VIH también se ha observado una mayor incidencia
de esteatosis hepatica [50], que en el afio 2017 afectaba al 40% de los
mayores de 60 afios de una cohorte de personas con el VIH del Reino
Unido. Esta asociacion podria deberse a la toxicidad de determinados
antirretrovirales y/o a los efectos de la coinfeccion por el VHC [51].

Otra comorbilidad con mayor preponderancia entre la poblacién VIH
positiva que en la poblacién general seria la diabetes. Asi, en un
estudio llevado a cabo en tres hospitales londinenses se determind
gue un tercio de las personas con el VIH presentaban diabetes o
estadios prediabéticos y que alrededor de un 40% de estas personas
no lograban alcanzar un buen control de esta patologia endocrina con
los tratamientos prescritos [52].

El dolor crdnico también se habria relacionado tanto con la infeccion
por el VIH como por la causada por el VHC. En el caso de la infeccién
por el VIH, dicho dolor crénico se ha relacionado con el hecho de tener
carga viral detectable [53] y con el uso de determinados
antirretrovirales de primera generacién tales como didanosina,
estavudina o zalcitabina. En el caso de le hepatitis C, el dolor se
relacioné con tener infeccién activa [54], mientras que la curacion se
relacioné con una disminucién del dolor crénico, lo que mostraria un
impacto directo del VHC a este nivel.
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En el ambito de la coinfeccién por VIH y VHC, un estudio [55]
evidencié que la seroconversion al VHC reducia los niveles de CD4
incluso estando en tratamiento antirretroviral eficaz, lo que
condicionaria claramente el estado de salud y el riesgo de infecciones
oportunistas de las personas con dicha coinfeccidn.

En el contexto de la hepatitis C, algunas de las comorbilidades
relacionadas con el envejecimiento podrian estar directamente
relacionadas con el VHC por ser manifestaciones extrahepdticas de la
infeccion, como es el caso de los problemas renales [56] o la demencia
[57].

3.3 Factores psicolégicos

El impacto a nivel psicolégico de infecciones como la causada por el
VHC o, especialmente, la producida por el VIH, es notable debido al
estigma relacionado con padecer la patologia [58]. Asi, dicho estigma
estaria presente en distintos niveles: el estigma percibido por la
comunidad, el experimentado por la propia persona, el estigma
interiorizado y el estigma anticipado.

Una de las definiciones mas establecidas del estigma dentro de la
comunidad cientifica es aquella que lo determina como "un atributo
profundamente desacreditador" que reduce a alguien "de una persona
completa y normal a una manchada y de menor valor" [59]. Dicho
estigma puede —por diversas causas- ser atribuido por la sociedad
hacia un colectivo y dicho colectivo —por vivir dentro de dicha
sociedad- darlo por bueno y aceptarlo [60]: en este ultimo caso
estariamos ante un estigma interiorizado.

Todos ellos conllevarian consecuencias cualitativa y cuantitativamente
diferentes, pero con un aspecto en comun: el impacto sobre el estado
de salud de la persona que vive con la infeccién. El estigma estd
intimamente relacionado con la discriminacién y en la consecucidn de
ambas circunstancias concurren ideas tan injustas como fuertemente
enraizadas en la sociedad [61]. Dichas ideas son estructurales y han
crecido en un marco de desinformacién, dogmas morales y fobias no
resueltas que constituyen lastres para la adecuada maduracién de las
sociedades modernas en la aceptacidn de su propia diversidad.
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En patologias con alto impacto psicolégico como la infeccién por el
VHC vy, especialmente, la causada por el VIH, el riesgo de padecer
depresion es mas elevado [62]. La depresidn dificulta la adherencia al
tratamiento antirretroviral [62], por lo que su impacto negativo sobre
el estado de salud seria a dos niveles: el propio impacto de los
sintomas depresivos y las complicaciones derivadas de un mal control
de la infeccidn por el VIH.

3.3.1 Percepcion

Coémo una persona percibe su patologia y cémo percibe la perspectiva
de los demas son factores que pueden condicionar el estado de salud
psicolégico de las personas afectadas [63]. Dos de los principales
factores relacionados con la percepcion son el estigma y Ia
discriminacion.

Una posible consecuencia de un estigma interiorizado serian la
soledad que experimentan algunas personas con el VIH como
consecuencia de cambios en la percepcion de las relaciones sociales
que pueden relacionarse con depresion y/o deterioro cognitivo segun
la teoria de la discrepancia cognitiva [64].

El entorno es un fuerte condicionante de la salud de las personas con
el VIH. En esta linea, un estudio mostré que el apoyo de la pareja [65]
comportaria beneficios importantes en lo relativo a la adherencia al
tratamiento vy, por tanto, en la salud a corto, medio y largo plazo de
estas personas. Dicho apoyo de la pareja tendria un impacto
significativamente mads importante que el proporcionado por
familiares o amigos.

La contraparte negativa del hallazgo del anterior estudio seria lo que
vino a concluir otro ensayo [66]. Este segundo trabajo concluyé que el
hecho de que una persona con el VIH fuera abandonada por su pareja
tras el diagndstico se relacionaria significativamente con puntuaciones
altas en una escala de valoracion del estigma, es decir, que se
detectaria un mayor grado de estigma en estas personas.

El hecho de experimentar experiencias negativas por causa del
estigma y/o la discriminacion genera en muchas personas con el VIH
miedo a revelar su estado serolégico [67].
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La verglienza asociada al VIH seria un condicionante del estado de
salud de las personas con el VIH descrito en algunos estudios como
menos importante que el estigma [68], pero que en otras
investigaciones se ha llegado a relacionar con una reduccion de hasta
un 10% en las valoraciones de la calidad de vida relacionada con la
salud, el bienestar emocional, funcional y global y la funcidn cognitiva
[69].

En el caso de la infeccion por el VHC, revelar el estado seroldgico ha
sido descrito como una circunstancia de caracter ambivalente [70].
Asi, si la respuesta del entorno es de apoyo puede favorecer
claramente al paciente y a su estado de salud, pero si es negativa
puede promover el aislamiento y el rechazo, pudiendo conllevar
fendmenos tan negativos como el desarrollo de depresion.

En lo que respecta a la discriminacion, un estudio brasilefio mostro
gue aquellas personas que se habian sentido discriminadas por causa
del VIH realizaron una valoracion de su estado de salud inferior en un
29% a la de aquellas personas que no se habian sentido discriminadas.

La discriminacion puede tener como consecuencia la depresion [71],
que en si misma ya supondria un empeoramiento del estado de salud,
pero que podria suponer un empeoramiento aun mayor por el efecto
conocido que la depresién tendria sobre la adherencia al tratamiento
[72], que es fundamental para que las personas con el VIH mantengan
controlado al virus y no vean progresar su infeccién.

3.3.2 Relacién médico-paciente

La relacién médico-paciente es la piedra angular sobre la que se debe
implementar una interaccidon terapéutica capaz de proporcionar un
intercambio fluido de informacién. Ello favorecerda tanto Ila
recopilacion de datos clinicos como un buen diagndstico, plan
terapéutico y adherencia al mismo [73]. En resumidas cuentas, se trata
de un fendmeno capaz de condicionar notablemente el estado de
salud de un paciente. Aunque la relacibn médico-paciente es
importante en cualquier patologia, esta cobra especial importancia en
casos como el de la hepatitis C y, especialmente, el del VIH, asociadas
a una carga emocional muy importante, que puede llevar a un mayor
hermetismo y bloqueo de los pacientes y dificultar que la relacién
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médico-paciente sea la adecuada. En este sentido, la inteligencia
emocional de los médicos se revela como un factor importante para
salvar este tipo de obstaculos, algo que ya ha sido verificado en la
literatura médica [74].

En el caso concreto de la infeccion por el VIH, un estudio midié el
grado de satisfaccién de los pacientes con sus médicos de atencidn
primaria [75]. Esta satisfaccién fue directamente proporcional a cudn
confortables se sentian hablando temas personales con ellos, al grado
de empatia percibida y a los conocimientos sobre el VIH que tenia el
médico de atencién primaria. Estos tres puntos denotan los aspectos
mejor valorados por los pacientes: proximidad, empatia y sabiduria.

En el plano negativo de la relacién médico-paciente, un estudio
documentd aquellos aspectos que llevaban a pacientes
estadounidenses a denunciar a sus médicos [76]. Entre las causas de
denuncia mas frecuentes destacaban el sentirse abandonados por su
médico, restar valor a sus perspectivas, proporcionar informacién de
forma inadecuada y no ser capaz de entender al paciente o a sus
familiares. En la linea de lo descrito anteriormente, el estudio vuelve a
destacar tres aspectos: empatia, cercania e inteligencia emocional.

Un aspecto negativo con alto impacto sobre el estado de salud en el
marco de la relacion médico-paciente seria el haberse sentido
discriminado. Asi, en un estudio llevado a cabo en entornos
hospitalarios, se observé cédmo la percepciéon de discriminacién se
tradujo en una reduccién de la adherencia al tratamiento del VIH del
19% [77], lo que condicionaria el control de la infeccién y aumentaria
el riesgo de infecciones oportunistas, entre otras posibles
complicaciones.

3.3.3 Expectativas de futuro

Cémo una persona percibe su futuro tiene un gran impacto sobre el
estado de salud y puede deberse a multiples factores. En el contexto
de una infeccion crénica, como la causada por el VIH o el VHC, puede
verse condicionada con por los conocimientos sobre la propia
patologia que la persona ha ido adquiriendo —que le generaria un
enfoque mas o menos optimista-. Una perspectiva positiva del futuro
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ayudaria a minimizar el riesgo de depresion, que tendria un efecto
negativo sobre la adherencia al tratamiento [72].

El optimismo condiciona notablemente las perspectivas de los
pacientes, dotdndolos de una mayor capacidad de resiliencia y de
tolerar efectos adversos [78] lo cual repercute inequivocamente en la
percepcion positiva del estado de salud.

Toda la serie de evidencias descritas a lo largo de la presente
introduccion establecen el gran impacto de multiples factores
biopsicosociales sobre el estado de salud de personas con VIH y/o
VHC. Ello nos ha llevado a detectar la necesidad de establecer y
cuantificar su repercusién en pacientes espafoles con dichas
patologias.
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4. HIPOTESIS

Diversos factores biopsicosociales presentan un impacto significativo
sobre el estado de salud de las personas con el VIH y/o el VHC que
viven en Espafia.

5. OBIJETIVOS

OBIJETIVO PRINCIPAL DEL ESTUDIO

1. Identificar aquellos factores biopsicosociales que tienen un
impacto relevante sobre el estado de salud de personas con el
VIH y/o el VHC que viven en Espafia.

OBJETIVOS SECUNDARIOS

1. Realizar un analisis descriptivo desde el punto de vista
sociodemografico, clinico y psicoldgico de las personas con el
VIH que viven en Espaia.

2. Caracterizar sociodemografica, clinica y psicolégicamente las
personas que envejecen con el VIH en Espaiia.

3. Caracterizar sociodemografica, clinica y psicolégicamente la
poblacién con el VHC en Espaiia justo antes de la llegada de los
antivirales de accién directa.

4. Componer perfiles a partir de los hallazgos obtenidos que
definan a aquellas personas con mayor riesgo de tener un mal
estado de salud, lo que permitiria una deteccién e intervencion
precoces.
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6. EXPOSICION DE LA INVESTIGACION REALIZADA

6.1 PERCEPCION, CONOCIMIENTOS Y EXPECTATIVAS DE LOS
PACIENTES CON INFECCION POR EL VIH Y SU IMPACTO EN SU
ESTADO DE SALUD

6.1.1 Objetivo principal del estudio

Identificar factores de tipo biopsicosocial que condicionen la respuesta
al tratamiento antirretroviral y/o la clinica de la monoinfeccidon por el
VIH o la coinfeccién por VIH y VHC.

6.1.2 Objetivos secundarios

Describir las caracteristicas biopsicosociales de las personas con el VIH
en el drea geografica cubierta por los dos hospitales del estudio
(Hospital Germans Trias i Pujol de Badalona y Hospital del Mar de
Barcelona).

6.1.3 Metodologia

6.1.3.1 Diseiio del estudio

Estudio de tipo observacional transversal para determinar los factores
de tipo psicosocial de una poblacién monoinfectada por el VIH o
coinfectada por VIH y VHC.

Para evaluar el impacto de dichos factores de tipo biopsicosocial sobre
la respuesta al tratamiento antirretroviral y/o la clinica de la
monoinfeccion por el VIH o de la coinfeccién por el VHC se recogieron
de forma retrospectiva los datos clinicos.
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6.1.3.2 Duracion

La inclusion de participantes se mantuvo abierta entre septiembre de
2015 y septiembre de 2017.

6.1.3.3 Calculo del tamafo muestral

Para el calculo del tamafio muestral minimo se partié de datos
procedentes de la cohorte PISCIS [79] -segun los cuales unas 35.000
personas viven con el VIH en Catalufia-. De ellas, unas 25.900 vivirian
en el drea de Barcelona, que seria el universo a incluir en el estudio.
Teniendo en cuenta un porcentaje de heterogeneidad (grado de
diversidad del universo) del 50%, un margen de error del 10% y un
nivel de confianza del 95%, el tamafio muestral minimo para cumplir
con los pardmetros estadisticos antes descritos seria de 96
participantes. Afortunadamente, esta cifra se alcanzé e incluso superd
llegando a un total de 108 participantes.

6.1.3.4 Criterios de inclusion

La poblacién del estudio fue una muestra de conveniencia formada
por personas monoinfectadas por VIH o coinfectadas por VIH y VHC
gue son atendidas en el Hospital Universitari Germans Trias i Pujol o el
Hospital del Mar de Barcelona y que accedieron a participar en el
estudio. La posibilidad de participar se ofrecié6 de manera aleatoria y
en dias y horarios diferentes, con el objeto de reducir el riesgo de
sesgos de seleccion.

6.1.3.5 Variables del estudio

El cuaderno de recogida de datos incluyd 51 preguntas agrupadas en
ocho grandes apartados: datos demograficos generales; datos clinicos;
modelo y calidad asistencial; relacién médico-paciente; fuentes de
informacién; calidad de vida; percepcion de la infeccion por el VIH y
expectativas a largo plazo.

Los datos demograficos generales y los datos clinicos se obtuvieron —
previo consentimiento informado de los participantes- de la historia
clinica de los pacientes. El resto de datos se obtuvieron de las
respuestas al cuestionario.
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Las preguntas sobre relacion médico-paciente se basaron en el
cuestionario validado PDRQ-9 (Patient-Doctor-Relationship-
Questionnaire-9) [80] y aquellas sobre calidad de vida se basaron en el
cuestionario validado Euro-QoL-5D [81].

Las preguntas sobre calidad asistencial se centraron en tratar de
esclarecer el grado de especializacion y multidisciplinaridad de la
atencion sanitaria recibida, factores que han evidenciado la capacidad
de mejorar los resultados clinicos de los pacientes [82].

Las preguntas relativas a la percepciéon buscaron establecer el grado
de apoyo percibido por parte del entorno de los participantes, el
estigma percibido y el interiorizado.

6.1.3.6 Analisis estadistico

El andlisis estadistico se llevd a cabo con la asistencia del programa
informatico SPSS v20.

La descriptiva de la muestra a partir de los diversos factores
psicosociales analizados se realizd6 por medio de medidas de
estadistica descriptiva de tendencia central y de dispersion.

Para la determinacion de asociaciones entre las diversas variables se
desarrollaron tablas de contingencia, donde la significacion estadistica
de las posibles diferencias observadas se verificé con la prueba de Chi
Cuadrado.

Para cuantificar el grado de asociacion entre las variables se
determinaron odds ratio, riesgo relativo y sus correspondientes
intervalos de confianza del 95%.

Para favorecer tanto el andlisis como la interpretacién de los
resultados, en la medida de los posible, se intentd categorizar y —en el
mejor de los casos- dicotomizar las variables (lo cual facilité el analisis
multivariable por regresidn logistica binaria).

En el caso de variables cuantitativas contrapuestas a variables
dicotdmicas, el test estadistico utilizado para determinar la diferencia
de las medias fue la prueba t de Student.
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6.1.4 Resultados
6.1.4.1 Analisis descriptivo

6.1.4.1.2 Datos demograficos generales

Un total de 128 participantes respondieron a la encuesta entre
septiembre de 2015 y septiembre de 2017. La mediana de la edad era
de 48 afios.

El 83% de los participantes eran hombres y el 14% mujeres. El estudio
conto con la participaciéon de una mujer transexual (Figura 1).

Mujer - 13,93%
e _ 82,?99’0

Hombre
transexual

Mujer

3,28%
transexual

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% T0% 0% 90% 100%

Figura 1: Género de los participantes

El 78% de los participantes tenian nacionalidad espafiola y el 22%
restante eran extranjeros. El 52% de los extranjeros procedian de
América latina. El promedio de la edad de los participantes era de 48
afos.
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El 58% de los participantes eran atendidos en el Hospital del Mar de
Barcelona y el 42% restante en el Hospital Germans Trias i Pujol de
Badalona.

El 43% de los participantes tenian formacidn universitaria o superior,
el 34% educacién secundaria, el 21% educacion primaria y el 2% no
tenia estudios reglados (Figura 2).
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Figura 2: Nivel de estudios

6.1.4.1.3 Datos Clinicos

El 31% de los participantes llevaban mads de 20 afios diagnosticados de
infeccion por el VIH; el 32% llevaban entre 10 y 20 afios; el 20% de 5 a
10 afios; el 15% de 1 a 5 anos y el 3% menos de un afio (Figura 3). El
promedio de tiempo tras el diagndstico se situd entre los 14 y los 15
afios.

33



¢,Cuando te diagnosticaron la infeccion por VIH?
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Figura 3: Tiempo tras el diagndstico

El promedio de carga viral maxima de los participantes se situd
ligeramente por debajo de las 300.000 copias/mL. Todos los
participantes tomaban terapia antirretroviral y el 87% de ellos tenian
carga viral indetectable. Entre quienes tenian carga viral detectable,
esta se encontraba por debajo de las 100 copias/ml a excepcién de
dos casos en los que se encontraba entre las 4.000 copias/mL vy las
5.000 copias/mL.

El recuento de CD4 nadir promedio fue de 296 células/mm?3. La media
del recuento de CD4 en el momento de la participacidén en el estudio
era de 734 células/mm?.

Los participantes habian realizado una media de dos cambios de
tratamiento antirretroviral durante su historial y tomaban un
promedio de 2 farmacos concomitantes ademas de su tratamiento
antirretroviral.

El 51% de los participantes tenian en su historial el diagndstico de una
enfermedad infecciosa (definida en el estudio como una hepatitis viral,
una infeccion definitoria de sida o una infeccidén de transmisién sexual
[ITS]) aparte de la causada por el VIH. El 20% de los participantes tenia
o habia tenido una ITS ademas del VIH. Un porcentaje idéntico estaba
coinfectado por el VHC.
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El 14% de los participantes tenia historial de enfermedad psiquiatrica,
el 29% de enfermedad cardiovascular y el 23% de los participantes
tenian historial de diagndstico de sida.

El 42% de los participantes fueron diagnosticados en la unidad de
Enfermedades Infecciosas de un hospital, el 20% en una unidad de
Medicina Interna de un hospital, el 16% en un centro de Atencidn
Primaria y el 13% en un centro de ITS.

El 44% de los participantes realizaron la prueba del VIH por iniciativa
propia, pues eran conscientes que podrian haberse expuesto al virus,
el 27% la realizaron como parte del seguimiento rutinario de otra
enfermedad, el 22% tras la recomendaciéon de un médico por el
resultado de una analitica y el 6% por obligacion (centros
penitenciarios, de atencién a las drogodependencias, etc.) (Figura 4).

¢Por qué te hiciste la prueba del VIH?
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tras el resultado de una  seguimiento rutinario de penitenciarios, centrosde una practica de riesgo
analitica otra enfermedad atencion alas

drogodependencias, etc.)

Figura 4: Razon que llevo a la realizacion de la prueba

El 82% de los participantes creia haber adquirido el VIH por via sexual
y el 12% por compartir material de inyeccion de drogas.

6.1.4.1.4 Modelo y calidad asistencial
El 55% de los participantes tenian visita con su médico del VIH 2 veces

al afio, el 34% tres veces al ano, el 7% segun sus necesidades y el 3%
mensualmente (Figura 5).
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Figura 5: Periodicidad de las visitas al médico especialista en VIH

En cuanto a la multidisciplinaridad de la atencidon recibida, los
participantes sefalaron que la atencién de enfermeria
mayoritariamente se limitaba a la realizacién de pruebas y analiticas
(68%), aunque hasta un 28% apuntaron que también incluia
proporcionar informacién y apoyo relacionados con el VIH. La atencidn
farmacéutica estaria mas extendida que la enfermera, ya que —en este
caso- la opcidn mayoritaria incluia no solo la dispensacion de
medicacidn, sino que también contemplaba facilitar informacién sobre
el uso de dicha medicacion (Figura 6).
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Figura 6: Atencidn proporcionada por el servicio de Farmacia
6.1.4.1.5 Relacion médico-paciente

En lo relativo a la relacion médico-paciente, la opinién de los
participantes fue en general, muy buena. Asi, el 79% de los
participantes estaba totalmente de acuerdo que su médico del VIH le
resultaba de mucha ayuda y el 69% con que tenia tiempo suficiente
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para él. El 77% mostraba una confianza total en su médico del VIH, el
74% se sentia totalmente comprendido por este, un 75% estaba
totalmente de acuerdo con que su médico del VIH se esforzaba por
ayudarle y el 77% con que podia dialogar con él. El 74% estaba
totalmente de acuerdo con que su médico del VIH era una persona
accesible y el 79% se sentia totalmente satisfecho por la atencidn
recibida por parte de su médico del VIH (Figura 7).

Relacién médico del VIH-paciente

Me siento satisfecho con la atencién recibida
Mi médico es una persona accesible

Puedo dialogar con mi médico
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Confio totalmente en mi médico

Mi médico tiene tiempo sufidiente para mi

Mi médico me resulta de mucha ayuda

64% 66% 68% 70% 72% 74% 76% 78% 80%

Figura 7: Porcentaje de participantes totalmente de acuerdo con las
afirmaciones relativas a su médico del VIH

El 84% de los participantes manifestd haber entendido todo lo que su
médico del VIH le habia dicho en su ultima consulta y el 14% que lo
habia entendido practicamente todo.

