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Gracias a Jeffrey Lazarus y otros investigado-
res tenemos el tema de la calidad de vida
de las personas con el VIH sobre la mesa,
después de haberlo reclamado durante
tantos anos desde el movimiento asociati-
vo. Por eso, que ahora esté tan presente en
la respuesta frente al VIH es motivo de
alegria.

El doctor Lazarus nos ha mostrado un marco
conceptual y unos indicadores en los que se
recogen aspectos que estan todavia por
definir. Sin embargo, todo ese marco con-
ceptual contempla aspectos como la
calidad de vida subjetiva, se habla de
comorbilidades y del impacto del envejeci-
miento, también de la discriminacion en
general y en el dmbito sanitario en particu-
lar. Asimismo, se tiene en cuenta el estatus
socioecondmico de las personas con el VIH,
dado que la proteccidon econdmica de
estas personas entra dentro de los objetivos
de ONUSIDA vy, por otra parte, se habla de
otros temas, como el acceso a los servicios,
etc.

En esta presentacion me voy a centrar en la
calidad de vida subjetiva, para dar una
pincelada sobre cudl es la situacion para
gue os sirva en el trabajo que vais a hacer. El
aspecto subjetivo de la calidad de vida
subjetiva arranca de la propia definicion de
la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
cuando afirma: ‘La salud es un estado de
completo bienestar fisico, psiquico y social,
y no meramente la ausencia de enferme-
dad’. Este concepto comprende el nivel de
bienestar subjetivo, pero también la presen-
cia o0 ausencia de indicadores objetivos de
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lo que las personas consideramos una
buena calidad de vida. Se trata de un con-
cepto multidimensional y no hay consenso
en las dimensiones especificas, pero si se
contemplan unas dimensiones principales
(salud fisica, salud mental, salud social y
salud funcional). A partir de 1980 empieza a
surgir el término ‘calidad de vida relaciona-
da conla salud’, que es un modelo también
multidimensional, pero en este caso relativo
de forma especifica al impacto de la salud
en la percepcion individual del bienestar y

Sociodemograficos

Sexo

Edad

Situacioén familiar
Estatus socio-econémico

Conceptuales

Tabaco
Alcohol
Drogas
Adherencia
Estilo de vida

14 Clayson DJ, Wild DJ, Quarterman P, Duprat-Lomon |, Kubin M,
Coons SJA. A comparative review of health-related quality-of-life
measures for use in HIV/ AIDS clinical trials. PharmacoEconomics.
2006;24(8):751-65.

en el funcionamiento en dareas importantes
de la vida'4,

En la calidad de vida relacionada con la
salud influyen diferentes factores tal como se
muestra en la figura 1115,

Hace unos anos, en Espana, un amplio
grupo de investigacion hizo un estudio en el
que se pudieron ver predictores especificos
de la calidad de vida relacionada con la
salud en una muestra de personas'é. En él se

Relacionados con VIH

Carga viraly CD4
Tiempo VIH

TAR

Sintomas
Comorbilidades

Psicologicos

Depresion y ansiedad
Estilos afrontamiento: locus
Control

Apoyo social

Estigma y ocultacion

15 Degroote S, Vogelaers D, & Vandijck DM (2014). What determi-
nes health-related quality of life among people living with HIV: an
updated review of the literature. Archives of Public Health; 72(1):
40.
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identificaron unos factores de riesgo y unos
factores protectores. Entre los factores de
riesgo mas destacados estaban la soledad
emocional, la insatisfaccion sexual, la repre-
sentacién propia de la enfermedad (que
normalmente tiende a ser negativa), los
problemas econdmicos, el estigma declara-
do (es decir, el que se recibe de terceras
personas), el estigna internalizado, el estrés
relacionado con el VIH y el dnimo depresivo.
Entre los factores protectores de la calidad
de vida entre las personas con el VIH en
Espana estarian: la autonomia personal, el
sentido positivo de la vida, la autoestima,
una imagen corporal satisfactoria, el optimis-
mo, hdbitos de salud positivos y haber
podido hacer una reevaluacion positiva del
proceso de vivir con el VIH.

