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 Personas que adquirieron la infección en la década de los 80 y 

primeros 90, antes de la introducción del tratamiento antirretroviral  

 Personas, tengan o no VIH,  desde el inicio, 1981, y que han perdido 

muchas personas queridas y presenciado lo que pasó en esos años.  

Rabkin JG, McElhiney MC, Harrington M, Horn T. Trauma and growth: impact of AIDS activism. AIDS research and treatment. 2018;2018. 
Diaz A. Supervivientes de larga evolución Concepto y datos epidemiológicos. Congreso SEISIDA. Alicante 2019.  

Supervivientes de larga evolución (SLE) en España  

n = 1441  

Prevalencia según datos de SEISIDA y Encuesta Hospitalaria en 2017 



SLE 

Hombres 
(85,6%) 

HTX 
(74%) 

> 50 años 
(71%) 

Bajo nivel educativo 
(≤primarios = 50,3 ) 

Situación socio-
económica precaria  

Perfil SLE en España  

Análisis secundarios realizados sobre: Fuster-RuizdeApodaca MJ, Laguía A, Safreed-Harmon K, Lazarus J V., Cenoz S, del Amo J. Assessing quality of life in people with HIV in Spain: 
psychometric testing of the Spanish version of WHOQOL-HIV-BREF. Health Qual Life Outcomes. 2019;17(1):1–13.   



Problemas relacionados con la supervivencia al VIH  

 Síntomas relacionados con la edad y el VIH  

p < .05 excepto variables en azul (ns). Estudio SEISIDA pendiente publicación. Recogida datos 2019. N = 392 



Problemas relacionados con la supervivencia al VIH  

 Solapamiento estigma del VIH y de la edad  

Fiske, S. T., Cuddy, A. J., Glick, P., & Xu, J. (2002). A model of (often mixed) stereotype content: competence and warmth respectively follow from perceived status and 
competition. Journal of personality and social psychology, 82(6), 878.  

 



Problemas relacionados con la supervivencia al VIH  

 Problemas económicos y de vivienda: el VIH y sus factores asociados 

impidieron formar una carrera profesional  

Análisis secundarios realizados sobre: Fuster-RuizdeApodaca MJ, Laguía A, Safreed-Harmon K, Lazarus J V., Cenoz S, del Amo J. Assessing quality of life in people with HIV in Spain: 
psychometric testing of the Spanish version of WHOQOL-HIV-BREF. Health Qual Life Outcomes. 2019;17(1):1–13.   



Problemas relacionados con la supervivencia al VIH  

 Deterioro de la calidad de vida  

p < .05 excepto variables en verde 

Análisis secundarios realizados sobre: Fuster-RuizdeApodaca MJ, Laguía A, Safreed-Harmon K, Lazarus J V., Cenoz S, del Amo J. Assessing quality of life in people with HIV in Spain: 
psychometric testing of the Spanish version of WHOQOL-HIV-BREF. Health Qual Life Outcomes. 2019;17(1):1–13.   



Problemas relacionados con la supervivencia al VIH  

 Deterioro de la calidad de vida  

Fuster-RuizdeApodaca MJ, Laguía A, Safreed-Harmon K, Lazarus J V., Cenoz S, del Amo J. Assessing quality of life in people with HIV in Spain: psychometric testing of 
the Spanish version of WHOQOL-HIV-BREF. Health Qual Life Outcomes. 2019;17(1):1–13.   



Problemas relacionados con la supervivencia al VIH  

 ‘Síndrome del Superviviente del Sida (ASS)’:  

 Síntomas psicológicos como consecuencia de haber vivido los años más 

duros del VIH que pueden ser equiparables al trastorno de estrés post-

traumático (TEPT) 

 TEPT es un trastorno psiquiátrico que aparece en personas que han vivido un 

episodio dramático en su vida (guerra, secuestro, muerte violenta de un 

familiar...).  

 Al ASS se le considera como ‘complejo’ TEPT dado que estresor es diferente, 

no es puntual, está sostenido en el tiempo 

 ASS Síntomas: ansiedad, sensación de estar constantemente alerta, 

depresión, irritabilidad, baja autoestima, aislamiento social, temor al 

‘inesperado’envejecimiento, abuso de sustancias, pensamientos negativos 

persistentes, deterioro cognitivo, pesadillas, problemas de sueño, 

desesperanza, … 



Problemas relacionados con la supervivencia al VIH  

 ‘Síndrome del Superviviente del Sida (ASS)’:  

 También se le compara con el ‘Síndrome de desmoralización’: 

situación psicoemocional que se caracteriza por la desesperanza, el 

desamparo, la pérdida de sentido y el distrés existencial.  