El 58% de los participantes manifesté haber planteado dudas o
preguntas a su médico del VIH, mientras que el 42% restante
reconocid no haberlo hecho (Figura 8). Entre quienes plantearon
dichas dudas o preguntas, el 94% manifesté que el médico del VIH
resolvié dichas dudas o preguntas.
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Figura 8: Dudas o preguntas planteadas al médico del VIH

En cuanto a los temas de mayor interés de los participantes en sus
consultas al médico del VIH, el 61% apuntd la evolucién de la
enfermedad, el 41% las opciones de tratamiento, el 31% los efectos
secundarios y el 13% dieta y ejercicio (Figura 9)

i Sobre que temas sueles preguntar a tu médico?
80% 61%
[}
0% T T T T T _—|
Transmision Opciones de Acceso a los Evolucion de Efectos Dieta,
del virus tratamiento tratamentos la secundarios ejercicio
enfermedad

Figura 9: Temas de interés a consultar con el médico del VIH

El 69% de los participantes manifestd que las decisiones relativas a su
salud las tomaba de forma conjunta con su médico, el 26% que su
médico era siempre quien tomaba las decisiones y el 4% que era su
médico quien siempre tomaba las decisiones aunque le gustaria
participar en ellas (Figura 10).

¢, Con cual de estas afirmaciones estas mas de acuerdo?

80% 69%

60%

40%

20% 4%

0% T 1 T
Mi médico es el que siempre Mi médico es el que siempre  Mi médico y yo tomamos
toma las decisiones relativas toma las decisiones relativas juntos las decisiones relativas
a mi enfermedad a mi enfermedad aunque a a mi salud
mi me gustaria participar

26%

Figura 10 Participacion en la toma de decisiones sobre su salud
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6.1.4.1.6 Fuentes de informacion

El 89% de los participantes manifesté que su nivel de informacion
sobre la infeccién por el VIH era bueno o muy bueno, el 8% que era
regular y el 3% restante que era malo o muy malo (Figura 11).

¢, Como definirias tu nivel de informacion sobre tu
infeccion?
()
50% . ax% 47%
40% -
30% -
20% -
10% 8%
6 2% 1%
0% | |
Muy bueno Bueno Regular Malo Muy malo

Figura 11: Nivel de informacion sobre la infeccion por el VIH

El 69% de los participantes manifesté que se informaba al margen de
su médico del VIH. El hecho de la busqueda de informaciéon no fue
vinculado —en la mayor parte de las ocasiones- a una informacién
insuficiente por parte del médico del VIH, sino que respondié a una
necesidad de informacion que no se vinculd a la proporcionada por su
médico (Figura 12). Entre los motivos esgrimidos por quienes preferian
no informarse al margen de su médico, la principal respuesta
(manifestada por el 84% de los participantes) fue que su médico ya les
proporcionaba toda la informacidn que necesitaban.

¢ Cuales son los motivos para buscar informacién al margen de tu
meédico?
100% 83%
80%
60%

40% 16%
20% 1%

0% T 1
Porque quiero entender mejor lo Porque quiero estar mejor ~ Porque mi médico no me informa
que mi médico me ha explicado informado sobre mienfermedad suficientemente

en la consulta independientemente de lo que el

médico me explica en la consulta

Figura 12: Motivos para informarse al margen del médico del VIH
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En cuanto a las fuentes de informacidn utilizadas por los participantes
destacan las paginas web médicas especializadas —usadas por mas del
50% de los participantes-, la prensa generalista impresa (31%), la
prensa generalista por internet (29%) y las organizaciones de
pacientes u ONG (28%) (Figura 13).

¢Cuales son tus principales fuentes de informacion sobre tu
enfermedad al margen de tu médico?

60% -
’ 52%

50% -

a0% |
. 31%
0% | 28% 27% 29%

0y
20% - 18%
0% - : — ..
Organizaciones  Internet: Internet: Internet: Redes sociales Prensa Revistas de
de pacientes / pdginas web  paginas web prensa (Facebook; generalista divulgacion
ONG médicas para pacientes generalista  Twitter; etc.) impresa cientifica
especializadas digital

Figura 13: Principales fuentes de informacion usadas por los
participantes

Quienes utilizan estas fuentes de informacion alternativas a su médico
las ponen —en general- en valor. Asi, el 76% consideran que les ayuda a
autoimplicarse en el cuidado de su salud lo normal, bastante o mucho
y el 23% consideran que les ayuda nada o casi nada.

6.1.4.1.7 Calidad de vida

En el estudio se observa que los problemas de movilidad, el dolor, la
depresiéon y la ansiedad —aunque sin ser mayoritarios- fueron
altamente frecuentes entre los participantes.

Asi, el 79% de los participantes manifestaron no tener problemas de
movilidad, mientras que el 21% manifestaron tenerlos. En la misma
linea, el 91% de los participantes manifestaron no tener problemas
para su cuidado personal y el 9% afirmaron tenerlos. En cuanto a la
realizacion de las actividades de la vida cotidiana, el 83% de los
participantes refirieron no tener problemas para realizarlas y el 17%
restante afirmaron tenerlos.
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El 73% de los participantes manifestaron no sentir dolor o malestar, el
22% expresaron tener un dolor o malestar moderados y el 5% tener
mucho dolor o malestar (Figura 14).

¢ Sientes dolor o malestar por causa de tu estado de
salud?

73%

80%
60%
40%
20%

0%

22%
5%

No tengo ni dolor ni Tengo un dolor o malestar Tengo mucho dolor o
malestar moderado malestar

Figura 14: Dolor y/o malestar de los participantes.

En cuanto a la prevalencia de ansiedad o depresidn en la muestra, el
66% de los participantes manifestaron no tener ansiedad ni depresion;
el 27% tener una ansiedad y/o depresion moderadas y el 7% estar muy
ansiosos o deprimidos (Figura 15).

i Te sientes actualmente deprimido/a o con ansiedad?

80% 66%
60%
40%
20%
0%

No estoy ansioso/a o Estoy moderadamente Estoy muy ansioso/a o
deprimido/a ansioso/a o deprimido/a deprimido/a

Figura 15: Depresion y/o ansiedad de los participantes

6.1.4.1.8 Percepcion de la infeccion por el VIH

Aunque globalmente los datos sobre percepcion de la infeccién por el
VIH fueron positivos, se observaron determinados porcentajes
preocupantes en la relacidon con los demads, el apoyo percibido y en el
hecho de haberse sentido discriminado.

Asi, el 68% de los participantes manifestaron no haber experimentado
cambios en sus relaciones sociales tras el diagndstico de la infeccidn
por el VIH; el 17% manifesté una disminucion de las relaciones
sociales, aunque no en el entorno familiar o mas cercano; el 13%
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manifestd una reduccidn de sus relaciones sociales a todos los niveles
y el 2% manifesté que sus relaciones sociales habian aumentado por
causa de su implicacion comunitaria (Figura 16).

¢.Has notado cambios en tus relaciones sociales desde que
recibiste el diagnostico del VIH?

80% 68%
70%
60%
50%
40%
0y
20% 17% 13%

o B == -
U% T T T 1

No, mirelacién con los  Si, mis relaciones Si, mis relaciones con Si, miinterés por

demas (personas saciales se han los demads (conocidos o implicarme en lo
conocidas o reducido, aunque, en desconocidos) se han  relativo al VIH me ha
desconocidas)no ha  general, no con mi reducido hecho abrirme mas e
cambiado circulo familiar o de incrementar mis
amistades relaciones sociales

Figura 16: Cambios en las relaciones sociales por causa del VIH

El 60% de los participantes manifestaron haber contado con el apoyo
de su pareja tras revelarle su estado serolégico, el 9% afirmaron no
haberlo tenido y el 31% manifestaron no tener pareja (Figura 17).

¢, Te has sentido apoyado/a por tu pareja tras
comunicarle que vives con VIH?

80% -

60%
60% -
40% - 31%
20% - 9%
0% -

Si No No tengo pareja

Figura 17: Apoyo de la pareja tras comunicar estado seroldgico

El 71% de los participantes manifestaron haber contado con un apoyo
incondicional por parte de sus familiares y amigos tras el diagndstico
del VIH; el 10% lo tuvieron por parte de los familiares, pero no por sus
amistades; el 11% contaron con dicho apoyo por parte de sus
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amistades, pero no por parte de sus familiares y el 8% no contaron con
un apoyo adecuado ni por parte de sus familiares ni por la de sus
amistades (Figura 18).

¢ Te has sentido apoyado/a por tus familiaresy amigos a los
que has comunicado tu diagnostico de infeccidn por VIH?

80% -
70% -
60% -
50% -
40% -
30% -
20% -

71%

10% 11% 8%
10% -
Si, apoyo incondicional  Sipor parte de mis Si por parte de mis No me he sentido

de familiares y amigos familiares, perono lo amistades, pero no lo adecuadamente
que hubiera deseado que hubiera deseado  apoyado/a por mis
por parte de mis por parte de mis amigos ni por mis
amistades familiares familiares

Figura 18: Apoyo de familiares y amigos ante la infeccion

En cuanto a si —tras el diagndstico del VIH- cambié la manera de
realizar actividades de la vida diaria tales como el trabajo, tareas
domeésticas, deporte u ocio; el 56% de los participantes afirmaron que
no (por saber que el virus no se transmite facilmente), el 36%
manifestaron que trataban de ser mds cuidadosos (aun sabiendo que
en general es dificil transmitir el virus) y el 9% manifestaron ser
extremadamente cuidadosos por miedo a transmitir el virus.

En lo relativo a la vida sexual, el 40% de los participantes afirmaron
gue no habian notado cambios en su vida sexual por causa del VIH, el
50% que su actitud habia cambiado por miedo a transmitir el virus, el
2% habian percibido cambios en su pareja, el 14% manifestaron que su
vida sexual se habia reducido porque también lo habian hecho sus
relaciones sociales y el 1% manifestaron que su vida sexual se habia
visto afectada por causa de la progresién del VIH.

Un 25% de los participantes manifestaron haberse sentido
discriminados en algun aspecto de la vida cotidiana, mientras que el
68% manifestaron no haber sentido esta sensacién (Figura 19).
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& Te has sentido discriminado/aen algun ambito de
la vida cotidiana por vivir con VIH?

80%
60%
40%
20%

0%

Si No No sé Prefiero no
contestar

Figura 19: Percepcion de discriminacion por causa del VIH

6.1.4.1.9 Expectativas a largo plazo

El optimismo respecto al futuro con relacion a la infeccién por el VIH
fue mayoritario entre los participantes (mas del 90% esperaban llegar
a obtener la curacién, cura funcional o control a largo plazo de la
infeccion con antirretrovirales). Asi, el 34% de los participantes
manifestaron que creian que verian llegar la curacién del VIH, el 31%
gue iban a recibir una vacuna que les permitiria controlar el VIH sin
antirretrovirales, el 28% que iban a mantener la infeccién bajo control
a largo plazo con antirretrovirales y solo el 3% no eran optimistas
respecto a su futuro (el 5% restante afirmaron no tener una opinidn
clara al respecto).

El principal motivo por el cual los participantes desearian curarse fue
para recuperar su estado de salud; el 29% para evitar que progrese la
infeccidn; el 17% para que familia y amigos dejen de preocuparse; el
13% para no transmitir el virus a otras personas; el 6% para
tranquilizarse y no vivir angustiados y el 1% para no sentirse
discriminados.

6.1.4.2 Analisis univariable

El analisis univariable mediante tablas de contingencia y el estadistico
chi-cuadrado (y en algun caso de variable cuantitativa mediante la
prueba t de Student) llevd a la deteccidn de las relaciones significativas
que se describirdn en los siguientes apartados.
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6.1.4.2.1 Andlisis de relaciones univariable con datos demograficos

Las personas extranjeras tuvieron una edad promedio de 39 afos,
significativamente inferior a la que tenian aquellas con nacionalidad
espanola, que era de 50 afios (p= 0,001).

Estas mismas personas extranjeras presentaron una probabilidad de
tener carga viral detectable significativamente superior a la observada
en personas con nacionalidad espafiola (RR: 4,20; 1C95%: 1,61-11,21;
p=0,005).

El promedio de la edad de las personas con carga viral detectable era
significativamente inferior al de aquellas con carga viral indetectable
(41 y 50 afios, respectivamente; p= 0,022).

Las mujeres presentaron una probabilidad de tener problemas de
movilidad claramente superior a la experimentada por los hombres
(RR: 3,27; 1C95%: 1,66-6,42; p= 0,004).

Las personas sin estudios o con solo estudios primarios presentaron
una probabilidad de tener problemas de movilidad significativamente
superior a la observada en personas con estudios secundarios o
superiores (RR: 6,00; 1C95%: 2,99-12,05; p <0,0001).

6.1.4.2.2 Analisis de relaciones univariable con datos clinicos

Las personas con carga viral detectable presentaron una probabilidad
de experimentar dolor que triplicaba la de aquellas personas con carga
viral indetectable (RR: 3,09; 1C95%: 1,02-9,30; p=0,047).

Las personas con una enfermedad concomitante infecciosa
presentaron una probabilidad de haber alcanzado el estadio C de la
infeccion por el VIH que era 7 veces la observada en personas sin
enfermedad concomitante infecciosa (RR: 6,87; 1C95%: 2,57-18,38; p
<0,0001).

Dichas personas con una enfermedad concomitante infecciosa
también presentaron una probabilidad de tener problemas de
movilidad que triplicaba la observada en personas sin enfermedad
concomitante infecciosa (RR: 3,31; 1C95%: 1,18-9,32; p=0,017).
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Las personas con coinfeccion por VHC presentaron una probabilidad
de haber alcanzado el estadio C de la infeccidén por el VIH superior a la
observada en aquellas personas sin la infeccién hepatica (RR: 6,87;
IC95%: 2,57-18,38; p <0,0001).

Estas mismas personas con coinfeccidon por VHC también presentaron
una probabilidad de tener problemas de movilidad superior a la
observada en personas sin dicha coinfeccion hepatica (RR: 4,80;
IC95%: 2,41-9,57; p <0,0001).

Las personas con enfermedad cardiovascular presentaron una mayor
probabilidad de tener problemas de movilidad que aquellas sin
enfermedad cardiovascular (RR: 3,13; 1C95%: 1,81-5,39; p <0,0001).

Las personas con depresion presentaron una probabilidad de tener
carga viral detectable significativamente superior a la de aquellas
personas sin dicha condicién psiquiatrica (RR: 4,54; 1C95%: 1,28-16,06;
p=0,013).

6.1.4.2.3 Analisis de relaciones univariable con calidad de vida

De forma esperada, las personas con problemas de movilidad
presentaron una probabilidad de experimentar dolor 12 veces
superior a la de personas sin problemas de movilidad (RR: 13,12;
IC95%: 4,86-35,44; p <0,0001).

En la misma linea, las personas con problemas de movilidad
presentaron una probabilidad de tener problemas para realizar
actividades de la vida cotidiana 8 veces superior a la de personas sin
problemas de movilidad (RR: 9,6; 1C95%: 4,77-19,31; p <0,0001).

Las personas con problemas de movilidad presentaron una
probabilidad de tener problemas para su cuidado personal 7 veces
superior a la de personas sin problemas de movilidad (RR: 8,08; IC95%:
4,86-13,43; p <0,0001).

Las personas con problemas para realizar las actividades de la vida
diaria tuvieron un promedio de carga viral (697 copias/mL)
significativamente superior a la de aquellas personas sin problemas
para realizar este tipo de actividades (60 copias/mL) (p <0,0001).
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6.1.4.2.4 Analisis de relaciones univariable con percepcidon de la
infeccion por el VIH

Las personas que contaban con el apoyo de su pareja presentaron una
probabilidad de tener infeccién asintomatica superior en un 22% a la
de aquellas personas que no contaban con dicho apoyo (RR: 8,00;
1C95%: 1,83-34,88; p=0,017).

Las personas que habian experimentado cambios en sus relaciones
sociales desde que habian recibido el diagndstico del VIH presentaron
una probabilidad de tener problemas de movilidad que duplicaba la de
aquellas personas que no habian experimentado dichos cambios (RR:
2,24;1C95%: 1,33-3,76; p= 0,006).

Las personas que habian experimentado cambios en su vida sexual
tras el diagndstico del VIH presentaron una probabilidad de presentar
carga viral detectable significativamente superior a quienes no habian
tenido cambios de indole sexual (OR: 8,07; 1C95%: 1,01-64,33; p=
0,017).

6.1.4.2.5 Analisis de relaciones univariable con expectativas de
futuro

Las personas con un enfoque pesimista respecto a su futuro con el VIH
presentaron una probabilidad de tener carga viral detectable que
quintuplicaba la de aquellas personas con un enfoque optimista (RR:
5,81; 1C95%: 2,06-16,42; p=0,017).

6.1.4.2.6 Analisis de relaciones univariable con nivel de informacion

Las personas con un nivel de informacién sobre el VIH regular, malo o
muy malo presentaron una probabilidad de tener problemas de
movilidad significativamente superior a la de aquellas personas con un
nivel bueno o muy bueno (RR: 3,26; IC95%: 1,68-6,34; p= 0,005).
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6.1.4.3 Analisis multivariable

Por lo que respecta a aquellos factores con impacto significativo sobre
tener carga viral detectable o indetectable en el andlisis univariable,
tras realizar un analisis multivariable por regresién logistica binaria, se
mantuvo la significacidon estadistica en la relacion observada en el
univariable en los siguientes casos:

e las personas con una vision pesimista de su futuro tuvieron
una probabilidad significativamente superior de tener carga
viral detectable que aquellas con un enfoque optimista
(Exp(B)=10,51; I1C95%: 1,23-89,69; p= 0,031)

e las personas con dolor presentaron una probabilidad
significativamente superior de tener carga viral detectable a la
observada en personas que no experimentaban dolor crénico
(Exp(B)=6,33; 1C95%: 1,20-33,27; p=0,029)

e las personas extranjeras presentaron una probabilidad 5 veces
mayor que aquellas espanolas de tener carga viral detectable
(Exp(B)= 6,25; IC95%: 1,27-30,78; p= 0,024).

Con relacién a aquellos factores con impacto significativo sobre tener
problemas de movilidad en el andlisis univariable, tras realizar un
analisis multivariable por regresién logistica binaria, se mantuvo la
significacidon estadistica en la relacidon observada en el univariable en
los siguientes casos:

e las personas con dolor crénico presentaron una probabilidad
de tener problemas de movilidad significativamente superior a
la observada en personas que no experimentaban dolor
cronico (Exp(B)= 185,06; IC95%: 2,05-16.737,73; p= 0,023)

e las personas con coinfeccidn por VHC presentaron una
probabilidad de tener problemas de  movilidad
significativamente superior a la observada en personas sin
dicha infeccién hepatica (Exp(B)= 42,20; 1C95%: 1,36-1.306,64;
p=0,033.

En lo relativo a aquellos factores con impacto significativo sobre tener
infeccion por el VIH en estadio C en el andlisis univariable, tras realizar
un analisis multivariable por regresion logistica binaria, se mantuvo la
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significacion estadistica en la relacién observada en el univariable en
los siguientes casos:

e las personas con una enfermedad concomitante infecciosa
presentaron una probabilidad de tener la infeccién por el VIH
en estadio C significativamente superior a la observada en
personas que no tenian una enfermedad concomitante
infecciosa (Exp(B)= 8,70; IC95%: 2,58-29,28; p <0,0001).

Relaciones significativas halladas en el anadlisis multivariable

Factor Parametro Riesgo (Exp[B]) Intervalo de Valordep
condicionante condicionado confianza del

95% (1C95%)
Tener dolor | Tener problemas @ 185,06 2,05-16.737,73 0,023
crénico de movilidad
Tener dolor = Tener carga viral 6,33 1,20-33,27 0,029
crénico detectable
Tener coinfeccion | Tener problemas @ 42,20 1,36-1.306,64 0,033
por VHC de movilidad
Tener Tener infeccion 8,70 2,58-29,28 <0,0001
enfermedad por el VIH en
concomitante estadio C
infecciosa
Percepcion Tener carga viral = 10,51 1,23-89,69 0,031
pesimista del = detectable
propio futuro
Tener origen | Tener carga viral 6,25 1,27-30,78 0,024
extranjero detectable

Tabla 1: Relaciones significativas halladas en el andlisis multivariable
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6.2 HACERSE MAYOR CON EL VIH: PERCEPCION Y EXPECTATIVAS DE
LOS PACIENTES ESPANOLES

6.2.1 Objetivo general

Determinar la percepcidn y las expectativas de los pacientes espafiioles
qgue envejecen con el VIH, asi como caracterizar su perfil
biopsicosocial.

6.2.1.1 Objetivo principal

El objetivo principal del estudio fue hallar relaciones significativas
entre factores de tipo biopsicosocial asociados al envejecimiento en
personas con el VIH y factores que evidenciaran su estado de salud y
calidad de vida.

6.2.1.2 Objetivos secundarios

Describir las caracteristicas biopsicosociales de las personas que
envejecen con el VIH en Espafia.

6.2.2 Metodologia
6.2.2.1 Tipo de estudio

Estudio observacional de tipo transversal que, por caracteristicas de
disefio, contd con una muestra de conveniencia. Ello se debié a que el
cuaderno de recogida de datos fue un formulario online de acceso
libre via link en el portal www.surveymonkey.com que fue difundido a
través de listas de correo y sitios web de organizaciones comunitarias
gue trabajaban en el campo del VIH.

6.2.2.2 Duracion

El cuestionario se mantuvo activo entre abril y junio de 2017.
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6.2.2.3 Calculo del tamaino muestral

Para el calculo del tamafio muestral minimo se partié de datos
procedentes de la cohorte PISCIS [79]-segun los cuales el 54% de
personas incluidas en la cohorte tenian 45 afios o0 mas de edad- y de la
estimacion del numero de personas con el VIH en Espafia (141.000),
asi como del registro actualizado de personas que conocen su estado
seroldgico (el 82%), segun datos del Centro Nacional de Epidemiologia
del Instituto de Salud Carlos Il [83]. Ello nos llevé a calcular que
62.434 personas serian el universo a incluir en el estudio (el total de
personas en Espafia que cumplirian nuestros criterios de inclusion).
Teniendo en cuenta un porcentaje de heterogeneidad (grado de
diversidad del universo) del 50%, un margen de error del 5% y un nivel
de confianza del 95%, el tamafio muestral minimo para cumplir con los
pardmetros estadisticos estandar antes descritos seria de 382
participantes. Afortunadamente, esta cifra se alcanzd e incluso superé
llegando a un total de 408 personas que respondieron todas las
preguntas y 522 que respondieron, al menos, algunas de ellas.

6.2.2.4 Criterios de inclusion

Los criterios de inclusién fueron residir en Espafia, tener infeccidén por
el VIH y tener 45 afios o0 mas. El hecho de establecer el umbral en 45
afios como criterio de inclusidon en una encuesta sobre envejecimiento
responde a dos razones: en primer lugar, que la infeccidn crdnica por
el VIH suele asociarse a un envejecimiento prematuro y, ademas, el
pico de prevalencia de la infeccion [28] vy, especialmente, el pico de
mortalidad por sida [84], se encuentra en la poblacién que hoy en dia
tiene entre 45 y 55 afios.

6.2.2.5 Cuaderno de recogida de datos

El cuestionario incluyé 68 preguntas agrupadas en seis grandes
apartados: datos demograficos, estado de salud, situacién econdmica,
atencidn sanitaria y social, bienestar y perspectivas de futuro.
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6.2.2.6 Analisis estadistico

El andlisis estadistico se realizdé con SPSS v20. La parte descriptiva del
estudio analizé los porcentajes de las diversas variables que se
generaron a partir de los resultados del cuaderno de recogida de
datos. Para simplificar la interpretacion de los datos y facilitar el
analisis estadistico mediante tablas de contingencia y el estadistico
chi-cuadrado, las variables, en la medida de lo posible se
categorizaron, siendo convertidas en variables dicotémicas. Ello
permitid tanto el andlisis univariable por medio de tablas de
contingencia como el analisis multivariable por regresion logistica
binaria.

6.2.3 Resultados
6.2.3.1 Anadlisis descriptivo
6.2.3.1.1 Descripcion demografica

Los participantes respondieron a la encuesta entre el 10/04/2017 y el
06/07/2017.

Un total de 522 personas cumplieron los criterios de inclusidn, de las
que 408 cumplimentaron la practica totalidad de la encuesta, que
fueron las finalmente incluidas en el analisis.

Un porcentaje mayoritario de los participantes (el 76,9%) se
identificaron como hombres. El 52,6% de los encuestados se
definieron como hombres gais (Figuras 20y 21).

= Mujer

= Hombre

® Mujer transexual
Otro

Figura 20: Identidad de género de los participantes
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m Leshiana/mujer homosexual
® Gay/hombre homosexual

= Bisexual

m Heterosexual

= No estoy seguro/a

Otra

Figura 21: Orientacion sexual de los participantes

La edad promedio era de 53 afios (rango: 45-78 afios), lo que nos
marca con claridad que, en general, estariamos hablando de pacientes
con el VIH de edad avanzada (50 afios o mas), pero no de pacientes
con el VIH mayores (65 afios o mds), que representaron solo el 2,3%
del total (Figura 22).

Figura 22: Edad de los participantes

La gran mayoria de los participantes (85%) tenian nacionalidad
espafiola, mientras que el resto tenian 21 nacionalidades diferentes
(siendo Argentina la principal nacionalidad no espafiola representada).
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De forma destacada, entre las personas no nacidas en Espaia, el pico
de llegada al pais se produjo en el afio 2000 (momento en el que
llegaron el 11% de los participantes extranjeros).

En cuanto a las provincias de residencia, el 18% de los participantes
vivian en Barcelona, el 17% en Madrid, el 8% en Vizcaya, el 5% en
Sevilla y un porcentaje similar en Valencia. El resto de provincias
tuvieron una menor representacion en el estudio e incluso de algunas
de ellas no se obtuvo la respuesta de ningun participante. En concreto,
no se consiguieron respuestas de participantes de Castelldn, Ceuta,
Cuenca, Guadalajara, Huesca, Jaén, Melilla, Palencia y Segovia.

En algunos casos, el escaso tejido asociativo en el ambito del VIH
existente en dichas provincias podria explicar la baja difusion y
participaciéon observadas. El hecho de que la participacién en el
estudio cuantitativo estuviera tan vinculada a la capacidad de las
organizaciones comunitarias para su difusidon haria de la muestra de
participantes una muestra de conveniencia.

Practicamente la mitad de los participantes eran solteros (49%) y casi
una cuarta parte estaban casados (24%). El 12% estaban divorciados y
el 6% habian enviudado (Tabla 2).

Respuestas
Estado civil )
Porcentaje N
Soltero/a 49,26 % 200
Casado/a 23,89 % 97
Divorciado/a 11,58 % 47
Viudo/a 5,91 % 24
Prefiero no decirlo 1,72 % 7
Otras opciones (especificar) 7,64 % 31

Tabla 2: Estado civil de los participantes

El nivel educativo puso de manifiesto un predominio de las personas
con estudios superiores (41%) y de aquellas con estudios secundarios
(38%), frente a las personas con solo estudios primarios (16%) o sin
estudios (2%) (Tabla 3).
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Respuestas
Nivel educativo
Porcentaje N

Sin estudios 2,46 % 10
16,26 % 66
37,68 % 153
41,38 % 168

2,22 % 9

Primarios (EGB, Graduado Escolar
Secundarios (FP Il, BUP/COU, ESO, Bachillerato

Su periores (Diplomatura, Licenciatura, Grado

Otras opciones (especificar

Tabla 3: Nivel de estudios de los participantes

En cuanto al domicilio, las opciones apuntadas fueron muy diversas.
Poco mas de la mitad de los participantes tenian vivienda propia y casi
una cuarta parte vivian de alquiler. La cuarta parte restante se repartia
entre diversos tipos de alojamiento compartido. Tres personas (el
0,74% del total) manifestaron no tener vivienda (Tabla 4).

Respuestas
Tipo de vivienda
Porcentaje N
No tengo vivienda 0,74 % 3
En una vivienda propia (ya pagada) 32,27 % 131
En una vivienda propia (atin pagando) 2241 % 91
En una vivienda alquilada 23,15 % 94
En una habitacién alquilada en un piso
compartido 345 % 14
En la vivienda de mi pareja/conyuge 3,69 % 15
En una residencia para personas
mayores 0,00 % 0
En un establecimiento colectivo
(piso tutelado, casa de acogida, etc.) Lo 27
En la vivienda de un amigo o familiar sin
pagar alquiler 5,67 % 23
Otros (especificar) 197 % 8

Tabla 4: Tipo de vivienda de los participantes
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En cuanto a la cohabitacion, la mayoria de los participantes (36%)
vivian solos y un 35% contaron que vivian con su pareja. Casi un 9%
vivian con sus padres y/o familiares y el 6% manifestaron que residian
en un establecimiento colectivo o residencia (Tabla 5).

. Respuestas
Cohabitacion
Porcentaje N
Vivo solo/a 36,45 % 148
Vivo con mi pareja/conyuge 35,47 % 144
Vivo con hijos/as menore de 18 aiios 3,45 % 14
Vivo con otras personas a las que
atiendo o cuido 0,99 % 4
Vivo con mis padres u otros familiares 8,87 % 36
Vivo con amigo/a/os/as 2,71 % 11
Vivo con otras personas (compaieras
de piso) 3,94 % 16
Vivo con compafieros/as de residencia o
de un establecimiento colectivo 6,40 % 26
Otras opciones (especificar) 5,91 % 24

Tabla 5: Cohabitacion

6.2.3.1.2 Datos clinicos

Un poco mas de la mitad de los participantes (56%) manifestaron que
su estado de salud era bueno, un 22% lo calificaron como regular, un
18% como muy bueno, cerca del 3% como malo y el 0,7% como muy
malo. El hecho que se observara esta distribucion de respuestas
permitid utilizar la respuesta a esta pregunta como un indicador del
estado de salud para comparar la repercusion de otros factores (tales
como aquellos de tipo econémico o psicosocial) sobre la salud de los
participantes.

Las respuestas a la pregunta sobre el afio de diagndstico marcan un
pico importante en el afio 1989, tras el cual se observa cierta
constancia (con altibajos) en los diagnésticos (Figura 23).
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Figura 23: Afo de diagndstico

Un porcentaje destacado de los participantes (27%) no recuerdan sus
niveles de CD4 en el momento del diagndstico (lo que podria
explicarse por ser un suceso acaecido muchos afos atras en un buen
numero de casos). Hasta un 22% fueron diagnosticados al encontrarse
por debajo de 200 células/mm3 (en fase de sida).

En cuanto al afio de inicio de la terapia antirretroviral de gran
actividad (TARGA), el porcentaje mas elevado de participantes (28%)
lo hicieron en el afio de su llegada (1996), lo que indica que se trataba
de personas diagnosticadas en la era pre-TARGA —recordemos que el
pico de diagndsticos en la poblacidon del estudio se dio en 1989—.

La grandisima mayoria de los participantes (95%) tenian, en el
momento de responder la encuesta, carga viral indetectable. Este
hecho indica que, en general, en la poblacién del estudio mantener el
control del VIH no supone un problema. Este dato cuadra a la
perfeccidn con el porcentaje de personas que manifiestan tomar el
tratamiento cada dia segun lo prescrito, que también es del 95%. Al
profundizar en el porcentaje de personas que reconocen no tomar el
tratamiento a diario, se observa que en el 88% de los casos ello se
debe a olvidos y en el 17%, a una opcién voluntaria.
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Entre las mujeres participantes, el 80% manifestaron tener o haber
pasado la menopausia. La edad de inicio de la menopausia se situd
alrededor de los 50 afios, aunque en una cuarta parte se produjo antes
de los 45 afos.

El estudio hallé que, entre las comorbilidades mas comunes padecidas
por las personas que completaron el cuestionario, se encontrarian
hipertensiéon, niveles elevados de lipidos y problemas dseos o
articulares. El 11% de los participantes estaban coinfectados por el
VHC vy el 8% por el VHB. Cabe destacar los elevados niveles de
ansiedad y depresion observados (del 23% en ambos casos) y los casos
de disfuncion sexual (presente hasta en el 20% de los participantes).
Los resultados sobre comorbilidades se resumen en la Tabla 6:

Participantes
Comorbilidades que la padecen
actualmente
Diabetes 5%
Hipertension 17 %
Colesterol y/o triglicéridos elevados 34 %
Enfermedad cardio o cerebrovascular T %
Cancer 4 %
Hepatitis B 8 %
Hepatitis C 11 %
Enfermedad hepdtica (distinta de las hepatitis) 3%
Demencia 2 %
Ansiedad 23 %
Depresidn 23 %
Psicosis 2 %
Deterioro cognitivo 8 %
Otro problema de salud mental 4 %
Problemas renales 8 %
Movilidad reducida 5 %
Problemas dseos y/o articulares 259 %
Tuberculosis 1%
Meumonia por Pneumocystis jirovecii 2 %
Displasia anal o cervical (porvirus del papiloma 5 04
humano)

Disfuncién sexual 20 %

Tabla 6: Comorbilidades de los participantes
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En lo relativo a consumo de drogas y farmacos, el estudio encontré
una elevada tasa (26%) de participantes que tomaban sedantes o
ansioliticos fuera de la prescripcion médica. El 15% tomaban
antidepresivos, el 37% drogas recreativas, el 24% potenciadores de la
ereccion y casi la mitad (48%) tomaban analgésicos o
antiinflamatorios.

Profundizando en el consumo de tabaco, alcohol y drogas recreativas,
hasta un 39% de los participantes fumaban a diario y el 45% eran no
fumadores. En cuanto al alcohol, practicamente la mitad de los
participantes (47%) lo consumian de forma esporadica

y un 21% se declararon abstemios.

En lo relativo al uso de drogas recreativas, un 5% manifestd
consumirlas a diario, un porcentaje similar lo hacia algunas veces por
semana y un 24%, de forma esporadica. El 62% de los participantes no
tomaban nunca drogas recreativas.

6.2.3.1.3 Situacion econémica

En el estudio, el 34% de los participantes manifestaron trabajar a
tiempo completo, el 5% a tiempo parcial, el 7% eran auténomos, el
13% eran jubilados o prejubilados, el 12% se encontraban en situacién
de desempleo, el 20% con incapacidad laboral y

el resto de participantes se hallaban en otras situaciones.

En cuanto a las fuentes de ingresos, el trabajo fue una fuente de
ingresos en prdacticamente la mitad (49%) de los casos, seguida por las
pensiones (que sumando todas sus posibles variantes seria una fuente
de ingresos del 42% de los participantes) (Tabla 7).
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Respuestas
Ingresos economicos

Porcentaje N
Trabajo 4950 % 200
Pension contributiva de jubilacion 7,43 % 30
Pension contributiva de gran invalidez 1,24 % 5
Pension contributiva de incapacidad
permanente absoluta 12,38 % 50
Pensidn contributiva de incapacidad
permanente total 6,19 % 25
Pensidn contributiva de incapacidad
permanente parcial 1,24 % 5
Pension no contributiva de invalidez 9,16 % 37
Pension no contributiva de jubilacion 0,74 % 3
Pension de viudedad 3,22 % 13
Fondo de bienestar social de jubilacion
oinvalidez 0,50 % 2
De los ahorros u otras fuentes (alquileres, 792 04 39
bolsa, etc.) g
De ayudas de la familia 4,95 % 20
Seguro privado (mutualidades o plan de 0.50 % 9
pensiones) 2
Otras fuentes de ingresos 14,36 % 58
Mo sabe [ no contesta 1,49 % 6

Tabla 7: Procedencia de los ingresos econdmicos

Respecto a los ingresos econémicos mensuales, el promedio de los
encuestados se encontraria en la horquilla situada entre los 1.000 y los
1.500 euros al mes.

Cabe destacar que el 15% de los participantes ingresarian menos de
500 euros al mes y que el 31% de los encuestados cobrarian entre 500
y 1.000 euros mensuales. Todo ello situaria a un porcentaje muy
significativo de los participantes por debajo del umbral

de la pobreza (Tabla 8).
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Respuestas
Ingresos economicos mensuales

Porcentaje N
No percibo ninglin ingreso 4,75 % 19
Menos de 500 € al mes 10,25 % 41
Entre 501 y 1.000 € al mes 30,75 % 123
Entre 1.001y 1.500 € al mes 2525 % 101
Entre 1.501 y 2.000 € al mes 10,75 % 43
Entre 2.001y 2.500 € al mes 10,25 % 41
Entre 2.501 y 3.000 € al mes 3,00 % 12
Entre 3.001 y4.000 € al mes 2,75 % 11
Entre 4.001 y 5.000 € al mes 1,25 % 5
Entre 5.001 y 6.000 € al mes 0,25 %
Mas de 6.000 € al mes 0,75 %

Tabla 9: Ingresos econdmicos mensuales

Las principales fuentes de gastos de los participantes se indican en la
Tabla 9:

Respuestas
Gastos mas habituales de dinero
Porcentaje N
Vivienda (alquiler, hipoteca, etc.) 55,69 % 225
Comida 8391 % 339
Suministros (luz, agua, gas.. ) 71,04 % 287
Coche 40,59 % 164
Transporte publico 17,82 % 72
Ayuda a domicilio 1,98 % 8
Ropa 31,44 % 127
Deudas personales (sin considerar
hipoteca) 15,10 % 61
Viajes y vacaciones 25,21 % 118
Ocio 25,50 % 103
Restaurantes 13,12 % 53
Alcohol 3,71 % 15
Drogas 4,70 % 15
Tabaco 21,29 % 86
Gastos médicos (incluyende dentista,
optica, medicamentos, etc.) 27,48 % 11
Objetos de lujo 1,73 % T
Cuidado de los hijos 10,40 % 42
Otros 10,15 % 41

Tabla 9: Principales gastos econdmicos
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Todo ello se traduce en que poco mas de la mitad de los encuestados
(55%) disponen del dinero necesario para cubrir sus necesidades
basicas, mientras que el 30% piensan que ello sucede en la mayoria de
las ocasiones, el 9% en raras ocasiones y el 6% nunca.

En lo referente al gasto que supone mantener su estado de salud, la
gran mayoria de los participantes (80%) manifestaron que la gratuidad
de la atencién del VIH en el sistema sanitario publico hace que cuidar
de su salud no suponga gastos dificiles de afrontar. No obstante, un
12% apunta hacia el gasto por algunos de los medicamentos —no
antirretrovirales— que necesita y un 9% sefala al gasto que le suponen
los desplazamientos para acudir a sus visitas médicas con el
especialista.

El 43% de los participantes manifestaron tener reconocida una
discapacidad. De ellas, el 10% tendrian reconocido un grado de
discapacidad inferior al 33%, el 43% un grado entre el 33y el 64% y el
46% afirmaron tener reconocido un grado de discapacidad del

100%. Un grado de discapacidad superior al 33% permite el acceso a
ciertos beneficios (descuentos en el transporte publico, menor
retencidon de impuestos en la némina, etc.) y un grado del 65% o
superior permite el acceso a una pension, entre otros beneficios.

6.2.3.1.4 Atencion sanitaria y social

La fragmentaciéon de los servicios de atencién de la salud, en
ocasiones, puede suponer un problema para las personas con
infecciones crénicas como el VIH que tienen, ademads, otras
comorbilidades asociadas o no al envejecimiento. El 27% de los
participantes de este estudio manifestaron que Unicamente debian
visitar un centro sanitario para atender su salud, el 46% expresaron
gue debian visitar dos centros, el 19% refirieron tres centros y un 5%
de los participantes debian acudir a 4 centros o mas para atender su
salud.

En cuanto al medio de transporte utilizado, el transporte publico fue la
opcion prioritaria (empleada por mas de la mitad de los participantes)
y el vehiculo propio fue la segunda opcidn en importancia. Un 20% de
los participantes manifestaron acudir andando a sus visitas.
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El 84% de los participantes afirmaron haber revelado a su médico de
cabecera su estado serolégico, un 7% refirieron que su médico de
cabecera se habia enterado del estado seroldgico a través del sistema
sanitario y un 3% no habian querido revelar su infeccion por el VIH al
médico de familia.

Respecto a la valoracidon del médico de cabecera en relacién con el
VIH, un tercio de los participantes consideraban que no tenian
conocimientos suficientes sobre la infeccidén, el 21% afirmaban que
dicho médico no tenia los conocimientos deseables sobre
envejecimiento y el 31% pensaban que su médico de cabecera no
tenia conocimientos suficientes sobre el envejecimiento en el
contexto de la infeccion por el VIH.

En la misma linea, el 60% de los participantes consideraron que existe
una descoordinacion entre el médico de cabecera y el médico
especialista en el VIH.

En cuanto a la coordinacidn del médico especialista en el VIH y el resto
de médicos especialistas, los encuestados tuvieron una mejor opinion
que la manifestada respecto al médico de cabecera, aunque tampoco
fue favorable: el 37% de los participantes consideraban que su médico
del VIH no se coordinaba adecuadamente con los otros especialistas,
el 35% manifestaron que si existia una coordinacion adecuada y el 28%
restante no se pronunciaron al respecto.

Parece que, a juicio de los encuestados, el sistema sanitario espafiol
no acaba de integrar bien sus servicios, como minimo en el contexto
de la infeccién por el VIH. Esto va en detrimento de la atencién
coordinada centrada en el paciente, entendida esta como Ia
participacion multidisciplinar e interdisciplinar de profesionales y
dispositivos sanitarios, sociosanitarios y comunitarios (ONG), con una
coordinacidon y comunicacion fluidas y referentes bien definidos.

En relacion con la actitud y los conocimientos del médico especialista
en VIH sobre el proceso de envejecimiento, algo mas de la mitad de
los participantes (53%) consideraron que su médico tenia los
conocimientos necesarios; el 18% que eran capaces de anticiparse a
sus necesidades; el 34% manifestaban que se sentian
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comprendidos por su médico del VIH; y mas de la mitad (el 52%)
creian que su médico del VIH manejaba adecuadamente su caso (Tabla
10).

Actitud y conocimientos
del médico especialista en

el VIH sobre el proceso de i
envejecimiento(respuesta miltiple) Porcentaje N
Tiene los conocimientos necesarios 53,26 % 188
Se anticipa a mis necesidades 17,85 % 63
Siento que me comprende 33,71 % 119
Maneja adecuadamente mi caso 52,12 % 184

Tabla 10: Opinion de los pacientes sobre los conocimientos de su
médico

La gran mayoria de los participantes no tenian problemas para llevar a
cabo tareas de la vida cotidiana. Asi, el 88% podian realizar la compra
de alimentos de forma auténoma, el 81% afirmaron llevar a cabo sin
problemas las tareas del hogar y el 95% manifestaron poder realizar
de forma autdonoma tareas tales como asearse, vestirse, levantarse de
la cama o moverse por casa.

En cuanto a los apoyos para realizar las tareas en aquellas personas
con dificultades, los principales apoyos serian la pareja (35% de los
participantes que manifestaron necesitar ayuda), amistades (21%) vy
familiares (20%).

El 32% de los participantes afirmaron ser cuidadores de otra persona
sin recibir compensacion econédmica a cambio. (Tabla 11).
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Asistencia o ayuda en caso de

dificultades con alguna de las 22
tareas cotidianas (respuesta miltiple) Porcentaje N

Cényuge/pareja 35,04 % 82
Un familiar 19,66 % 46
Vecinos/as, portero/a 0,85 % 2
Amistades 2137 % 50
Empleada/o del hogar 5,98 % 14

Atencion domiciliaria 2,99 %

Una persona voluntaria 1,28 %
Otra persona 8,12 % 19
No sabe/no contesta 23,93 % 56

Tabla 11: Asistencia o ayuda en caso de dificultades con alguna de las
tareas cotidianas

Respecto a la conveniencia, o no, de contar con servicios especificos
para personas que envejecen con el VIH, el 44% de los participantes
abogan por contar con servicios especificos —dadas las
particularidades de la infeccién—; el 32% consideraron que los servicios
deberian ser los mismos que en la poblacién general (aunque el VIH
deberia ser un factor a tener en cuenta para priorizar el acceso); y el
10% sostuvieron que las personas con el VIH deberian acceder a los
recursos en las mismas condiciones que la poblacidon general (Tabla
12).
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Conveniencia, o no, de recursos es-

pecificos para las personas con el e
VIH que envejecen Porcentaje N
Si, creo que las particularidades de la
infeccion hacen necesarios servicios 44,17 % 178

especificos

No, los servicios deberian ser los

mismos que para la poblacion general, -
aunque el VIH deberia ser un factor teni- 32,01 % 129
do en cuenta para priorizar el acceso

No, las personas con VIH deberian
acceder en las mismas condiciones que 9,68 % 39
aquellas no infectadas

No tengo una opinion clara al respecto 12,90 % 52

Prefiero no contestar 1,24 % 5

Tabla 12: Conveniencia de recursos especificos para personas con el
VIH que envejecen

Dadas las particularidades clinicas observadas en personas con el VIH
gue se hacen mayores (envejecimiento prematuro y mayor
prevalencia de comorbilidades y polifarmacia), cada vez son mas las
voces que opinan que la infeccidn por el VIH deberia ser considerada
entre las enfermedades que permiten solicitar una jubilacién
anticipada. Preguntadas las personas encuestadas sobre este asunto,
un 34% respondieron que si deberia serlo para cualquier persona con
el VIH; el 53% que deberia serlo pero solo en aquellos casos en los que
las complicaciones lo hagan necesario; y el 6% pensaron que el VIH no
deberia ser tenido en cuenta como factor para obtener una jubilacion
anticipada.