 ASS + comorbilidades concretas que se padezcan resulta en sentirse 

no preparado y extremadamente temerosos ante el envejecimiento 

 Se estima que un 70% de supervivientes tiene algún síntoma 
relacionado con el trauma (https://letskickass.hiv/what-is-aids-survivor-
syndrome-dc0560e58ff0) 

 Sin embargo, la evidencia es limitada porque la mayoría de estudios 
eran de la década de los 90 y revelaba la predominancia de la 

resiliencia por encima de la patología 
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Búsqueda 
de 

significado  

Intento de 
recuperar 

control  

Esfuerzo 
para 

mejorar la 
autoestima  

S. E. Taylor and J. D. Brown, “Illusion and well-being: a social psychological perspective on mental health,” Psychological Bulletin, vol. 103, no. 
2, pp. 193–210, 1988. 

Adaptación a sucesos traumáticos   



Resiliencia 

Resiliencia: Proceso que ocurre cuando una persona  se enfrenta a la adversidad 
y es capaz de sobreponerse, responder y adaptarse a ella 

Stewart DE, Yuen T. A systematic review of resilience in the physically ill. Psychosomatics [Internet]. Elsevier Inc.; 2011;52(3):199–209. Available from: 
http://dx.doi.org/10.1016/j.psym.2011.01.036 

 



¿Trauma o crecimiento?  

Trauma  
Crecimiento 

post-
traumático 



Buscher AL, Kallen MA, Suarez-Almazor ME, Giordano TP. Development of an “Impact of HIV” Instrument for HIV Survivors. Journal of the Association of Nurses in 
AIDS Care. 2015 Nov 1;26(6):720-31. 

Impacto positivo de sobrevivir al sida    

Evaluación 
más  

positiva de 
sí mismos 

Sentimiento de orgullo por haber sobrevivido y aprendido de 
sí mismos  

Más valor 
de las 

relaciones  
Prioridad de la red social y del deseo de ayudar a otros  

Menor 
evaluación 
existencial 
negativa  

Menos preocupación por el futuro y la muerte, menos 
sentimientos negativos asociados al VIH y desarrollo de un 

significado positivo al VIH  



Impacto positivo de sobrevivir al sida    

Análisis secundarios realizados sobre: Fuster-RuizdeApodaca MJ, Laguía A, Safreed-Harmon K, Lazarus J V., Cenoz S, del Amo J. Assessing quality of life in people with HIV in 
Spain: psychometric testing of the Spanish version of WHOQOL-HIV-BREF. Health Qual Life Outcomes. 2019;17(1):1–13.   



Impacto positivo de sobrevivir al sida    

Análisis secundarios realizados sobre: Fuster-RuizdeApodaca MJ, Laguía A, Safreed-Harmon K, Lazarus J V., Cenoz S, del Amo J. Assessing quality of life in people with HIV in 
Spain: psychometric testing of the Spanish version of WHOQOL-HIV-BREF. Health Qual Life Outcomes. 2019;17(1):1–13.   



Rabkin JG, McElhiney MC, Harrington M, Horn T. Trauma and growth: impact of AIDS activism. AIDS research and treatment. 2018. 

 Estudio en activistas de ACT-UP (102 hombres -40% VIH+- y 23 mujeres)  
 70% tenían puntuaciones superiores a la población general en Trastorno de 

Estrés Postraumático (TEPT) 
 Síntomas de depresión superiores en VIH+ 
 El TEPT coexistía con el crecimiento post-traumático de forma independiente 

y paralela  
 Presentaban un alto sentido positivo y confianza en sí mismos, creencia en 

que los cambios son posibles y en su habilidad para influenciarlos.  
 Importancia del ‘Sentimiento de Unidad y Cohesión’ como factor protector 

ante el TEPT 

Activismo, trauma y crecimiento   



 Desarrollar fortalezas y resiliencia 

 Ayudar a manejar la incertidumbre respecto a la enfermedad y el 

propio envejecimiento  

 Fomentar el sentimiento de control interno  

 Evitar el aislamiento social  

 Estimular sentimientos positivos  

 Dar respuesta a las dificultades socio-económicas  

 Afrontar los retos del VIH y el envejecimiento con un modelo de salud 

centrado en el paciente 

 … 

 

Acciones   



No somos victimas: somos héroes y heroínas 