La mayoria de los participantes (66%) manifestaron que no acudian

actualmente a ONG del VIH en busca de apoyo social o cualquier tipo
de ayuda (Tabla 13).
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Busqueda en la actualidad de

apoyo social u otro tipo de ayuda

en ONG

Si
No

Tabla 13: Busqueda de apoyo en ONG

En este sentido, el escenario aun fue mas negativo en lo relativo al
acceso a programas de ONG dirigidos a la asistencia para personas con
el VIH que envejecen. Solo un 11,5% de los encuestados acuden a ellos
y entre los que no lo hacen se observa un elevado grado de
desconocimiento sobre su existencia (el 45% de los participantes

Respuestas

Porcentaje

N

34,48 % 140
65,52 % 266

desconocen si existen este tipo de servicios) (Tabla 14).

Participacion en servicios o progra-
mas dirigidos a personas mayores
con el VIH ofrecidos por ONG

,

SI

No; no hay ninguna ONG del VIH
cercana

No; las ONG del VIH cercanas no ofrecen
estos servicios

No; aunque existen estos servicios, no
acudo por diversas razones

No; desconozco si existen estos
servicios en mi localidad

Tabla 14: Participacion en servicios comunitarios dirigidos a personas

mayores con el VIH

Un tercio de los encuestados manifestaron necesitar este tipo de
servicios, lo que indicaria que si Unicamente estdn accediendo a ellos
un 11,5% de los participantes, existiria mas de un 20% de los

Respuestas
Porcentaje N
11,53 % 46
13,28 % 53
12,53 % 50
17,79 % 71

44,86 % 179

participantes con esta necesidad desatendida (Tabla 15).
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Necesidad, o no, de estos servicios
dirigidos a personas mayores con el
VIH proporcionados por alguna ONG (u Respuestas
otra organizacidn comunitaria)

Porcentaje N
Si, los necesito 33,42 % 134
Si aunque yo personalmente no 62,59 % 251
No 3,99 % 16

Tabla 15: Necesidad de servicios o programas de ONG para personas
mayores con el VIH

En general, las personas con el VIH que respondieron el cuestionario
se sienten bien informadas sobre la infeccidn por este virus: casi tres
cuartas partes de los participantes consideraron sencillo acceder a
informacidén general sobre el VIH y sus enfermedades asociadas.

Sin embargo, si bien un 46% pensaron que era sencillo acceder a
informacién general acerca del envejecimiento y problemas de salud
asociados, a un 44% le resultd dificil obtener informacion mas
especifica sobre envejecer con el VIH. El estudio también reveld que al
52% de las mujeres participantes les fue dificil encontrar informacién
sobre la menopausia y algo mas de la mitad de los encuestados
consideraron dificil hallar informacién sobre prestaciones y pensiones.

Como era de esperar, el médico especialista en VIH es la principal
fuente de informacién médica, ya sea relacionada con la infecciéon
(54%) o con el envejecimiento (34%), de los pacientes encuestados. No
obstante, nuestro estudio ha evidenciado que las ONG —a través de
sus portales web, servicios y programas— son la segunda fuente de
informacién consultada (13%) y que muchas personas deciden buscar
mas informacién y sobre todo apoyo —de manera preferible entre
iguales— mas alla del centro hospitalario y el centro de salud.

El canal de comunicacién preferido por los encuestados es por via

directa con un experto en el que confie (77%), seguido de internet
(51%), los folletos informativos (29%) y los libros y guias (24%).
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6.2.3.1.5 Bienestar

Los resultados mostraron que mds de una cuarta parte de los
participantes (27%) sentian a menudo falta de compaiiia y un 40% la
sentian algunas veces. Casi la mitad de los participantes (46%) notaban
que en ocasiones o con frecuencia habian sido dejados de lado. Un
51% de los participantes se sentian aislados algunas veces o a menudo
(Tabla 16).

;Con qué frecuencia tienes estas Casi nunca Algunas veces Amenudo
sensaciones? Porcentaje N Porcentaje N Porcentaje N
Siento falta de compaiiia 32,92 % 132 39,90 % 160 27,18 % 109
Siento que me han dejado de lado 53,83 % 211 29,34 % 115 16,84 % 66
Me siento aislado 49,36 % 193 29,92 % 117 20,72 % 81

Tabla 16: Percepcion de soledad y aislamiento

En relacidn con la integracion social medida a través de la variable de
redes de apoyo o familiares, quisimos saber con qué frecuencia y de
gué manera las personas encuestadas se ponian en contacto con los
miembros de sus familias. Los resultados muestran que casi una cuarta
parte (24%) veia a diario y en persona a los miembros de su familia
(exceptuando pareja o cényuge); un 28% se comunicaban con ellos
por via telefénica; y un 37% a través de mensajes de texto.

Respecto a las amistades, el 21% de los participantes afirmaron verse
con ellas a diario; el 19% se comunicaban telefénicamente cada dia
con ellas; y el 47% se escribian mensajes de texto con ellas a diario.

El estudio revela niveles importantes de ocultamiento del estado
seroldgico al VIH: un tercio de los participantes lo habian revelado solo
a un maximo de 5 personas y algo mas de un 3% no se lo habia
contado a nadie (Tabla 17).
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Nidmero de personas a las que se ha Respuestas

revelado el estado seroldgico al VIH

Porcentaje N
Anadie 3,44 % 14
A1l persona 5,65 % 23
Entre 2y 5 personas 23,83 % 97
Amasde 5 personas 67,08 % 273

Tabla 17: Revelacion del estado seroldgico

En cuanto a la relacién o parentesco con las personas a las se decidié
comunicar el estado serolégico al VIH, se hallé que un 81% lo reveld a
profesionales sanitarios; el 80% se lo comunicd a amigos; el 67% a
familiares y el 61%, a la pareja o conyuge.

El estudio hall6 que un 69% de los participantes se sentian
preocupados por el hecho de envejecer con el VIH. Al preguntar sobre
a quién se acudiria para recibir apoyo en relacion con el
envejecimiento con el VIH, el 73% de los participantes seleccionaron

a su pareja/cényuge, el 48% a un profesional sanitario y el 34% a una
organizacién de apoyo del VIH.

El VIH tuvo un mayor impacto negativo sobre los sentimientos de los
participantes que la edad. En el ultimo afio, el 27% de los participantes
manifestaron haber sentido verglienza por causa del VIH, el 28%
afirmaron haber sentido culpa y el 36% refirieron sentir baja
autoestima por dicha causa. El VIH también generé que, en el ultimo
ano, un 35% de los participantes tuvieran miedo de que hablaran a sus
espaldas, que el 22% sufrieran miedo a experimentar acosos verbales
o fisicos y que el 52% tuvieran miedo al rechazo en las relaciones
sexuales (Tabla 18).
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En los tltimos 12 meses, ;has
sentido alguna de las siguientes -
. Debidoala
emociones debido al VIH, al Debido al VIH edad
envejecer o a ambas causas?

(respuesta muiltiple) Porc N Porc N

Vergiienza 27% 111 12% 50
Culpa 28% 113 5% 19
Baja autoestima 36% 146 23% 95

Miedo a que hablen de tia
tus espaldas 35% 144 5% 22

Miedo a sufrir violencia y/o
acoso verbal o fisico 22% 92 6% 25

Miedo a sufrir rechazo en las
relaciones sexuales 52% 214 21% 85

La tendencia a evitar las 0 0
situaciones sociales 29% 119 14% 56

No desear acudir al trabajo 13% 55 8% 32
Otra 5% 20 1% 4

Tabla 18: Emociones negativas por causa del VIH y/o envejecimiento

6.2.3.1.6 Perspectivas de futuro

Un 71% de los encuestados consideraron que tenian (o iban a tener en
el futuro) alguna necesidad de atencion y/o apoyo especifica o
relacionada con la infeccion por el VIH.

En cuanto a la puesta en practica de un plan econdmico para cubrir
posibles necesidades econdmicas presentes o futuras, la gran mayoria
de los participantes (59%) no la estan llevando a cabo, el 28% estan
ahorrando o invirtiendo dinero para el futuro, el 9% tienen prevista la
contratacién de un plan de pensiones y el 3% estan llevando a cabo
otras opciones de plan econdmico.

Al pensar en el futuro, generan mucha preocupaciéon en los
encuestados la incapacidad de cuidar de uno mismo o de gestionar las
tareas diarias (54%), la pérdida de memoria (51%), la incertidumbre
por el efecto a largo plazo de tomar el tratamiento del VIH (50%), los
problemas de salud mental o depresion (49%), los problemas
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econdémicos (45%), la incertidumbre por los efectos del VIH a largo
plazo (44%) y la soledad (43%), entre otros factores.

Los principales apoyos que los participantes desearian recibir a medida
qgue se hacen mayores serian sobre counselling o apoyo emocional
(61% de los encuestados); informacion relativa a temas de salud y
tratamiento en personas mayores que viven con el VIH (66% de ellos);
contacto social y relacion con otras personas (60%); terapia fisica
(56%), asistencia social (52%) e informacién y apoyo sobre
menopausia (8% del total de participantes, porcentaje muy superior si
tenemos en cuenta —légicamente— solo a las mujeres).
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6.2.3.2 Analisis univariable

El analisis univariable mediante tablas de contingencia y el estadistico
chi-cuadrado llevd a la deteccién de las relaciones significativas que se
describirdn en los siguientes apartados y se resumen en la siguiente

tabla:

Factores identificados

Factor Parametro Cociente de riesgo Intervalo de Valor de p
condicionante  condicionado  (Risk Ratio [RR]]  confianza del 95%
(1ca5%)
Ser mujer Mala percepcion 1,49 1,06-2,10 0,021
del estado de
salud
Sin estudios o | Tener movilidad 269 1,08-6,70 0,038
solo estudios reducida
primarios
Sin estudios o Problemas 2,30 1,19-4.45 0,015
solo estudios renales
primarios
Sin estudios o Depresidn 239 1,71-3,36 <0,0001
solo estudios
primarios
Vivir en Mala percepcian 1,71 1,05-2.76 0,045
residencia o del estado de
centro colectivo salud
Diagndstice del | Mala percepcion 2,10 1,47-3,10 <0,0001
VIH anterior a del estado de
1997 salud
Diagndstico del | Temer problemas 1,40 1,03-1,91 0,019
VIH amterior a dse0s 0
1997 articulares
Haber sentido | Tener un buen 0,69 0,50-0,96 0,022
verglenza por | estado de salud
causa del VIH
Haberse sentido | Tener un buen 031 0,12-0,78 0,014
discriminado por| estado de salud
un familiar por
el VIH
Haberse sentido | Tener un buen 0,46 0,26-0,80 0,006
discriminado en | estado de salud
€l hospital

Tabla 19: Resumen de los resultados del andlisis univariable
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6.2.3.2.1 Andlisis de relaciones univariable con datos demograficos

El analisis reveld que las mujeres presentaron una probabilidad de
percibir su estado de salud como regular, malo o muy malo superior
en un 49% a la de los hombres (RR: 1,49; 1IC95%: 1,06-2,10; p= 0,021).

Las personas heterosexuales mostraron una probabilidad de percibir
su estado de salud como regular, malo o muy malo superior en un 37%
a la observada en personas con otras orientaciones sexuales (RR: 1,37;
1C95%: 1,10-1,71; p= 0,002).

Las personas sin estudios o con estudios primarios presentaron una
probabilidad de necesitar ayuda para realizar la compra que duplicaba
la de aquellas personas con estudios secundarios o superiores (RR:
2,08; 1C95%: 1,13-3,83; p= 0,021). Ademads, las personas que
respondieron tener un nivel educativo bajo o no tener estudios
tuvieron una probabilidad de padecer movilidad reducida que
duplicaba la de aquellas personas con estudios secundarios o
superiores (RR: 2,69; 1C95%: 1,08-6,70; p= 0,038). Esta asociacion
negativa en relacién con el nivel educativo también se observé en el
caso de los problemas renales: las personas con menor grado de
estudios presentaron el doble de probabilidades de padecer este tipo
de problemas (RR: 2,30; 1C95%: 1,19-4,45; p= 0,015).

Las personas que vivian en residencias o establecimientos colectivos
presentaron una probabilidad de percibir su estado de salud como
regular, malo o muy malo superior en un 70% a la de aquellas que
vivian solas, en pareja, con familiares o con otras personas con las que
compartian piso (RR: 1,71; 1C95%: 1,05-2,76; p= 0,045). Ademads, se
observé que las personas que vivian solas mostraban una probabilidad
de necesitar ayuda para levantarse de la cama que cuadruplicaba la
registrada en personas que vivian acompanadas (RR: 4,45; 1C95%:
1,42-13,94; p= 0,07). Dichas personas que vivian en establecimientos
colectivos tenian unos ingresos econdmicos mensuales promedio
significativamente inferiores a los del resto de participantes (p
<0,0001).

Las personas heterosexuales presentaron un consumo de drogas
recreativas significativamente inferior al referido por las personas con
otras orientaciones sexuales (p <0,0001).
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6.2.3.2.2 Analisis de relaciones univariable con datos clinicos

Las personas diagnosticadas antes de 1997 tuvieron el doble de
probabilidad de poseer una percepcion negativa de su estado de salud
que las personas diagnosticadas con posterioridad a ese afo (RR: 2,10;
IC95%: 1,47-3,10; p <0,0001).

El tener carga viral indetectable supuso una mayor probabilidad de
poseer un buen estado de salud (RR: 2,13; 1C95%: 1,05-4,32; p= 0,002)
y una menor probabilidad de tener dificultades para realizar la compra
(RR: 0,32; 1C95%: 0,13-0,77; p= 0,038) o para realizar tareas del hogar
(RR: 0,36; 1C95%: 0,19-0,69; p=0,016).

La depresion se asocid con dos variables: el nivel de estudios y la
orientacién sexual. Las personas sin estudios o con estudios primarios
presentaron una probabilidad de padecer depresidon que duplicaba la
de aquellas personas con estudios secundarios o superiores (RR: 2,39;
IC95%: 1,71-3,36; p <0,0001). En la misma linea, las personas con
orientaciones sexuales distintas a la heterosexual presentaron una
probabilidad de padecer depresién inferior en un 33% a la observada
en heterosexuales (RR: 0,66; 1C95%: 0,47-0,94; p <0,014). Las personas
no heterosexuales mostraron un 64% mds de probabilidades de
padecer disfuncion sexual que las personas heterosexuales (RR: 1,64;
IC95%: 1,06-2,52; p=0,015).

En cuanto a la diabetes, las personas heterosexuales tuvieron cuatro
veces mas probabilidades de presentar esta comorbilidad que las
personas con otras orientaciones sexuales (RR: 4,13; 1C95%: 1,24-
13,81; p= 0,008). Del mismo modo, las personas heterosexuales
también tuvieron mas problemas dseos que las personas con otras
orientaciones sexuales (p= 0,019).

Tal como se ha mencionado, las personas diagnosticadas antes de
1997 tuvieron mas probabilidades de presentar comorbilidades.
Destacan especialmente las de tipo éseo o articular (RR: 1,40; 1C95%:
1,03-1,91; p= 0,019) —que fueron un 40% superiores— y las de tipo
renal (RR: 2,06; 1C95%: 1,05-4,04; p= 0,024) —que fueron el doble que
en las personas diagnosticadas con posterioridad a 1997—. Asimismo,
las personas diagnosticadas antes de la aparicion de la terapia
antirretroviral de gran actividad (TARGA) tuvieron una mayor
probabilidad de padecer problemas hepaticos. Se halldé que la
probabilidad de tener hepatitis C (RR: 2,59; 1C95%: 1,39-4,82; p=
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0,001) fue el doble que en las personas diagnosticadas
posteriormente. Esta diferencia fue similar a la observada en el caso
de la hepatitis B (RR: 2,24; 1C95%: 1,12-4,50; p= 0,015). Por ultimo, las
personas diagnosticadas antes de 1997 presentaron una probabilidad
de tener problemas hepaticos no relacionados con hepatitis B o C 10
veces superior a la observada en personas diagnosticadas después de
ese afno (RR: 10,10; IC95%: 1,29-78,98; p= 0,006).

6.2.3.2.3 Analisis de relaciones univariable con bienestar

El andlisis revelé6 que las personas que habian experimentado
verglienza por causa del VIH tenian un 57% mas de probabilidades de
necesitar ayuda para realizar la compra que aquellas personas que no
habian experimentado dicho sentimiento (RR: 1,57; 1C95%: 1,03-2,41;
p= 0,042). El hecho de experimentar verglienza por causa del VIH
también se relaciond con una probabilidad un 31% inferior de tener un
buen estado de salud (RR: 0,69; 1C95%: 0,50-0,96; p= 0,022).

Las personas que declararon haber sentido discriminaciéon en el
trabajo a causa del VIH tuvieron una probabilidad de calificar su
estado de salud como bueno de solo el 38% de la experimentada por
las que no consideraron haber sido discriminadas en este contexto
(RR: 0,38; 1C95%: 0,23-0,61; p=0,0001).

En el ambito médico, la probabilidad de que aquellas personas que se
habian sentido injustamente tratadas en la consulta del médico de
cabecera por causa del VIH tuvieran un estado de salud bueno o muy
bueno era de solo un 47% de la experimentada por quienes no habian
experimentado esa sensacion (RR: 0,47; 1C95%: 0,25-0,88; p=0,017). El
mismo efecto se observd si se habian sentido injustamente tratadas
en el hospital (RR: 0,46; 1C95%: 0,26-0,80; p= 0,006) o en el dentista
(RR: 0,35; 1C95%: 0,18-0,47; p=0,02).

Esta relacion también se aprecié en el dmbito familiar: las personas
discriminadas por un familiar debido al VIH tuvieron una probabilidad
un 69% inferior de que su estado de salud lo calificasen como bueno
(RR: 0,31; 1C95%: 0,12-0,78; p= 0,014), en comparacién con las que no
declararon este tipo de discriminacién.
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Esta tendencia también se detectd en el ambito afectivo: la
probabilidad de que aquellas personas que se habian sentido
injustamente tratadas al buscar pareja por causa del VIH consideraran
gue su estado de salud era bueno o muy bueno fue un 61% inferior a
la de quienes no habian experimentado esta sensacion (RR: 0,63;
IC95%: 0,42-0,93; p=0,018).

Por ultimo, las personas con problemas para levantarse de la cama
presentaron una significativa mayor probabilidad de sufrir demencia
(RR: 10,72; 1C95%: 3,04-37,85; p= 0,016).

6.2.3.3 Analisis multivariable

Respecto a que los participantes consideraran su estado de salud
como bueno o muy bueno, el andlisis multivariable por regresién
logistica binaria, mantuvo la significacién estadistica en los siguientes
casos:

e las personas discriminadas por un familiar debido al VIH
tuvieron una probabilidad un 58% inferior de que su estado de
salud lo calificasen como bueno o muy bueno (Exp(B)= 0,42;
IC95%: 0,18-0,99; p=0,047)

e |as personas diagnosticadas antes de 1997 presentaron una
probabilidad un 64% inferior de percibir su estado de salud
como bueno o muy bueno que aquellas personas
diagnosticadas posteriormente (Exp(B)= 0,36; 1C95%: 0,20-
0,63; p <0,0001)

e |as personas con carga viral indetectable presentaron una
probabilidad 5 veces mayor que aquellas con carga viral
detectable de percibir su estado de salud como bueno o muy
bueno (Exp(B)=5,45; IC95%: 1,61-18,46; p= 0,006).
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6.3 VIVIENDO CON HEPATITIS C: PERCEPCION Y EXPECTATIVAS DE
LOS PACIENTES ESPANOLES

El afio 2015 constituydé un punto de inflexién en el tratamiento de la
infeccion por el VHC a nivel global y de forma muy particular en
Espana. A ese respecto, con el objetivo de determinar cuales eran las
percepciones y expectativas de las personas infectadas en Espaia ante
el cambio de paradigma que se acercaba —que en aguel momento aun
despertaba mucha incertidumbre con relacién al precio de los nuevos
antivirales de accién directa (DAA, en sus siglas en inglés) y los posibles
problemas de acceso- se optd por disefiar el presente estudio. Captar
diversas variables de tipo subjetivo (percepciones, expectativas,
autopercepcién del estado de salud) y contraponerlas con variables de
corte mas objetivo (tener infeccidon asintomatica, nivel de estudios,
problemas de movilidad), permitiria saber el impacto de diversos
factores del huésped sobre la progresion de la infeccién por VHC antes
de la llegada de medicamentos que, a la luz de los resultados de los
ensayos clinicos ya disponibles en aguel momento, iban a producir una
curacion masiva de las personas con infeccion crénica por VHC.

6.3.1 Objetivo general

Determinar la percepcidn, la calidad de vida y las expectativas de los
pacientes espanoles con infeccion por el VHC con relacién a su
enfermedad.

6.3.1.1 Objetivo principal

Con relacién a la presente tesis doctoral, el objetivo principal del
estudio fue hallar relaciones significativas entre factores de tipo
biopsicosocial y factores que evidenciaran el estado de salud de
personas con infeccion crénica por VHC que vivian en Espaiia.

6.3.1.2 Objetivos secundarios

Describir las caracteristicas biopsicosociales de quienes vivian con
infeccion crénica por VHC en Espafia en el afio 2015 y su estado de
salud.
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6.3.2 Metodologia
6.3.2.1 Tipo de estudio

Estudio observacional de tipo transversal que, por caracteristicas de
diseio, contd con una muestra de conveniencia. Ello se debié a que el
cuaderno de recogida de datos fue un formulario online de acceso
libre via link en el portal www.surveymonkey.com que fue difundido a
través de listas de correo y sitios web de organizaciones comunitarias
que trabajaban en el campo del VHC.

6.3.2.2 Duracion

El cuestionario se mantuvo activo entre enero y marzo de 2015

6.3.2.3 Calculo del tamafno muestral

La prevalencia de anticuerpos frente al virus de la hepatitis C (VHC) en
Espana antes del ano 2015 se estimd en entre el 1,6% y el 2,6% [85],
por lo que entre 480.000 y 760.000 personas vivian con el VHC en
Espafia en 2015. Considerando el peor de los escenarios, es decir, un
tamafio del universo de 760.000 personas con infeccion crénica por
VHC; una heterogeneidad del 50%; un margen de error del 5% y un
nivel de confianza del 95%; la muestra necesaria seria de 384
personas. Ese fue el nimero de participantes a alcanzar, que se superé
con creces (461 participantes), aunque la representatividad de la
muestra no estuvo asegurada por tratarse —dado el disefio del estudio-
de una muestra de conveniencia.

6.3.2.4 Criterios de inclusion

Los criterios de inclusidn fueron los siguientes: ser mayor de edad,
tener infeccién crénica por el virus de la hepatitis C y residir en
Espafia.
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6.3.2.5 Cuaderno de recogida de datos

El cuestionario consistid en 65 preguntas que se aproximaron a los
objetivos del estudio a través de 7 areas bien diferenciadas: datos
demograficos generales; datos clinicos; modelo y calidad asistencial;
relacion médico-paciente; fuentes de informacién sobre el VHC;
percepcion de la enfermedad y calidad de vida y expectativas a largo
plazo. Las preguntas sobre relacién médico-paciente se basaron en el
cuestionario validado PDRQ-9 (Patient-Doctor-Relationship-
Questionnaire-9) [80] y aquellas sobre calidad de vida se basaron en el
cuestionario validado Euro-QolL-5D [81].

6.3.2.6 Analisis estadistico

El analisis estadistico se realizdé con SPSS v20. La parte descriptiva del
estudio analizd los porcentajes de las diversas variables que se
generaron a partir de los resultados del cuaderno de recogida de
datos. Para simplificar la interpretacion de los datos y facilitar el
anadlisis estadistico mediante tablas de contingencia y el estadistico
chi-cuadrado, las variables, en la medida de lo posible se
categorizaron, siendo convertidas en variables dicotémicas. Ello
permitié tanto el andlisis univariable por medio de tablas de
contingencia como el andlisis multivariable por regresidén logistica
binaria.

6.3.3 Resultados

En primer lugar procederemos a realizar un analisis descriptivo de la
muestra con relacion a los diversos pardametros biopsicosociales
medidos en el estudio. Posteriormente se realizarda un analisis
univariable de la relacion de dichos factores con el estado de salud de
los participantes y finalmente se realizara un analisis multivariable con
los factores con relacidn significativa en el univariable.
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6.3.3.1 Analisis descriptivo
6.3.3.1.1 Descripcion demografica de la muestra

Los participantes respondieron a la encuesta entre el 06/02/2015 vy el
18/04/2015.

Un total de 461 personas cumplimentaron la encuesta, de las cuales
una fue automaticamente excluida tras responder la primera pregunta
por ser menor de edad.

El 41,03% de los participantes eran mujeres, el 58,72% eran hombres y
una persona (0,25%) era mujer transexual.

La edad promedio de los participantes era de 52 afios, con una
desviacion tipica de 9 afios y un rango de edad desde los 22 hasta los
78 afios.

El 97,27% de los participantes tenia nacionalidad espafola, el 2,23%
eran extranjeros con residencia legal y el 0,5% restante (dos personas)
eran extranjeros sin residencia legal en Espana.

La distribucidon por provincias de las personas que proporcionaron
datos sobre su lugar de origen (el 81,3%) queda resumida en la tabla
20. Las principales provincias de origen fueron Barcelona (22,3% de los
encuestados) y Madrid (11,1%), seguidas ya a mucha distancia por La
Coruna (3,5%).

En lo relativo al maximo nivel de estudios completados, el 41% habia
alcanzado la educacion secundaria, el 39% tenia estudios
universitarios, el 18% educacién primaria y tres personas (el 0,74%) no
habian completado la educacién primaria.
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Principales provincias de origen

Provincia de origen Frecuencia Porcentaje
Barcelona 103 22,3
Madrid 51 11,1
La Corufa 16 3,5
Valencia 15 3,3
Zaragoza 15 3,3
Sevilla 13 2,8
Pontevedra 11 2,4
Vizcaya 11 2,4
Asturias 10 2,2
Girona 9 2
Islas Baleares 9 2

Tabla 20: Principales provincias de origen de los participantes

6.3.3.1.2 Descripcion clinica de la muestra

Tal como puede observarse en la Figura 24, la gran mayoria de
participantes (el 46%) habia recibido el diagndstico de la infeccidén por
el VHC hacia mas de 20 afios.

Tiempo tras el diagnostico de la infeccion por VHC

Menos de 1 aiio 4,45%

De 1a5 ahos

12,57%

De 5 a 10 afios 8,90%

et azhaos - R
s de 20 afos _ stz

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Figura 24: Tiempo tras el diagndstico de la infeccion por VHC

83



La mayor parte de los encuestados (71,8%) tenia infeccion activa por
VHC, el 11,8% se encontraba en tratamiento, el 10,3% habia logrado
curarse con tratamiento, el 1,3% se habia curado sin tratamiento y el
1,6% se habia reinfectado tras haber logrado curarse. Un 4,2% de las
personas desconocia cuadl era su situaciéon actual.

El 1,06% de los encuestados fue diagnosticado fuera de Espana (4
personas). De las personas diagnosticadas en Espafia, la mayoria (33%)
recibieron su diagndstico en un Centro de Atencién Primaria (ver tabla
21)

Lugar de diagnéstico de la infeccion por VHC (%, n)

Fuera de Espafia (sélo para personas

. 1,1% 4
extranjeras)

Centro de Atencién Primaria 33,6% (127

Hospital: Unidad de Enfermedades del

. 27,0% [102
Aparato Digestivo / Hepatologia 0% |10

Hospital: Unidad de Enfermedades

0,

Infecciosas / VIH Bl ||
Hospital: Unidad de Medicina Interna 10,6% |40
Centro de . Atencion a las 3.2% 12
Drogodependencias

Centro de Atencion de Infecciones de 08% |3
Transmision Sexual

Centro Penitenciario 0,8% 3
No lo recuerdo 2,1% |8

Tabla 21: Lugar de diagndstico de la hepatitis C

La mayoria de los participantes (53%) realizaron la prueba del VHC
porque su médico se lo propuso a raiz de una analitica, el 28% lo hizo
como parte del seguimiento de otra enfermedad, el 7% la realizé por
obligaciéon (en centros penitenciarios, centros de atencién a las
drogodependencias, etc.) y el 5% la realizé por iniciativa propia tras
una practica de riesgo.
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La causa referida por los participantes con mayor frecuencia como la
vinculada a la adquisicién del VHC fue compartir material para la
inyeccion de drogas (23,9%), seguida por transfusiones sanguineas
(23,4%), practicas sexuales (11,0%) y el uso de material de inyeccidon
no estéril en el dmbito sanitario (10,0%).

En el momento de realizar la encuesta, la mayor parte de los
participantes —el 26,4%- no tenia fibrosis o esta era leve (estadios FO-
F1 segun la escala Metavir), el 15,7% tenian fibrosis moderada (F2), el
15,5% tenian fibrosis avanzada (F3), el 20,0% tenian cirrosis hepatica
(F4) compensada y el 5,1% tenian cirrosis hepdtica (F4)
descompensada. El 17% desconocia su estadio actual.

En el momento del diagndstico de la hepatitis C, el 43,6% de los
participantes tenia fibrosis en estadios FO o F1, el 10,6% se encontraba
en estadio F2, el 5,6% se encontraba en estadio F3, el 4,0% tenia
cirrosis compensada y el 3,2% tenia cirrosis descompensada. Un
porcentaje importante (32,2%) desconocia su estadio en el momento
del diagndstico.

El 43,3% de los encuestados tenia infeccidon por VHC sintomatica y el
6,1% del total habia recibido un trasplante hepatico.

La mayor parte de los participantes tenia infeccion por VHC de
genotipo 1b (el 22,3%, coherente con la epidemiologia de la infeccion
en Espafia, donde es el subtipo mds prevalente). El resto de genotipos
se resumen en la tabla 22.

Genotipo de la infeccidn por VHC (%, n)

Genotipo 1 17,5% 66
Genotipo la 14,6% 55
Genotipo 1b 22,3% 84
Genotipo 2 3,2% 12
Genotipo 3 8,5% 32
Genotipo 4 12,2% 46
Otros genotipos 0,5% 2

No lo sé 19,4% 73
No sé qué es un genotipo |1,9% 7

Tabla 22: Genotipo de la infeccion por el VHC
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En lo relativo a otras infecciones concomitantes, el 46,8% de los
encuestados vivia con VIH, el 8,3% con VHB y el 1,6% tenia
tuberculosis.

6.3.3.1.3 Calidad Asistencial

El 55,7% de los participantes es atendido en el servicio de Digestologia
o Hepatologia, el 26,4% en el servicio de Enfermedades Infecciosas y el
6,0% en la unidad de Medicina Interna.

El 32,5% de los encuestados visita a su hepatélogo 2 veces al afio, el
17,8% una vez al afio y un porcentaje idéntico 3 veces al afio. El 15,6%
es visitado segun sus necesidades y el 10,0% mensualmente.

Las pruebas mas frecuentemente referidas por los participantes en su
seguimiento clinico fueron analiticas sanguineas completas (90,2%),
elastografias (FibroScan, 64,5%), pruebas de carga viral (63,7%),
ecografias (57,2%) y andlisis de alfa-fetoproteina (9,5%).

En cuanto al papel del personal de enfermeria, solo en el 7,9% de los
casos se refirio un rol de informacién y apoyo, siendo el rol principal
identificado por los participantes la realizacién de pruebas y analiticas
en la consulta (59,1%).

El 64,3% de los participantes manifestaron haber recibido alguna vez
tratamiento contra el VHC. El 75,5% de ellos habia recibido biterapia
basada en interferon y el 25,3% terapias triples basadas en interferdn.
El papel del servicio de Farmacia en la atenciéon de los diversos
participantes se resume en la tabla 23.

Papel del servicio de Farmacia en el seguimiento (%, n)

Me proporcionaron solo la medicacién 34,0% |80
Me proporcionaron la medicacion e informacién 0
33,2% |78
sobre su uso
Me proporcionaron la medicacion, informacidn sobre
i ’ 32,8% |77

SuU uso y un seguimiento personalizado

Tabla 23: Papel del servicio de Farmacia en el sequimiento
En cuanto a la respuesta al ultimo tratamiento, el 17,1% de los

encuestados se curaron, el 22,9% presentaron recidiva, el 18,0%
experimentaron respuesta parcial, el 20,0% obtuvieron respuesta nula
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y el 14,3% interrumpieron el tratamiento por causa de efectos
secundarios.

En el 61,0% de los casos de no curacion, el médico valoraba ofrecer o
habia ofrecido ya en el momento de la encuesta una nueva
combinacién de farmacos al participante. En el 24,5% de los casos el
médico no la habia ofrecido pero el paciente la habia pedido por
voluntad propia

El motivo principal referido por los participantes para no recibir una
nueva combinacidn de medicamentos era que su médico todavia no
consideraba que lo necesitaran (28,69%). Otros motivos destacados
fueron efectos secundarios (13,9%), que el encuestado preferia
esperar a la llegada de nuevos medicamentos (18,8%) o por
contraindicacién (12,3%). El 18,8% desconocia los motivos detrds de la
no prescripcion de un nuevo tratamiento tras el fracaso.

6.3.3.1.4 Relacion médico-paciente
Los encuestados valoraron en una escala del 1 (poco) al 5 (mucho) la
relaciéon con su médico y su percepcién sobre su trabajo. Los

resultados se muestran en las figuras 25, 26, 27, 28, 29 y 30.

¢Tu médico se muestra paciente contigo?

5,03%

19,27%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

1(Poco) [ 2 3 B4 5 (Mucha)

Figura 25: Percepcion de la paciencia del médico
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éConfias en su profesionalidad y sus capacidades?

3,35%

6,42%

13.41%

- g
_ g

0%  10% 20% 30% 40% 50% 60% T0% 80% 0% 100%

1(Poco) [ 2 3 @4 s (Mucho)

Figura 26: Percepcion de la profesionalidad y capacidades del médico

éSe pone en tu lugar tu médico?

14,04%

15,17%

24,16%

24,16%

22,4T%

0%  10% 20% 30% 40% 50% 60% T0% 80% 90% 100%

1(Poco) [ 2 3 @4 IS (Muche)

Figura 27: Percepcion de la empatia del médico
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éComprende tus sentimientos y tu situacion?

14,29%

. 2%

21,85%

_ S
- o

0%  10% 20% 30% 40% 50% 60% T0% 80% 90% 100%

1(Poco) [ 2 3 @4 B s (Mucho)

Figura 28: Percepcion de la comprension del médico

¢éSe muestra cordial?

14,29%

9,52%

21,85%

_ e
- e

0%  10% 20% 30% 40% 0% 60% T0% 80% 90% 100%

1(Poco) [ 2 3 4 B S (Mucho)

Figura 29: Percepcion de la cordialidad del médico
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¢Se muestra simpatico?

8,08%

8,64%

24,23%

- '
_ R

0%  10% 20% 30% 40% 50% E0% T0% B0% 90% 100%

1 (Poco) 2 3 4 5 (Mucho)

Figura 30: Percepcion de la simpatia del médico

La mayoria de los participantes consideraron que su médico hablaba
“lo normal” en la consulta (62,0%), el 17,0% que hablaba “mucho”, el
10,9% que hablaba “poco”, el 9,5% que hablaba “casi nada” y el 0,6%
que hablaba “muchisimo”.

El 83,7% consideraron que su médico les habia prestado suficiente
atencion en la ultima consulta y el 98,6% que ellos le habian prestado
suficiente atencion a su médico en la ultima consulta.

El 59,8% de los participantes entendid todo lo que su médico le explico
sobre su enfermedad en la Uultima consulta, el 33,5% entendié
practicamente todo, el 5,6% entendié muy poco y el 1,1% no entendio
nada.

El 83,9% de los encuestados le planted dudas o preguntas a su médico
en la ultima consulta y en un 72,2% de los casos consideraron que el

médico respondio las dudas planteadas.

Los temas referidos por los participantes como los que les generan
mas dudas a plantear a su médico se resumen en la tabla 24.
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Principales temas sobre los que se pregunta al médico (%, n)

Transmisién del virus 13,0% 39
Opciones de tratamiento en el futuro 64,2% 192
Acceso a los tratamentos 66,9% 200
Evolucién de la enfermedad 73,9% 221
Efectos secundarios 44,1% 132
Dieta, ejercicio 26,1% 78
Otros 35

Tabla 24: Principales temas de consulta al médico

El 54,6% de los encuestados manifestd que las decisiones sobre su
enfermedad se toman de forma conjunta entre él y su médico, el
27,6% expreso que es el médico quien las toma en solitarioy el 17,7%
también manifestd que las decisiones las toma el médico pero que
tendrian interés por participar en ellas.

La relacién con el médico fue considerada mayoritariamente como
buena (45,3% de los encuestados) o muy buena (33,8%). El 16,9% la
definieron como regular, el 3,1% como mala vy el 0,8% como muy mala.

6.3.3.1.5 Fuentes de informacion sobre la hepatitis C

La mayor parte de los encuestados considera que su nivel de
informacién respecto a la hepatitis C es bueno (51,5%), el 25,9%
manifiesta que es muy bueno, el 19,1% considera que es regular, el
2,5% que es malo y el 0,85% que es muy malo.

El 93,1% de los participantes se informa al margen de lo que su médico
le explica en la consulta. El motivo principal para informarse al margen
del médico es el hecho de desear estar mas informado sobre la propia
enfermedad (81,4%). Otros motivos serian comprender mejor lo
explicado por el médico (12,4%) y que el médico no proporciona
informacidn suficiente (6,2%).

En cuanto a las personas que optan por no informarse al margen de la
consulta, la razén principal es que consideran que el médico ya
proporciona toda la informacién necesaria (41,7%). Otras razones son
la voluntad de no querer saber mas sobre la enfermedad (25,0%); que
el médico desaconseja la busqueda de mds informacion,
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especialmente en internet (16,7%) o el hecho de no saber dénde
encontrar informacién fiable y actualizada (16,7%).

Las principales fuentes de informacién referidas por los pacientes se
resumen en la tabla 25.

Fuentes de informacidon sobre la hepatitis C utilizadas por los
participantes (%, n)

Organizaciones de pacientes / ONG 61,0% 211
Internet: paginas web médicas especializadas

sobre hepatitis C 65,9% 228
Intern'e't: paginas web para pacientes con 52.6% 182
hepatitis C

Internet: prensa generalista digital 20,8% 72
Redes sociales (Facebook; Twitter; etc.) 24,0% 83
Prensa generalista impresa 14,7% 51
Revistas de divulgacidn cientifica 22,0% 76

Tabla 25: Fuentes de informacion utilizadas por los pacientes

Los encuestados que obtienen informacion a través de dichas fuentes
consideran que esta les resulta bastante (40,0%) o muy (18,7%) util
para el autocuidado de la enfermedad y la toma de decisiones
médicas. El 32,9% consideran que dicha informacién les ayuda lo
normal, el 6,5% que casi no les resulta de ayuda y el 1,7% que no les
resulta de ayuda en absoluto.

6.3.3.1.6 Percepcion de la enfermedad y calidad de vida

El 77,8% de los encuestados manifestaron no tener problemas de
movilidad, el 21,0% refirieron algunos problemas de movilidad y el
1,1% expresaron que debian estar en cama. El 95,0% de los
participantes no tenia problemas con su cuidado personal, el 2,9%
expreso algunos problemas para asearse o vestirse sin ayuda y el 2,0%
refirid incapacidad para asearse o vestirse sin ayuda.

En cuanto a la realizacidon de actividades cotidianas, el 61,6% no tenia

problemas para realizarlas, el 33,2% manifestd algunos problemas
para llevarlas a cabo y el 5,2% expresé incapacidad para realizarlas.
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El 48,1% de los encuestados no tenia dolor ni malestar, el 46,9% tenia
un dolor o malestar moderado y el 4,9% manifesté mucho dolor o
malestar.

El 53,0% de los participantes expresé un estado de ansiedad o
depresion moderado, el 10,7% se defini6 como muy ansioso o
deprimido y el 36,3% como no ansioso o deprimido en absoluto.

Los cambios en las relaciones sociales tras el diagnéstico de la
hepatitis C se resumen en la tabla 26.

Percepcion de cambios en las relaciones sociales tras el diagndstico
de la hepatitis C (%, n)

Mi relacion con los demas (personas conocidas

. . 67,3% 235
o desconocidas) no ha cambiado !
Mis relaciones sociales se han reducido, aunque,
en general, no con mi circulo familiar o de 14,6% 51
amistades
Mis relaciones con los demas (conocidos o
( 9,5% 33

desconocidos) se han reducido

Mi interés por implicarme en lo relativo a la

hepatitis C me ha hecho abrirme mas e 8,6% 30
incrementar mis relaciones sociales

Tabla 26: Percepcion de cambios en las relaciones sociales

El 71,5% de los participantes se sintieron apoyados por su pareja tras
comunicarle que tenian hepatitis C, el 3,7% no se sintieron apoyados y
el 24,8% restante no tenian pareja.

El 70,1% de los participantes manifestd apoyo incondicional de
familiares y amigos tras comunicarles que tenian la infeccion; el 11,3%
expresd apoyo de los familiares, pero no el deseado de los amigos; el
7,0% refirio apoyo de las amistades, pero no el deseado de los
familiares y el 11,6% no se sintieron adecuadamente apoyados ni por
familiares ni por amigos.

En cuanto a la manera de realizar actividades de la vida diaria tras el
diagndstico, las respuestas de los participantes se incluyen en la tabla
27.
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Percepcion de cambios en la manera de realizar actividades de la
vida diaria tras el diagnodstico de la infeccion por VHC (%, n)

No he experimentado cambios, porque sé que la

. L. . L. 35,1% 122
infeccidn no se transmite facilmente

Si experimenté cambios, soy mas cuidadoso/a,

aungue en general sé que es dificil transmitir el 53,2% 185
virus

Si experimenté cambios, me da miedo que otra

persona pueda infectarse y soy 11,8% 41

extremadamente cuidadoso/a

Tabla 27: Percepcion de cambios al realizar actividades rutinarias

Respecto a cambios en la vida sexual tras el diagndstico, las respuestas
de los encuestados se incluyen en la tabla 28.

Percepcion de cambios en la vida sexual tras el diagndstico de la
hepatitis C (%, n)

1 No los he percibido, en general no he notado
cambios causados por la hepatitis o por mi
percepcion de la infeccion o la percepcién de
otra/s persona/s hacia mi

2 Si los he percibido, mi actitud ha cambiado por

53,4% | 186

. - . 23,6% | 82
miedo a transmitir el virus
3. He ,pe.rC|b|do cambios en mi pareja desde mi 52% |18
diagnéstico
4 |V|I. V|da. sexue.1I ha dl.smmwdo porque he 89% |31
reducido mis relaciones sociales
5 Mi vida sexual se ha visto afectada por causa de 21.8% | 76

la progresion de la hepatitis C

Tabla 28: Percepcion de cambios en la vida sexual

Aunque la mayoria de los participantes (el 63,4%) no se han sentido
discriminados por causa de la hepatitis C, hasta un 19,9% si se han
sentido discriminados en algin ambito de la vida cotidiana.
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6.3.3.1.7 Expectativas a largo plazo
Respecto al futuro con relacion a la hepatitis C, las respuestas de los
participantes se resumen en la tabla 29.

Percepcion sobre el propio futuro respecto a la hepatitis C (%, n)

Creo que me voy a curar en los préximos meses
tras tomar un tratamiento con alguno o algunos |37,7% 123
de los nuevos farmacos

Creo que no voy a acceder de forma inmediata
a los nuevos tratamientos, pero que me curaré|21,8% 71
en los préximos afos tras acceder a ellos

Creo que me voy a curar, aunque no se si serd

con alguno de los nuevos medicamentos o sera|12,3% 40
con otros

Creo que mi futuro pasa por un trasplante

hepdtico independientemente de curar o no la|4,9% 16

hepatitis C con los nuevos tratamientos

No soy optimista respecto a mi futuro en lo que

7,49 24
respecta a la hepatitis C A%

No tengo una opinidn clara al respecto 16,0% 52

Tabla 29: Percepcion sobre el propio futuro con relacion a la hepatitis C

En cuanto a los deseos respecto al futuro tratamiento, los resultados
se resumen en la tabla 30.

95



Opinion respecto al futuro tratamiento de la hepatitis C (%, n)

Me gustaria tomar un tratamiento sin farmaco

inyectable y que tenga una duracion limitada|25,3% |83
(maximo 6 meses)

Me gustaria tomar un tratamiento sin farmaco

inyectable, sea cual sea la duracion del|12,5% |41
tratamiento

Me d.a |gua.l el tipo o Ia durauorTI del 33.8% | 111
tratamiento, siempre que obtenga la curacién

Me da igual el tipo o la duracion del
tratamiento, siempre que no conlleve efectos|14,6% |48
secundarios dificiles de soportar

De momento no contemplo tratar mi hepatitis C |3,7% |12
No tengo una opinidn clara al respecto 10,1% |33

Tabla 30: Opinidn respecto al futuro de tratamiento de la hepatitis C

La visidon de los encuestados respecto a la erradicacién futura de la

hepatitis C en Espaia queda recogida en la tabla 31.

Opinion sobre la erradicacion de la hepatitis C en Espafia en el futuro

(%, n)
En | OXi A 9

n los pro.X|.mos 15 ano~s, el 25/? de las personas 109% |37
con hepatitis C en Espafa estaran curadas

-~ ~ 5

En los pro>.<|.mos 15 anoi, el 50@ de las personas 13.2% |45
con hepatitis C en Espafa estaran curadas
En | OXi 15 ai | 75% de |

n los pro.X|.mos ano~s, e A e las personas 38.8% |132
con hepatitis C en Espaifa estardn curadas
Creo quie nunca se podra erradicar la hepatitis C 12.1% |41
en Espana
No tengo una opinidn clara al respecto 25,0% |85

Tabla 31: Opinion sobre la futura erradicacion en Espafia de la

hepatitis C
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Respecto a los motivos por los cuales los participantes desean curarse,
estos se resumen en la tabla 32.

Principales motivos por los que se desea la curacion (%, n)

Por frenar el avance de mi enfermedad 39,7% 131
Para recuperar mi salud 39,4% 130
Para no transmitir el virus a terceras personas |4,2% 14
p i discriminad —

,ara. no sentirme discriminado/a en ningun 0,9% 3
ambito

Para poder beber alcohol 0,0% 0
Para tranquilizarme y no vivir angustiado/a 8,5% 28
Para que mi familia y amigos dejen de 7.3% 24
preocuparse

Tabla 32: Motivos por los que se desea la curacion

6.3.3.2 Analisis univariable

El analisis univariable mediante tablas de contingencia y el estadistico
chi-cuadrado llevd a la deteccion de las relaciones significativas
descritas en los siguientes apartados.

6.3.3.2.1 Anadlisis univariable sobre aspectos demograficos

Las personas sin educacion superior presentaron una probabilidad de
tener problemas de movilidad un 59% superior a la de quienes tenian
estudios superiores o universitarios (RR: 1,58; 1C95%: 1,02-2,48; p=
0,024). Estas mismas personas experimentaron una probabilidad de
tener dolor o malestar un 26% superior a la de quienes tenian estudios
superiores o universitarios (RR: 1,26; 1C95%: 1,01-1,57; p= 0,023).

El promedio de la edad fue significativamente superior en personas
con problemas de movilidad (54,4 afios) al de aquellas sin problemas
de movilidad (51,4 afios) (p= 0,01). Dicho promedio de la edad fue
significativamente superior en personas con dolor o malestar (53,3
anos) al de aquellas sin dolor o malestar (50,8 afios) (p= 0,015).
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6.3.3.2.2 Andlisis univariable en infeccién por VHC asintomatica

Las personas con infeccién por VHC asintomdtica presentaron una
probabilidad de no tener problemas de movilidad 7 veces superior a la
de aquellas personas con sintomas (OR: 6,97; 1C95%: 3,37-14,42; p<
0,0001). También presentaron una probabilidad de no tener
problemas para realizar actividades cotidianas casi 8 veces superior a
la de aquellas personas con sintomas (OR: 6,97; 1C95%: 4,34-13,91; p<
0,0001).

Dichas personas con infeccién por VHC asintomatica, ademas,
presentaron una probabilidad de no tener dolor o malestar 10 veces
superior a la de aquellas personas con sintomas (OR: 10,22; 1C95%:
5,91-17,68; p< 0,0001). También presentaron una probabilidad de no
tener depresién o ansiedad 3 veces superior a la de aquellas personas
con sintomas (OR: 3,19; IC95%: 1,94-5,26; p< 0,0001).

En la misma linea, presentaron una probabilidad de no haber
experimentado cambios en las actividades de la vida diaria tras el
diagnodstico 2 veces superior a la de aquellas personas con sintomas
(OR: 2,14; 1C95%: 1,31-3,49; p= 0,002). Ademas, presentaron una
probabilidad de no haber experimentado cambios en las vida sexual
tras el diagndstico 2 veces superior a la de aquellas personas con
sintomas (OR: 2,25; 1C95%: 1,39-3,63; p= 0,001). Por otro lado, las
personas con infeccion por VHC asintomatica presentaron una
probabilidad de pensar que van a curarse con los nuevos tratamientos
6 veces superior a la de aquellas personas con sintomas (OR: 6,45; p<
0,0001).

6.3.3.2.3 Andlisis univariable de la relacion médico-paciente

Las personas que entendieron poco o nada de lo que el médico les dijo
en la dltima consulta presentaron una probabilidad mas de 5 veces
superior de experimentar cambios negativos en su vida sexual a la de
aquellas que entendieron todo o casi todo lo que les explicé (OR: 5,35;
p= 0,001). Estas mismas personas presentaron una probabilidad mas
de 8 veces superior a la de quienes entendieron todo o casi todo de
pensar que no van a curarse con los nuevos tratamientos (OR: 8,02;
IC95%: 2,54-25,34; p=0,001).
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Las personas que no participaban en la toma de decisiones sobre su
salud presentaron una probabilidad de no tener problemas de
movilidad inferior en un 48% a la de quienes si participaban (OR: 0,52;
IC95%: 0,31-0,88; p= 0,01). Estas mismas personas presentaron una
probabilidad de no tener problemas para realizar actividades de la
vida diaria inferior en un 42% a la de quienes si participaban (OR: 0,58;
IC95%: 0,37-0,90; p=0,009).

Ademas, las personas que no participaban en la toma de decisiones
sobre su salud presentaron una probabilidad de no tener dolor o
malestar inferior en un 52% a la de quienes si participaban (OR: 0,48;
IC95%: 0,31-0,74; p= 0,001). También experimentaron una
probabilidad de no tener ansiedad o depresion inferior en un 56% a la
de quienes si participaban (OR: 0,44; IC95%: 0,28-0,70; p <0,0001).

Dichas personas que no participaban en la toma de decisiones sobre
su salud presentaron una probabilidad de no tener cambios en la vida
sexual inferior en un 37% a la de quienes si participaban (OR: 0,63;
IC95%: 0,41-0,97; p= 0,023). Ademas, experimentaron una
probabilidad de pensar que no iban a curarse con los nuevos
tratamientos que duplicaba la de quienes si participaban (OR: 2,22;
IC95%: 1,11-4,43; p=0,017).

No participar en la toma de decisiones sobre la propia salud se asocié
a una probabilidad de pensar que menos de la mitad de las personas
con VHC en Espaia se iban a curar en los préximos 15 afios claramente
superior a la de quienes si participaban (OR: 1,69; 1C95%: 0,98-2,89; p=
0,038).

Las personas con regular, mala o muy mala relaciéon con su médico
presentaron una probabilidad de no tener problemas para realizar
actividades de la vida diaria inferior en un 48% a la de quienes la
tenian buena o muy buena (OR: 0,52; 1C95%: 0,31-0,90; p= 0,013).
Estas personas también experimentaron una probabilidad de no tener
dolor o malestar inferior en un 63% a la de quienes la tenian buena o
muy buena (OR: 0,37; 1C95%: 0,21-0,66; p< 0,0001).

Tener una regular, mala o muy mala relacién con el médico se
relacioné con una probabilidad de no tener depresidon o ansiedad
inferior en un 56% a la de quienes la tenian buena o muy buena (OR:
0,44; 1C95%: 0,24-0,82; p= 0,005). Ademds, se asocid6 a una
probabilidad de pensar que menos de la mitad de las personas con
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VHC en Espafia se iban a curar en los proximos 15 afios que duplicé a
la de quienes la tenian buena o muy buena (OR: 2,03; 1C95%: 1,07-
3,85; p=0,02).

Las personas que no se informaban al margen de su médico
presentaron una probabilidad de no tener problemas para realizar
actividades cotidianas 4 veces superior a la de quienes si se
informaban (OR: 3,99; 1C95%: 1,15-13,82; p= 0,014).

6.3.3.2.4 Analisis univariable sobre historial clinico

Las personas que no se curaron tras un tratamiento previo
presentaron una probabilidad de no tener problemas de movilidad
inferior en un 70% a la de quienes lograron curarse (OR: 0,30; IC95%:
0,10-0,88; p= 0,015). Estas mismas personas presentaron una
probabilidad de no tener problemas para realizar actividades
domeésticas inferior en un 56% a la de quienes lograron curarse (OR:
0,45; 1C95%: 0,20-0,97; p= 0,028). Ademads, dichas personas
presentaron una probabilidad de no tener dolor o malestar inferior en
un 56% a la de quienes lograron curarse (OR: 0,44; 1C95%: 0,21-0,90;
p=0,017).

No curarse tras un tratamiento previo se relaciond con una
probabilidad de no tener ansiedad o depresidn inferior en un 63% a la
de quienes lograron curarse (OR: 0,37; 1C95%: 0,18-0,75; p= 0,005).
También se asocidé a una probabilidad de tener dolor o malestar un
30% superior a la de quienes nunca habian recibido tratamiento frente
al VHC (RR: 1,30; 1C95%: 1,03-1,64; p= 0,014). Por ultimo, no haberse
curado tras un ciclo de tratamiento previo contra el VHC presentaron
una probabilidad de haber experimentado cambios en la vida sexual
un 31% superior a la de quienes nunca habian recibido tratamiento
frente al VHC (RR: 1,31; 1C95%: 1,01-1,70; p=0,02).

6.3.3.2.5 Andlisis univariable sobre discriminacion y relaciones
sociales

Las personas que no habian experimentado discriminacion
presentaron una probabilidad de no tener problemas de movilidad 2
veces superior a la de quienes si habian experimentado discriminacion
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(OR: 2,57; 1C95%: 1,38-4,80; p= 0,003). Estas mismas personas
presentaron una probabilidad de no tener problemas para realizar
actividades cotidianas 2 veces superior a la de quienes si habian
experimentado discriminacion (OR: 2,08; 1C95%: 1,19-3,63; p= 0,007).

Dichas personas que no habian experimentado discriminacion también
experimentaron una probabilidad de no haber experimentado
cambios en la vida sexual tras el diagndstico 4 veces superior a la de
quienes si habian experimentado discriminacién (OR: 4,22; 1C95%:
2,34-7,62; p< 0,0001).

Ademas, se relaciond con una probabilidad de no tener dolor o
malestar 2 veces superior a la de quienes si habian experimentado
discriminacidon (OR: 2,22; 1C95%: 1,26-3,90; p= 0,004). No haber
experimentado discriminacion también se asocidé a una probabilidad
de pensar que menos de la mitad de las personas con VIH en Espaiia
se curaran en los proximos 15 afios un 55% inferior a la de quienes si
habian experimentado discriminacion (OR: 0,45; 1C95%: 0,23-0,85; p=
0,011).

Las personas que no se habian sentido adecuadamente apoyadas por
sus familiares tras el diagndstico presentaron una probabilidad de no
tener problemas de movilidad un 58% inferior a la de quienes si se
sentian adecuadamente apoyados por estos (OR: 0,42; 1C95%: 0,25-
0,71; p= 0,001). Estas personas también experimentaron una
probabilidad de no tener problemas para su cuidado personal un 65%
inferior a la de quienes si se sentian adecuadamente apoyados por
estos (OR: 0,35; 1C95%: 0,13-0,93; p=0,032).

No haberse sentido adecuadamente apoyado por sus familiares tras el
diagndstico se asocié a una probabilidad de no tener ansiedad o
depresion un 55% inferior a la de quienes si se sentian
adecuadamente apoyados por estos (OR: 0,45; 1C95%: 0,27-0,77; p=
0,002). Estas personas también presentaron una probabilidad de no
haber experimentado cambios en la vida sexual tras el diagndstico un
67% inferior a la de quienes si se sentian adecuadamente apoyados
por estos (OR: 0,33; 1C95%: 0,21-0,54; p< 0,0001).

Las personas que no se habian sentido adecuadamente apoyadas por
sus familiares tras el diagnéstico también presentaron una
probabilidad de no haber experimentado cambios en las actividades
de la vida diaria un 47% inferior a la de quienes si se sentian
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adecuadamente apoyados por estos (OR: 0,53; 1C95%: 0,32-0,89; p=
0,01). Ademas, experimentaron una probabilidad de pensar que
menos de la mitad de las personas con VHC en Espafia se iban a curar
en los siguientes 15 afios dos veces superior a la de quienes si se
sentian adecuadamente apoyados por estos (OR: 2,62; 1C95%: 1,47-
4,68; p=0,001).

Las personas que no se habian sentido adecuadamente apoyadas por
sus parejas tras el diagndstico presentaron una probabilidad de no
haber experimentado cambios en la vida sexual tras el diagndstico un
93% inferior a la de quienes si se sentian adecuadamente apoyados
por estas (OR: 0,33; IC95%: 0,21-0,54; p= 0,001).

Las personas que han percibido una disminuciéon de las relaciones
sociales tras el diagndstico presentaron una probabilidad de tener
problemas de movilidad que duplicé a la de aquellas en las que las
relaciones sociales se habian mantenido estables (RR: 2,07; 1C95%:
1,40-3,05; p <0,0001). Ademads, experimentaron una probabilidad de
tener problemas con el cuidado personal que casi triplicé a la de
aquellas en las que las relaciones sociales se habian mantenido
estables (RR: 2,81; 1C95%: 1,12-7,04; p= 0,029).

Dichas personas que han percibido una disminucién de las relaciones
sociales tras el diagndstico presentaron una probabilidad de tener
problemas para realizar actividades de la vida cotidiana que casi
duplicé a la de aquellas en las que las relaciones sociales se habian
mantenido estables (RR: 1,89; 1C95%: 1,47-2,43; p <0,0001). También
experimentaron una probabilidad de dolor o malestar mas de un 50%
superior a la de aquellas en las que las relaciones sociales se habian
mantenido estables (RR: 1,57; IC95%: 1,30-1,90; p <0,0001).

Haber percibido una disminuciéon de las relaciones sociales tras el
diagndstico se asocid a una probabilidad de experimentar depresién o
ansiedad un 27% superior a la de aquellas personas en las que las
relaciones sociales se habian mantenido estables (RR: 1,27; 1C95%:
1,08-1,49; p= 0,005).

Las personas que han percibido una disminuciéon de las relaciones
sociales tras el diagndstico también presentaron una probabilidad de
haber experimentado cambios en la vida sexual tras el diagndstico que
duplicé a la de aquellas en las que las relaciones sociales se habian
mantenido estables (RR: 2,24; 1C95%: 1,85-2,73; p <0,0001). Ademds,
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presentaron una probabilidad de haber experimentado cambios en las
actividades de la vida diaria tras el diagndstico un 38% superior a la de
aquellas en las que las relaciones sociales se habian mantenido
estables (RR: 1,38; 1C95%: 1,20-1,58; p <0,0001). Por ultimo, estas
personas presentaron una probabilidad de pensar que no iban a
curarse con los nuevos tratamientos que duplicé a la de aquellas en las
que las relaciones sociales se habian mantenido estables (OR: 2,50;
1C95%: 1,23-5,07; p <0,0001).

6.3.3.3 Analisis multivariable

Por lo que respecta al impacto de tener una infeccién asintomatica,
tras realizar un analisis multivariable por regresién logistica binaria, se
mantuvo la significacidon estadistica en la relacion observada en el
univariable en dos casos:

e la infeccion asintomatica se asocié a una mayor probabilidad
de no sentir dolor o malestar (Exp(B)= 8,02; IC95%: 4,04-15,95;
p <0,0001)

e la infeccion asintomatica se asocié a una menor probabilidad
de pensar que no se iba a alcanzar la curacién con alguno de
los nuevos tratamientos (Exp(B)= 0,28; 1C95%: 0,09-0,92; p=
0,036)

Con relacién a no implicarse en la toma de decisiones sobre la propia
salud, solo una de las relaciones estadisticamente significativas
detectadas en el andlisis univariable se mantuvo estadisticamente
significativa en el multivariable por regresién logistica binaria:

e No implicarse en la toma de decisiones sobre |la propia salud se
relaciond6 con una menor probabilidad de no sentirse
deprimido o con ansiedad (Exp(B): 0,44; 1C95%: 0,25-0,77; p=
0,004)

En el analisis multivariable por regresion logistica binaria se
mantuvieron estadisticamente significativas las siguientes de las
relaciones con sentir dolor o malestar detectadas en el univariable:

e No tener estudios superiores se asocid a una menor
probabilidad de no sentir dolor o malestar (Exp(B): 0,56;
IC95%: 0,34-0,93; p= 0,024).
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e No haberse sentido discriminado se asoci® a una mayor
probabilidad de no sentir dolor o malestar (Exp(B): 2,12;
IC95%: 1,20-3,78; p=0,01).

e No haberse curado tras un tratamiento previo se asocié a una
menor probabilidad de no sentir dolor o malestar (Exp(B): 0,59;
IC95%: 0,35-0,98; p=0,041).

En lo que respecta a no experimentar cambios en las actividades de la
vida diaria, tras realizar un analisis multivariable por regresion logistica
binaria, se mantuvo la significacion estadistica en la relacidn
observada en el univariable en un caso:

e No haberse sentido discriminado se asoci® a una mayor
probabilidad de no experimentar cambios en las actividades de
la vida diaria (Exp(B): 2,62; 1C95%: 1,37-5,03; p= 0,004).
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7 DISCUSION

Los resultados de los tres estudios incluidos en la presente tesis
doctoral han hallado, en consonancia con la hipdtesis de trabajo,
diversos factores biopsicosociales con impacto sobre el estado de
salud de las personas con el VIH y/o el VHC. El hecho de que la
hipdtesis haya sido refrendada abre una via importante para la
implementacién de un modelo de enfoque biopsicosocial en los
campos de las infecciones por el VIH y/o el VHC, en la linea del
necesario cambio de paradigma manifestado por Engel [5] relativo al
paso de un enfoque exclusivamente biomédico a un enfoque
biopsicosocial con la participacion de profesionales multidisciplinares
gue permitan abarcar toda esta serie de factores habitualmente no
tenidos en cuenta y que —como se ha observado en la presente tesis
doctoral- se asocian a diferencias en el estado de salud de las personas
con el VIH y/o el VHC.

Algunos de los factores identificados en los andlisis univariable han
perdido su significacién estadistica en el analisis multivariable, aunque
es posible que algunos de ellos pudieran mantenerse significativos en
modelos mas robustos y con unos factores seleccionados de forma
mas dirigida. De hecho, este razonamiento hace aflorar una de las
limitaciones del estudio: el querer abarcar muchos factores de
naturaleza tan diferente dificulta la construccion de modelos
multivariable capaces de mantener la significacion estadistica de
muchos de los factores (entre otras razones porque multiplican la
probabilidad de factores de confusion ocultos y/o falta de
independencia entre algunos parametros).

En contrapartida, el querer abarcar factores de indole tan diferente —
muchos de ellos poco estudiados en el campo del VIH tanto nacional
como internacionalmente- permite abrir nuevos campos en los que
realizar a posteriori estudios mas focalizados. Asi, los factores
biopsicosociales asociados al envejecimiento han adquirido una
notable importancia dado el aumento continuado de la edad
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promedio de la poblacién VIH positiva tanto en Espaia como a nivel
mundial [28]. En la misma linea, poco se ha investigado en Espafia
sobre los niveles de ingresos de las personas con el VIH, hallados en Ia
presente tesis doctoral como sorprendentemente bajos entre las
personas mayores con el VIH.

Otra de las principales limitaciones es que en dos de los tres estudios
los participantes han accedido anénimamente a través de un sondeo
online, hecho que impide poder verificar adecuadamente los datos o
evitar errores de comprension o expresion de los encuestados.

Dicha limitacién se convierte en una ventaja en lo relativo al nimero
de participantes. Asi, en los dos estudios con encuesta online se ha
logrado un mayor nimero de participantes, hecho que ha permitido
cumplir holgadamente con un tamafio muestral adecuado (muy
superior al minimo necesario para cumplir con el grado de
heterogeneidad, intervalo de confianza y margen de error mas
deseables).

En el estudio “Percepcion, conocimientos y expectativas de los
pacientes con infeccién por el VIH y su impacto en su estado de salud”,
que no se disefid en formato encuesta online, sino que realizd cara a
cara y con consentimiento informado para el analisis de datos clinicos,
el tamafio muestral se tuvo que calcular a la baja, sacrificando
representatividad a cambio de obtener unos datos mas consistentes y
verificables, aunque con la contrapartida de que algunas relaciones no
alcanzaron significacion estadistica.

De todos modos, los 3 estudios sumaron 976 participantes, hecho que
constituye una de las principales fortalezas de la presente tesis
doctoral.

Una limitacion comun a los tres estudios fue que se traté de muestras
de conveniencia, ya que no se utilizaron criterios de aleatorizacion,
imposibles en el caso de las encuestas online y de dificil
implementacién en el caso de encuestas presenciales relativamente
largas, en las que muchos posibles participantes rechazan participar
por no disponer del tiempo necesario.
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7.1 Discusion sobre hallazgos relativos a la infeccién por el VIH

Dentro de este primer subapartado de discusion se analizan de forma
conjunta los resultados de los estudios “Percepciéon, conocimientos y
expectativas de los pacientes con infeccién por el VIH y su impacto en
su estado de salud” y “Hacerse mayor con el VIH: percepcion y
expectativas de los pacientes espanoles”.

7.1.1 Datos demograficos

La autopercepcion del estado de salud mostré diferencias
significativas en nuestra investigacion por causa del género en dos
puntos: las mujeres con el VIH presentaron una probabilidad de tener
problemas de movilidad y de tener una regular, mala o muy mala
percepcion de su estado de salud significativamente superiores a la
experimentadas por los hombres. Varios son los estudios que han
analizado la influencia del género sobre diversos aspectos
relacionados con el VIH. Asi, un aspecto importante es que la mayor
parte de la investigacién clinica de los farmacos antirretrovirales se
lleva a cabo con una participacién mayoritaria de hombres [17], lo cual
pone a las mujeres ante un mayor riesgo de toxicidad a largo plazo por
el uso de antirretrovirales, tanto por los datos limitados sobre uso en
mujeres en los ensayos clinicos como por las diferencias biométricas
existentes entre ambos sexos (que supondrian una mayor exposicion a
farmacos por unidad de peso en el caso de las mujeres). Cémo ello
podria traducirse en problemas de movilidad podria deberse a
numerosas razones. Una de ellas podria ser una mayor incidencia de
efectos secundarios consecuencia de unos mayores niveles de
farmacos en sangre a igualdad de dosis en mujeres que en hombres.
Ello ha sido observado en el caso de zidovudina y lamivudina [18], que
se encontraban en mujeres, respectivamente, en concentraciones
sanguineas superiores en un 230% y en un 160% a las observadas en
hombres. En la misma linea, en un estudio [86] se observd que el
aclaramiento plasmatico de nevirapina era mayor en hombres que en
mujeres. Otro estudio [87], ademas, hallé que las concentraciones
plasmdticas de nevirapina serian significativamente superiores en
mujeres que en hombres. Un estudio retrospectivo [88] halld que las
concentraciones plasmaticas de efavirenz serian significativamente
superiores en mujeres que en hombres. De hecho, se hallé que un
porcentaje significativamente superior de mujeres se encontraban con
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concentraciones plasmaticas de efavirenz por encima del rango
terapéutico.

Otro aspecto que podria evidenciar dichas diferencias por razéon de
género seria que el 18% de las mujeres tenian —en nuestro estudio
sobre envejecimiento- como via mas probable de la transmisién del
VIH el uso de drogas intravenosas. En hombres, dicho porcentaje fue
solo del 12%. Cabe destacar que el uso de drogas en el contexto de la
infeccidn por el VIH se traduce en una notable pérdida de calidad de
vida y del control de la infeccidén [19]. Aunque este aspecto solo podria
—dada la no muy marcada diferencia- explicar parcialmente los
hallazgos, podria tener un papel en su desarrollo.

Los hallazgos relativos a género y el apoyo bibliografico hallado al
respecto muestran, en la linea de la hipdtesis de la presente tesis
doctoral, el impacto de un factor con implicaciones tanto biolégicas
como sociales —el género- sobre el estado de salud de las personas con
el VIH.

El promedio de la edad de las personas extranjeras en nuestra
investigacion “Percepcién, conocimientos y expectativas de los
pacientes con infeccién por el VIH, coinfectadas o no por el VHC y su
impacto en su estado de salud” fue significativamente inferior al de
aquellas con nacionalidad espafiola (39 y 50 afios, respectivamente).
Ello ha sido evidenciado en diversas ocasiones en la encuesta
hospitalaria realizada anualmente en Espafia [28], que muestra que —
en el contexto espafiol- la infeccidn por el VIH entre extranjeros se
asocia a una menor edad que entre espanoles. También observamos
gue estas mismas personas extranjeras presentaron una probabilidad
de tener carga viral detectable significativamente superior a la
observada en personas con nacionalidad espafiola.

De forma interesante, en nuestro estudio “Percepcion, conocimientos
y expectativas de los pacientes con infeccidn por el VIH, coinfectadas o
no por el VHC y su impacto en su estado de salud” tuvo lugar un
hallazgo que explicaria parcialmente la relacién entre ser inmigrante,
joven y con mayor riesgo de tener carga viral detectable: el promedio
de la edad de las personas con carga viral detectable era
significativamente inferior al de aquellas con carga viral indetectable
(41 y 50 aiios, respectivamente; p= 0,022). Detras de ello podria
encontrarse que las personas de mayor edad suelen tener una mayor
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conciencia de la importancia de la adherencia, ademas de tener —en
general- mas incorporada a sus rutinas la toma de medicacién crénica.
A este respecto, un estudio sobre hipertension situd la edad de
adherencia 6ptima a un tratamiento crénico aquella comprendida
entre los 55 y los 65 afios [29].

En la ya comentada encuesta hospitalaria [28] también se vincula el
hecho de ser extranjero a otro factor de vulnerabilidad: tener un
menor nivel educativo que las personas con el VIH espafiolas. Este
menor nivel educativo también ayudaria a explicar una mayor carga
viral, ya que el nivel educativo suele asociarse a una mayor conciencia
de la importancia de la adherencia al tratamiento [32].

Dicho menor nivel educativo se vinculd, en nuestra investigacion
“Percepcidén, conocimientos y expectativas de los pacientes con
infeccion por el VIH, coinfectadas o no por el VHC y su impacto en su
estado de salud”, también a aspectos negativos, ya que las personas
sin estudios o con solo estudios primarios presentaron una
probabilidad de tener problemas de movilidad significativamente
superior a la observada en personas con estudios secundarios o
superiores. Adema3s, estas personas presentaron una probabilidad de
necesitar ayuda para realizar la compra que duplicaba la de aquellas
personas con estudios secundarios o superiores.

Tener un nivel educativo bajo o no tener estudios se asocié en nuestro
estudio sobre envejecimiento a una probabilidad de padecer
movilidad reducida que duplicaba la de aquellas personas con estudios
secundarios o superiores y a una probabilidad de padecer problemas
renales que duplicaba la de aquellas personas con estudios
secundarios o superiores. El antes apuntado papel del nivel educativo
sobre la adherencia al tratamiento antirretroviral se haria extensible al
autocuidado de la salud, hecho que podria traducirse en un mayor
deterioro de la calidad de vida en términos de movilidad y control y
prevencidon de comorbilidades [34].

En nuestro estudio sobre envejecimiento, las personas heterosexuales
mostraron una probabilidad de percibir su estado de salud como
regular, malo o muy malo superior en un 37% a la observada en
personas con otras orientaciones sexuales. Teniendo en cuenta que la
encuesta hospitalaria [28] se detecta que las vias de transmisién por
las que se habia infectado la poblacién con el VIH que vivia en Espafia
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en el aflo 2017 (datos de prevalencia, no de incidencia) se reparten a
partes iguales entre uso de drogas intravenosas, relaciones
heterosexuales y relaciones homo o bisexuales, es de esperar que
entre el grupo heterosexual hayan mas casos de transmisidn por uso
de drogas que en el grupo con otras orientaciones sexuales, lo cual
favoreceria, como se apuntd anteriormente, una notable pérdida de
calidad de vida y del control de la infeccidn [19].

En este mismo estudio también se observé que las personas que vivian
en residencias o establecimientos colectivos presentaron una
probabilidad de percibir su estado de salud como regular, malo o muy
malo superior en un 70% a la de aquellas que vivian solas, en pareja,
con familiares o con otras personas con las que compartian piso. Cabe
destacar que suelen acceder a este tipo de recursos aquellas personas
con problemas de salud o con elevados marcadores de vulnerabilidad
como por ejemplo los bajos ingresos, que repercuten sobre Ia
percepcion del estado de salud [31]. En ese sentido, en el estudio
pudimos determinar que las personas que vivian en establecimientos
colectivos tenian unos ingresos econdmicos mensuales promedio
significativamente inferiores a los del resto de participantes.

En el estudio sobre envejecimiento pudimos constatar que la soledad
también constituia un factor de vulnerabilidad durante el
envejecimiento con el VIH. Asi, observamos que las personas que
vivian solas mostraban una probabilidad de necesitar ayuda para
levantarse de la cama que cuadruplicaba la registrada en personas que
vivian acompafiadas (aunque el hallazgo no alcanzé finalmente valores
significativos; p= 0,07). Detras de ello podria encontrarse la conocida
como teoria de la discrepancia cognitiva [64], que apunta que la
soledad seria de consecuencia de cambios en la percepcién de las
relaciones sociales que pueden ir acompafiados de depresidon o
deterioro cognitivo. Darian apoyo a esta posibilidad dos hallazgos
realizados en nuestro estudio: las personas con problemas para
levantarse de la cama presentaron una significativa mayor
probabilidad de sufrir demencia y una mayor probabilidad de sufrir
depresion (aunque esta ultima finalmente no alcanzé valores
significativos).

Un dltimo hallazgo significativo relativo a datos demogréficos fue que
las personas heterosexuales presentaron un consumo de drogas
recreativas significativamente inferior al referido por las personas con
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otras orientaciones sexuales. Cabe tener en cuenta que ello se
circunscribe al consumo actual de drogas recreativas, ya que muchos
de los participantes heterosexuales se habian infectado por uso de
drogas intravenosas [28]. El uso actual de drogas recreativas en
contextos sexuales por parte de hombres gais, bisexuales y otros
hombres que practican sexo con hombres (HSH) es un tema objeto de
muchas investigaciones en la actualidad, especialmente en lo relativo
al riesgo de transmision del VIH y otras infecciones de transmision
sexual y en las consecuencias sobre la salud mental que puede tener
para estas personas [24].

En resumen, dentro de los hallazgos con impacto sobre el estado de
salud dentro de los factores de tipo demografico cabe destacar —
ademads del impacto negativo del género femenino- dos interesantes
“cadenas de factores” relacionadas. Por un lado, se observa una
retroalimentacién negativa entre tres factores relacionados: ser
inmigrante, joven y de bajo nivel educativo. Cada uno de estos tres
factores tiene un impacto negativo sobre el estado de salud y se da la
circunstancia de que las personas inmigrantes suelen ser mas jovenes
y con menor nivel de estudios que las de origen espafiol.

Por otro lado, en el contexto del envejecimiento se observan dos
factores con impacto negativo sobre la salud frecuentemente
interrelacionados y asociados al envejecimiento: la soledad y vivir en
una residencia o un establecimiento de residencia colectiva.

Ello nos lleva un paso mas alla de la hipétesis de trabajo de la presente
tesis doctoral: los factores biopsicosociales no solo tienen un impacto
sobre el estado de salud de forma individual sino que presentan
sinergias entre ellos.

7.1.2 Datos clinicos

En nuestro estudio “Percepcidn, conocimientos y expectativas de los
pacientes con infeccién por el VIH, coinfectadas o no por el VHC y su
impacto en su estado de salud” hallamos que las personas con carga
viral detectable presentaron una probabilidad de experimentar dolor
que triplicaba la de aquellas personas con carga viral indetectable. El
dolor y la carga viral detectable son dos factores que ya relaciond un
estudio [53] que ya apunté hacia una hiperalgesia en el contexto de la
infeccion activa por el VIH.
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Otro de los hallazgos de nuestro estudio fue que las personas con una
enfermedad concomitante infecciosa presentaron una probabilidad de
haber alcanzado el estadio C de la infeccidon por el VIH que era 7 veces
la observada en personas sin enfermedad concomitante infecciosa y
que dicha relacién se observaba también si dicha enfermedad
concomitante infecciosa era especificamente la hepatitis C. Un estudio
[55] ya apuntd a que la seroconversidon por la infeccién por VHC
reducia los niveles de CD4 incluso estando en tratamiento
antirretroviral eficaz.

Tener una enfermedad concomitante infecciosa también se asoci6 a
una probabilidad de tener problemas de movilidad que triplicaba la
observada en personas sin enfermedad concomitante infecciosa. Una
vez mas, dicha relacién se mantuvo si la enfermedad infecciosa
concomitante en cuestion era la hepatitis C. Aparte del impacto sobre
los niveles de CD4 de la coinfeccién por VHC antes apuntado [55], la
combinacion de los efectos a largo plazo del VIH y el VHC y sus
impactos a distintos niveles son de alto potencial incapacitante [89], lo
cual explicaria la relacién observada.

En cuanto al impacto de otras comorbilidades, las personas con
enfermedad cardiovascular presentaron una mayor probabilidad de
tener problemas de movilidad que aquellas sin enfermedad
cardiovascular. La relacién entre enfermedad cardiovascular y
discapacidad ha sido descrita por varios estudios [42]. En el estudio
también se observd una relacidon entre tener depresion y tener carga
viral detectable, que podria deberse al impacto negativo de la
depresién sobre la adherencia al tratamiento antirretroviral [62].

En el estudio sobre envejecimiento, detectamos que el ser
diagnosticado antes de 1997 incrementaba la probabilidad de poseer
una percepcidn negativa del estado de salud, presentar
comorbilidades dseo-articulares, problemas renales, hepatitis C o
hepatitis B, ademas de problemas hepdaticos no vinculados a hepatitis
virales. Antes de 1997 el predominio del uso de drogas inyectables
como via de transmisién era mas importante de lo que lo ha sido con
posterioridad [25], lo cual podria explicar el mayor impacto de
hepatitis virales (comparten via de transmision con el VIH,
especialmente por via intravenosa) y la peor percepcion del estado de
salud [19]. La mayor prevalencia entre los diagnosticados antes de
1997 de comorbilidades osteoarticulares, renales y problemas
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hepaticos no vinculados a hepatitis virales podria deberse —entre otras
razones tales como la progresion de la infeccién por VIH previa al
desarrollo de la terapia antirretroviral de gran actividad- a Ia
exposicidén a los antirretrovirales de primera generacion, mucho mas
toxicos que los de subsiguientes generaciones a esos niveles [90].

El haber sido diagnosticado antes de 1997 es un factor relacionado
con numerosos marcadores negativos sobre el estado de salud de las
personas con el VIH y que pone de manifiesto claramente la hipdtesis
de la presente tesis doctoral: engloba factores clinicos (efectos
secundarios, tratamientos subdptimos, etc.), sociales (uso de drogas
intravenosas, altos niveles de estigma) y el envejecimiento (factor de
por si poliédrico).

El tener carga viral indetectable supuso una mayor probabilidad de
poseer un buen estado de salud y una menor probabilidad de tener
dificultades para realizar la compra o para realizar tareas del hogar.
Estos hallazgos son perfectamente coherentes con el ya conocido
papel de la indetectabilidad viral como indicador de la eficacia del
tratamiento antirretroviral y su capacidad para el mantenimiento del
estado de salud y la supervivencia de las personas con el VIH [91].

La depresidn se asocid con dos variables: el nivel de estudios —a menor
nivel de estudios mayor riesgo de depresion y la orientacidon sexual,
donde se observd que personas con orientaciones sexuales distintas a
la heterosexual presentaron una probabilidad de padecer depresidn
inferior en un 33% a la observada en heterosexuales. La relacién entre
nivel formativo y depresién quedaria englobada dentro de la peor
percepcion del estado de salud entre aquellas personas con menor
nivel formativo, algo descrito en numerosos estudios y bases de datos
sanitarias [31]. En cuanto al impacto de la heterosexualidad sobre Ia
depresidn, el resultado podria haberse condicionado por —dadas las
caracteristicas epidemioldgicas de la infeccion por el VIH en Espaiia- la
mayor presencia de historial de uso de drogas intravenosas en el
subgrupo de heterosexuales [25]. El impacto de las drogas
intravenosas sobre el estado de salud [19] podria haber condicionado
tanto este hallazgo como la mayor probabilidad de padecer diabetes y
problemas dseos observada entre heterosexuales.
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7.1.3 Calidad de vida

Las personas con problemas para realizar las actividades de la vida
diaria tuvieron un promedio de carga viral (697 copias/mL)
significativamente superior a la de aquellas personas sin problemas
para realizar este tipo de actividades (60 copias/mL) (p <0,0001). El
control de la carga viral es esencial para que las personas con el VIH
mantengan su estado de salud, incluida su capacidad para realizar
actividades de la vida diaria [92].

7.1.4 Percepcion de la infeccion por el VIH

Las personas que contaban con el apoyo de su pareja presentaron una
probabilidad de tener infeccidon asintomatica superior en un 22% a la
de aquellas personas que no contaban con dicho apoyo. Ello podria
explicarse por los hallazgos de un estudio [65] que evidencié que el
apoyo de la pareja (mas que el de familiares o amigos) tiene beneficios
significativos con relacién a la adherencia al tratamiento y, en
consecuencia, con un mejor control de la infeccién.

Las personas que habian experimentado cambios en sus relaciones
sociales desde que habian recibido el diagnéstico del VIH presentaron
una probabilidad de tener problemas de movilidad que duplicaba la de
aquellas personas que no habian experimentado dichos cambios.
Detras de este hallazgo podria encontrarse, de nuevo, la teoria de la
discrepancia cognitiva [64], que apunta que el aislamiento seria
consecuencia de cambios en la percepcién de las relaciones sociales
gue podrian ir acompanados de depresidn o deterioro cognitivo,
hechos que —a su vez-condicionan la percepcidon del estado de salud.

Las personas que habian experimentado cambios en su vida sexual
tras el diagnéstico del VIH presentaron una probabilidad de presentar
carga viral detectable significativamente superior a quienes no habian
tenido cambios de indole sexual. Los cambios en la vida sexual pueden
tener multiples origenes. Algunas opciones pueden ser el miedo al
rechazo tras revelar el estado seroldgico [67] o el miedo a transmitir el
VIH. En todo caso se trata de una situacion de estrés psicologico que
podria tener consecuencias sobre el estado de animo, promoviendo
los sintomas depresivos, que se relacionarian con una peor adherencia
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al tratamiento antirretroviral [72] y, por tanto, a un mayor riesgo de
tener carga viral detectable.

La verglienza por causa del VIH es un factor directamente relacionado
con una peor calidad de vida, como evidencid un estudio en el que se
vinculé dicha verglienza con un impacto de hasta el 10% en las
valoraciones de la calidad de vida relacionada con la salud; el
bienestar emocional, funcional y global y la funcién cognitiva [69]. En
nuestro estudio sobre envejecimiento, la verglienza por causa del VIH
se asocid a una mayor probabilidad de necesitar ayuda para realizar la
compray a una menor probabilidad de tener un buen estado de salud.

En cuanto a la discriminacion, en nuestro estudio sobre
envejecimiento, la discriminacion en el trabajo y la experimentada en
la consulta del médico de cabecera, en el hospital o en el dentista se
asociaron a una peor percepcion del estado de salud. EIl mismo efecto
se observd entre quienes se sintieron discriminados por un familiar
por causa del VIH o por quienes se habian sentido injustamente
tratados al buscar pareja por causa del VIH. Detras de estos hallazgos
podrian hallarse diversas causas. En entornos hospitalarios, se ha
descrito como la percepcidon de discriminaciéon se tradujo en una
reduccién de la adherencia del 19% [77] y que, ademds, puede
promover el estigma interiorizado y sintomas depresivos, instaurando
el riesgo de discrepancia cognitiva [64].

7.1.5 Expectativas de futuro

En nuestro estudio “Percepcidn, conocimientos y expectativas de los
pacientes con infeccién por el VIH, coinfectadas o no por el VHC y su
impacto en su estado de salud” hallamos que las personas con un
enfoque pesimista respecto a su futuro con el VIH presentaron una
probabilidad incrementada de tener carga viral detectable. Una
investigacidon realizada afios atras [93] apuntaba exactamente en
sentido contrario —que el optimismo sobre el futuro conllevaba una
menor adherencia al tratamiento-. En todo caso, parece légico que un
enfoque optimista minimice el riesgo de depresién, que, como
apuntamos anteriormente, tiene un efecto negativo sobre la
adherencia al tratamiento [72].
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7.1.6 Nivel de informacion

Nuestro hallazgo significativo con relacion a la informacion fue que las
personas con un nivel de informacién sobre el VIH regular, malo o muy
malo presentaron una probabilidad de tener problemas de movilidad
significativamente superior a la de aquellas personas con un nivel
bueno o muy bueno. Es decir, que la desinformacién promovia una
peor calidad de vida. Esta relacién de ideas ya subyacia en la relacidn
gue apunta de manera continuada e internacional la base de datos de
EUROSTAT [31], donde se observa que a menor nivel de estudios,
menor autopercepcién de calidad de vida. En la misma linea, un
metaanalisis [94] hall6 que los programas de promocion de los
conocimientos en personas con el VIH relativos a su infeccidn
favorecian los habitos de vida saludables y una mayor adherencia al
tratamiento.
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7.2 Discusion sobre hallazgos relativos a la infeccién por el VHC

Este apartado analiza los resultados del estudio “Viviendo con
hepatitis C: percepcidn y expectativas de los pacientes espafioles”.

7.2.1 Aspectos demograficos

Del mismo modo que en los otros estudios, en el estudio sobre
hepatitis el menor nivel de estudios se asocidé a una peor calidad de
vida. Asi, las personas sin educacién superior presentaron una
probabilidad de tener problemas de movilidad superior a la de quienes
tenian estudios superiores o universitarios y una probabilidad de tener
dolor o malestar un 26% superior a la de quienes tenian estudios
superiores o universitarios. En la linea de lo ya planteado
anteriormente, la base de datos EUROSTAT [31] viene mostrando
desde hace afios una clara vinculacién entre el nivel educativo y una
peor percepcion del propio estado de salud. Detras de ello se han
apuntado varias causas tales como que la salud es un prerrequisito
para poder estudiar, que dentro de los curriculos educativos se
incorporan mensajes de salud publica —utiles para prevenir
enfermedades-, que la educacion fisica en los centros educativos
también promueve una mejor salud a largo plazo o que el
“entrenamiento mental” promovido por la educaciéon favorece un
buen estado de salud [95].

El promedio de la edad fue significativamente superior en personas
con problemas de movilidad (54,4 afos) al de aquellas sin problemas
de movilidad (51,4 afios) (p= 0,01). Dicho promedio de la edad fue
significativamente superior en personas con dolor o malestar (53,3
afios) al de aquellas sin dolor o malestar (50,8 afios) (p= 0,015). La
edad constituye un factor de riesgo de padecer dolor [96] o problemas
de movilidad [97], ya que muchos de los sindromes geriatricos cursan
con estos sintomas o condiciones.

7.2.2 Infeccion por VHC asintomatica

Las personas con infeccién por VHC asintomatica presentaron una
probabilidad de no tener problemas de movilidad superior a la de
aquellas personas con sintomas. También presentaron una
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probabilidad de no tener problemas para realizar actividades
cotidianas y de no haber experimentado cambios en las actividades de
la vida diaria tras el diagndstico superiores a las de aquellas personas
con sintomas. Dado que la evolucidon de la hepatitis C es lenta y
basicamente asintomatica hasta sus fases mdas avanzadas [98] es
l6gico que este tipo de afectaciones se den con mayor probabilidad en
aquellas personas —las sintomaticas- con mayor deterioro hepatico —y
en muchos de estos casos extrahepatico-.

Dichas personas con infeccién por VHC asintomatica, ademas,
presentaron una probabilidad de no tener dolor o malestar superior a
la de aquellas personas con sintomas. El dolor o el malestar es
altamente prevalente en personas con cirrosis hepatica [99]. Teniendo
en cuenta que la infeccidn suele tornarse sintomatica en sus fases mas
avanzadas [98] —en muchos casos al llegar la cirrosis hepatica-, la
relacion entre infeccién sintomatica y dolor es bastante clara.

Las personas con infeccion por VHC asintomadtica presentaron una
probabilidad de no tener depresion o ansiedad 3 veces superior a la de
aquellas personas con sintomas. Aparte del impacto psicolégico que
pudiera tener experimentar sintomas, es frecuente que la fase
sintomatica de la hepatitis curse con afectacion a nivel del sistema
nervioso central, lo que podria explicar la aparicion de depresion y/o
ansiedad [100]. Por otro lado, las personas con infeccion por VHC
asintomatica presentaron una probabilidad de pensar que van a
curarse con los nuevos tratamientos 6 veces superior a la de aquellas
personas con sintomas. En la linea de lo relativo a ansiedad vy
depresidon, parece légico que un grupo de personas con mayor
afectacién a nivel del sistema nervioso central afronte el futuro con
menor optimismo que otro grupo sin sintomas [100].

Por ultimo, las personas con infecciéon por el VHC asintomatica
presentaron una probabilidad de no haber experimentado cambios en
las vida sexual tras el diagnéstico 2 veces superior a la de aquellas
personas con sintomas. El desarrollo de disfunciones de tipo sexual en
el contexto de la infeccién crdnica por el VHC suele asociarse a
estadios precirréticos o cirrdticos [101]. Por ello, dado que la aparicidon
de sintomas suele tener lugar en las fases mas avanzadas [98], la
asociacién observada parece coherente.
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7.2.3 Relacién médico-paciente

Las personas que entendieron poco o nada de lo que el médico les dijo
en la dltima consulta presentaron una probabilidad mds de 5 veces
superior de experimentar cambios negativos en su vida sexual a la de
aquellas que entendieron todo o casi todo lo que les explicé. Estas
mismas personas presentaron una probabilidad mas de 8 veces
superior a la de quienes entendieron todo o casi todo de pensar que
no iban a curarse con los nuevos tratamientos. Son varios los estudios
gue han investigado el impacto de los conocimientos de los pacientes
sobre su enfermedad. En una revision sistematica de estudios de este
tipo [102] se concluyéd que tener pocos conocimientos de tipo
sanitario se asociaba a peores resultados en las patologias
experimentadas y un peor uso de los servicios sanitarios disponibles.

Las personas que no participaban en la toma de decisiones sobre su
salud presentaron una probabilidad de no tener problemas de
movilidad inferior a la de quienes si participaban. Estas mismas
personas presentaron una probabilidad de no tener problemas para
realizar actividades de la vida diaria inferior en un 42% a la de quienes
si participaban. Ademads, las personas que no participaban en la toma
de decisiones sobre su salud presentaron una probabilidad de no
tener dolor o malestar y una probabilidad de no tener ansiedad o
depresidn inferiores a las de quienes si participaban.

Dichas personas que no participaban en la toma de decisiones sobre
su salud presentaron una probabilidad de no tener cambios en la vida
sexual inferior en un 37% a la de quienes si participaban. Ademas,
experimentaron una probabilidad de pensar que no iban a curarse con
los nuevos tratamientos y que menos de la mitad de las personas con
VHC en Espafia se iban a curar en los siguientes 15 afos superiores a la
de quienes si participaban.

La implicaciéon y la adquisicion de conocimientos sobre la propia
patologia favorecen los habitos de vida saludables, un enfoque
psicolégico positivo y una actitud encaminada a la prevencion de la
progresion de la patologia, por lo que es légico que aquellas personas
mas implicadas presentaran una mejor calidad de vida y un menor
impacto de problemas de salud mental. De hecho, esta conclusion ya
se apuntd en un estudio que evalud el impacto del empoderamiento
de pacientes adolescentes con cancer [103].
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Las personas con regular, mala o muy mala relaciéon con su médico
presentaron una probabilidad de no tener problemas para realizar
actividades de la vida diaria inferior a la de quienes la tenian buena o
muy buena. Estas personas también experimentaron una probabilidad
de no tener dolor o malestar inferior a la de quienes la tenian buena o
muy buena. Tener una regular, mala o muy mala relacién con el
médico también se relaciond con una probabilidad de no tener
depresion o ansiedad inferior en un 56% a la de quienes la tenian
buena o muy buena. Ademas, se asocié a una probabilidad de pensar
gue menos de la mitad de las personas con VHC en Espafia se iban a
curar en los préximos 15 afios que duplicé a la de quienes la tenian
buena o muy buena. Una mala relacién médico-paciente puede
condicionar peores conocimientos del paciente sobre su patologia
[102], que repercutirian en peores resultados clinicos y un mayor
impacto psicoldgico de la patologia [104], que puede traducirse en una
mayor tasa de depresién o ansiedad y en una perspectiva mas
negativa de su patologia.

Las personas que no se informaban al margen de su médico
presentaron una probabilidad de no tener problemas para realizar
actividades cotidianas 4 veces superior a la de quienes si se
informaban. En este caso seria aplicable el mismo argumento que
respecto al impacto de los conocimientos de los pacientes sobre su
enfermedad, ya que ha sido evidenciado que tener pocos
conocimientos de tipo sanitario se asocia a peores resultados en las
patologias experimentadas [102].

7.2.4 Historial clinico

Las personas que no se curaron tras un tratamiento previo
presentaron una probabilidad de no tener problemas de movilidad
inferior a la de quienes lograron curarse. Estas mismas personas
presentaron una probabilidad de no tener problemas para realizar
actividades domésticas inferior en un 56% a la de quienes lograron
curarse. Ademas, dichas personas presentaron una probabilidad de no
tener dolor o malestar inferior en un 56% a la de quienes lograron
curarse y no curarse tras un tratamiento previo se relacioné con una
probabilidad de no tener ansiedad o depresién inferior en un 63% a la
de quienes lograron curarse. Estos resultados fueron bastante obvios,
dado el potencial incapacitante y de impacto sobre el dolor de la
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infeccidn activa por el VHC y las mejoras a estos niveles que conlleva la
curacion [54].

Ademas, no curarse tras un tratamiento previo se asocid a una
probabilidad de tener dolor o malestar un 30% superior a la de
quienes nunca habian recibido tratamiento frente al VHC y a una
probabilidad de haber experimentado cambios en la vida sexual un
31% superior a la de quienes nunca habian recibido tratamiento frente
al VHC. En la época previa a los antivirales de accidon directa (la
contemplada en este estudio), los ciclos de tratamiento basados en
interferdn, por su toxicidad, se proporcionaron a aquellas personas
con patologia mas avanzada —quienes no podian esperar a la llegada
de los antivirales de accidn directa-. Ello explicaria la mayor presencia
de dolor [54] o los problemas sexuales [101], mds frecuentes en
personas con enfermedad hepdtica avanzada.

7.2.5 Discriminacion y relaciones sociales

Las personas que no habian experimentado discriminacion
presentaron una probabilidad de no tener problemas de movilidad 2
veces superior a la de quienes si habian experimentado
discriminacion. Estas mismas personas presentaron una probabilidad
de no tener problemas para realizar actividades cotidianas 2 veces
superior a la de quienes si habian experimentado discriminacion. Los
problemas de movilidad y la discapacidad forman parte de la
percepcion de la propia salud. Un estudio realizado en Brasil [105] ya
apunté las implicaciones que la discriminacion tenia a ese nivel: el
sentirse discriminado disminuyé en un 29% la valoracién global que las
personas hacian de su estado de salud. Ello podria relacionarse con
nuestro hallazgo, ya que una peor percepcion del estado de salud
podria relacionarse con mas problemas de movilidad o problemas para
realizar actividades cotidianas.

No haber experimentado discriminacion se relaciond con una
probabilidad de no tener dolor o malestar 2 veces superior a la de
guienes si habian experimentado discriminacion. Un estudio llevado a
cabo en una amplia cohorte multiétnica estadounidense [106] halld
gue experimentar discriminacion aumentaba sensiblemente el riesgo
de experimentar dolor. Este fendmeno se observé en todas las etnias
evaluadas.
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No haber experimentado discriminacion también se asocié a una
probabilidad de no haber experimentado cambios en la vida sexual
tras el diagndstico 4 veces superior a la de quienes si habian
experimentado discriminacion. La discriminacion es un factor de estrés
importante que puede condicionar la vida sexual, especialmente
cuando se vincula a la orientacién sexual de una persona [107]. Si a
ello le sumamos que la discriminacién empeora la autopercepcién del
estado de salud [105] y una parte del estado de salud es la salud
sexual, la relacion observada seria coherente.

No haberse sentido discriminado también se asocié a una probabilidad
de pensar que menos de la mitad de las personas con VIH en Espafia
se iban a curar en los siguientes 15 afos un 55% inferior a la de
quienes si habian experimentado discriminacién. La discriminacion
puede comportar la aparicion de sintomas depresivos [71]. La
depresion puede relacionarse con el pesimismo y una menor confianza
en el cumplimiento de objetivos [108], lo cual podria ser una posible
explicacion a la relaciéon observada.

Las personas que no se habian sentido adecuadamente apoyadas por
sus familiares tras el diagndstico presentaron una probabilidad de no
tener problemas de movilidad un 58% inferior a la de quienes si se
sentian adecuadamente apoyados por estos. Estas personas también
experimentaron una probabilidad de no tener problemas para su
cuidado personal un 65% inferior a la de quienes si se sentian
adecuadamente apoyados por estos.

No haberse sentido adecuadamente apoyado por sus familiares tras el
diagndstico se asocid a una probabilidad de no tener ansiedad o
depresion un 55% inferior a la de quienes si se sentian
adecuadamente apoyados por estos. Estas personas también
presentaron una probabilidad de no haber experimentado cambios en
la vida sexual tras el diagndstico un 67% inferior a la de quienes si se
sentian adecuadamente apoyados por estos. Las personas que no se
habian sentido adecuadamente apoyadas por sus familiares tras el
diagndstico también presentaron una probabilidad de no haber
experimentado cambios en las actividades de la vida diaria un 47%
inferior a la de quienes si se sentian adecuadamente apoyados por
estos. Ademas, experimentaron una probabilidad de pensar que
menos de la mitad de las personas con VHC en Espafia se iban a curar
en los siguientes 15 afios dos veces superior a la de quienes si se
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sentian adecuadamente apoyados por estos. Revelar el estado
seroldgico de una condicidon crénica como la infecciéon por el VHC
puede ser un arma de doble filo [70]. Asi, si la respuesta del entorno
es positiva puede constituir un apoyo muy beneficioso para el
paciente, pero si es negativa puede favorecer el aislamiento y el
rechazo, con potenciales consecuencias negativas tales como el
desarrollo de depresion [108], que puede condicionar Ia
autopercepcién del estado de salud y el pesimismo.

Las personas que no se habian sentido adecuadamente apoyadas por
sus parejas tras el diagndstico presentaron una probabilidad de no
haber experimentado cambios en la vida sexual tras el diagndstico un
93% inferior a la de quienes si se sentian adecuadamente apoyados
por estas. Un estudio observé una relacién clara entre el abandono
por parte de la pareja tras el diagndstico y una mayor puntuacién en
una escala encaminada a valorar los niveles de estigma [66]. El estigma
asociado a una patologia suele condicionar la calidad de vida de las
personas [109], de la cual la vida sexual forma parte.

Las personas que habian percibido una disminucion de las relaciones
sociales tras el diagnéstico presentaron una mayor probabilidad de
tener problemas de movilidad; tener problemas con el cuidado
personal; tener problemas para realizar actividades de la vida
cotidiana; experimentar dolor o malestar; padecer depresion o
ansiedad; haber experimentado cambios en la vida sexual tras el
diagnodstico; haber experimentado cambios en las actividades de la
vida diaria y de pensar que no iban a curarse con los nuevos
tratamientos. El impacto del dilema sobre si revelar o no el estado
serolégico [70] podria estar mostrando su peor cara en estos
hallazgos. El aislamiento —que podria estar causado, entre otros
factores, por el rechazo o por el miedo al rechazo- podria haber
desembocado en toda una serie de impactos negativos sobre la salud
de los participantes (discapacidad, dolor, depresién, pesimismo, salud
sexual, etc.).
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7.3 Perfiles de personas con el VIH y/o el VHC mas susceptibles a
tener un peor estado de salud

A partir de los diversos hallazgos en los andlisis univariable vy
multivariable y tal y como se contemplaba en uno de los objetivos
secundarios de la presente tesis doctoral, pueden definirse varios
perfiles de personas con el VIH y/o el VHC con mayor probabilidad de
tener un peor estado de salud. Dichos perfiles deberian ayudar a los
médicos especialistas en el VIH y/o VHC u otros profesionales
sociosanitarios para identificar a aquellas personas con mayor
probabilidad de tener un peor estado de salud y realizar
intervenciones para prevenir o paliar dicho riesgo o sus consecuencias.

Estos perfiles con mayor probabilidad de presentar un estado de salud
mas deteriorado podrian ser de utilidad no solo en los campos del VIH
y el VHC, sino que probablemente lo serian para cualquier enfermedad
cronica.

7.3.1 Perfiles de personas con el VIH en mayor riesgo de presentar un
peor estado de salud

En los estudios se han identificado diversos factores biopsicosociales
relacionados con un peor estado de salud en personas con el VIH.
Cuantos mas de estos factores concurran, cabe esperar un mayor
riesgo de tener un peor estado de salud.

Ser mujer; heterosexual; vivir en una residencia o establecimiento
colectivo; sentir verglienza por tener el VIH y/o haberse sentido
discriminado se relacionarian con una peor autopercepcién del estado
de salud.

Ser inmigrante, joven, padecer depresién, haber experimentado
cambios en la vida sexual tras el diagndstico del VIH y/o tener una
perspectiva pesimista del futuro se relacionarian con una mayor
probabilidad de tener carga viral detectable.

Tener un bajo nivel educativo, sentir soledad no deseada, haber
experimentado una reduccion de las relaciones sociales tras el
diagndstico del VIH, tener una comorbilidad cardiovascular, haber sido
diagnosticado de infeccion por el VIH antes de 1997 y/o informarse
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poco sobre el VIH se relacionarian con un mayor riesgo de
experimentar problemas de movilidad.

No sentir apoyo de la pareja tras el diagnéstico del VIH, tener dolor
crénico y/o presentar coinfeccidn por el VHC se relacionarian con una
mayor probabilidad de tener infeccidn por el VIH en estadio C.

Haber sido diagnosticado antes de 1997, ademds de con tener un
mayor riesgo de presentar problemas de movilidad, también se
relacionaria con un mayor riesgo de presentar coinfeccién por
hepatitis virales y de presentar problemas hepaticos no relacionados
con hepatitis virales.

7.3.2 Perfiles de personas con el VHC en mayor riesgo de presentar
un peor estado de salud

En el estudio sobre hepatitis C se identificaron una serie de factores
biopsicosociales relacionados con un peor estado de salud en el
analisis univariable y —algunos de ellos- en el multivariable.

Las personas con bajo nivel de estudios, aquellas de mayor edad, las
que tenian infeccion en fase sintomatica, aquellas no implicadas en las
decisiones médicas sobre su infeccidn, las que tenian una mala
relacion con su médico, las que habian experimentado fracaso
terapéutico con un tratamiento previo, las que se habian sentido
discriminadas y quienes habian reducido sus relaciones sociales tras el
diagndstico de la infeccidn por el VHC presentaron un mayor riesgo de
padecer dolor crénico.

Aquellas personas con bajo nivel de estudios, las de mayor edad, las
que tenian infeccion en fase sintomatica, quienes no participaban en
las decisiones médicas, las que tenian una mala relacién con su
médico, quienes no se informaban sobre el VHC al margen de su
médico, quienes habian experimentado fracaso terapéutico con un
tratamiento previo, las que se habian sentido discriminadas, quienes
habian reducido sus relaciones sociales tras el diagndstico de la
infeccion por el VHC y quienes no se habian sentido apoyados por sus
familiares con relacion a la infeccién por VHC presentaron un mayor
riesgo de presentar problemas de movilidad.

126



Las personas que tenian infeccion en fase sintomatica, quienes no
participaban en las decisiones médicas, las que tenian una mala
relacion con su médico, quienes habian experimentado fracaso
terapéutico con un tratamiento previo y/o quienes no se habian
sentido apoyados por sus familiares con relacién a la infeccidon por
VHC presentaron un mayor riesgo de presentar ansiedad o depresién.

Aquellas personas que tenian infecciéon en fase sintomatica, quienes
no participaban en las decisiones médicas, las que manifestaban no
entender lo que les explicaba su médico, quienes habian
experimentado fracaso terapéutico con un tratamiento previo, las que
se habian sentido discriminadas, quienes habian reducido sus
relaciones sociales tras el diagndstico de la infeccidon por el VHC y
quienes no se habian sentido apoyados por sus familiares con relaciéon
a la infeccién por VHC presentaron un mayor riesgo de haber
experimentado cambios en su vida sexual tras el diagndstico.

Por ultimo, las personas con infeccion en fase sintomatica, quienes no
participaban en las decisiones médicas, quienes referian no entender
lo que les explicaba su médico sobre su enfermedad, las que tenian
una mala relacion con su médico, las que se habian sentido
discriminadas, quienes habian reducido sus relaciones sociales tras el
diagndstico de la infeccién por el VHC y/o quienes no se habian
sentido apoyados por sus familiares con relaciéon a la infeccidon por
VHC presentaron un mayor riesgo de tener un enfoque pesimista
sobre su futuro.
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8. CONCLUSIONES

1.

La presente investigacidon ha permitido identificar diversos factores
biopsicosociales asociados a una autopercepcién negativa del
estado de salud en personas con el VIH. Los factores que
mantuvieron significacion estadistica tanto en el analisis univariable
como en el multivariable fueron tener coinfeccién por el VHC, dolor
cronico, haber experimentado discriminacion en el dmbito familiar,
tener carga viral detectable y haber sido diagnosticado antes de
1997.

. También se han identificado una serie de factores biopsicosociales

vinculados a un peor control de la infeccién por el VIH —definido
como tener la infeccién por el VIH en estadio C o tener carga viral
detectable-. Los factores que mantuvieron significacion estadistica
tanto en el analisis univariable como en el multivariable fueron
padecer una enfermedad concomitante infecciosa, sufrir dolor
cronico, no haber nacido en Espafa y tener una percepcién
negativa sobre el propio futuro.

. Entre las personas con el VHC se han hallado una serie de factores

biopsicosociales vinculados a una peor percepcion del estado de
salud (padecer dolor o sentirse ansioso o deprimido) o a un
enfoque pesimista sobre el propio futuro. Dichos factores fueron
no tener estudios superiores, haberse sentido discriminado, no
implicarse en las decisiones médicas sobre su salud, tener historial
de fracaso terapéutico y tener infeccion sintomatica.

Se ha identificado un estatus socioecondmico preocupante entre
las personas con el VIH a partir de los 45 afos, con un alto
porcentaje de estas personas por debajo del umbral de la pobreza y
niveles elevados de soledad no deseada.

. Las conclusiones anteriores permiten definir diversos perfiles con

una mayor tendencia a tener un peor estado de salud en el campo
de la infeccién por el VIH y/o el VHC. Asi, la poblacion mayor de 45
anos, los inmigrantes, las personas coinfectadas, las que se han
sentido discriminadas, aquellas con dolor crénico, las no implicadas
en las decisiones sobre su salud, aquellas con un enfoque
pesimista, las personas con infeccion por el VHC sintomatica o
quienes experimentaron fracaso terapéutico con un tratamiento
frente al VHC -y, especialmente, quienes acumularan varias de
estas condiciones- serian los perfiles en los que los profesionales
sociosanitarios deberian centrar su atencién para detectar y tratar
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de forma precoz condiciones asociadas a un peor estado de salud vy,
por ende, a una peor calidad de vida.
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9. LINEAS DE INVESTIGACION FUTURAS

Los hallazgos de la presente tesis doctoral abren vias de investigacion
futuras de alto interés para el manejo de la salud y calidad de vida de
las personas con el VIH. Son muchas las voces que hoy en dia abogan
por —una vez cronificada la infeccion y con los objetivos de control de
la epidemia conocidos como los “tres noventas” (90-90-90) en camino
de cumplirse- centrarse en la calidad de vida de las personas con el
VIH (el conocido como “cuarto noventa”), especialmente la de
aquellas que envejecen [110], ya que serda una de las principales
necesidades a cubrir en los préoximos afios.

En ese sentido, contemplamos seguir investigando aspectos
biopsicosociales del envejecimiento de las personas con el VIH con el
objeto de mejorar su atencidén y seguimiento. Asi, los altos niveles de
soledad y los problemas econdmicos observados entre personas que
envejecen nos llevaran a seguir investigando dichos aspectos y tratar
de obtener hallazgos que permitan el desarrollo de programas de tipo
sociosanitario para abordar estas problematicas.

Una importante linea de investigacion futura sera disefiar protocolos
de intervencion que tengan en cuenta los factores de vulnerabilidad
hallados en la presente tesis doctoral —mujeres, personas inmigrantes,
personas con bajo nivel educativo, etc.- con el objeto de mejorar el
estado de salud de estas personas en el contexto de la infeccidn por el
VIH y/o el VHC.

En el campo de la infeccion por el VHC el cambio de paradigma
reciente ha sido muy notable: la extension del acceso a los DAA ha
producido un descenso muy notable en la prevalencia de la infeccidn
[111] y los esfuerzos en los préximos afios probablemente irdn
dirigidos al disefio de estrategias encaminadas a la erradicacién o a
una reduccién a la minima expresién de la incidencia. En ese sentido,
actualmente nos encontramos en proyectos encaminados a la
microeliminacion del VHC en el contexto del chemsex entre HSH, una
de las principales vias de transmisién del virus en la actualidad [112].
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