Mas recientemente, un estudio, promovido
por ViiV Healthcare, nos permitid entrevistar
a una muestra amplia de personas, con el
objetivo de estudiar el tema del uso de
drogas, pero donde también pudimos medir
la calidad de vida, utilizando un instrumento
validado de evaluacion de calidad de vida
subjetiva, en concreto el de la OMS'?, Se
trata de un instrumento breve, que mide las
distintas dimensiones que, como comenta-
ba, forman parte de la calidad de vida. Lo
primero que salta ala vista es que las dimen-
siones con mMas puntuacion (véase figura
12) son precisamente aquellas mas relacio-

16 gallester-Arnal R, Gbmez-Martinez S, Fumaz CR, Gonzalez-Gar-
cia M, Remor E, & Fuster MJ (2016). A Spanish study on psychologi-
cal predictors of quality of life in people with HIV. AIDS and
Behavior, 20(2), 281-291.

17 Fuster-Ruiz de Apodaca MJ, et al. 2018. Health-related quality
of life of people with HIV living in Spain. Abstract AIDS 2018
(A-899-0262-05442).

nadas con lo fisico: la dimension de salud
fisica, el nivel de independencia de las
personas con el VIH y la salud de su ambien-
te. No obstante, entre las menos puntuadas
estarian la salud psicoldgica, las relaciones
sociales y, la menor de todas, la dimension
existencial o espiritual (que tiene que ver
con la preocupaciéon por el futuro y otras
cuestiones existenciales).

Este instrumento divide todas esas dimensio-
nes en distintas éreas o facetas, y lo primero
gue llama la atencidn es que las facetas
con menor puntuaciéon son: la primera, los
recursos econdmicos de las personas con el
VIH y, la segunda, la satisfaccion sexual. No
es de extranar la bagja puntuacion de la
faceta de los recursos econédmicos, ya que
en esta encuesta (con una muestra de unas
1.400 personas) se vio que mdas del 13% de
las personas con el VIH no tienen ningun
ingreso y cerca del 40% ingresan menos de
1.000 € al mes. Es decir, esto refleja un pano-
rama en que la mitad de las personas con el
VIH se encuentran en una situaciéon precao-
ria para afrontar todas las necesidades
cotidianas.

Otras facetas en las que la situacion es algo
mejor, pero con baja puntuacion también,
serian; el sueno y el descanso, la capaci-
dad de concentracion (no solo de origen
neurocognitivo, sino también provocada
por la ansiedad o por la falta de sueno, por
ejemplo), los sentimientos negativos, la
dependencia de la medicacion; dentro del
ambito existencial de la calidad de vida, las
preocupaciones mds grandes tienen que
ver con el estignna y con la preocupacion
por el futuro (véase figura 13).
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Al desglosar los datos por sexos, se ve que las
mujeres presentan un peor nivel en todas las
facetas en general, especialmente en la de
satisfaccion sexual. También muestran sobre
todo una peor puntuacion en las facetas de
recursos econémicos y estigmna. Ademas, al
desagregar los datos por sexos aparecen
algunos sintomas, como por ejemplo el dolor,
la fatiga o el sueno, que no aparecian en la
muestra general.

Al desglosar los datos en funcién de la edad,
estableciendo un punto de corte a los 50
anos, advertimos algo parecido. En general,
las personas de mas edad puntian menos
en calidad de vida, excepto en algun dreaq,
y, del mismo modo, esos sintomas que no
aparecen en la muestra general de fatiga,
dolor, etc., ahora si surgen con mas intensi-
dad. Sin embargo, parece observarse que
las personas con mayor edad estdn algo
mejor en el apartado de la dimensidn
existencial o espiritual de la calidad de vida.
Es decir, es posible que el bagaje vital puede
aportar algo positivo en la calidad de vida.

Si nos vamos a estudios de otros paises,
encontramos resultados muy parecidos,
siendo los sintomas fisicos mas frecuentes la
falta de energia, el sentimiento de cansan-
cio, la dificultad para dormir y la dificultad de
concentrarse'®, Otros menos prevalentes,
pero también relevantes serian: la diarreq, los
problemas sexuales, el dolor, la tristeza, la
preocupacion... Es decir, en esencia, lo resul-
tados son similares.

La OMS dafirma que el control de los sintomas
y del dolor es un componente esencial en la
atencién clinica de las personas con el VIH.

Esto es importante porgue los sintomas que
se hallaban en el mencionado estudio se
relacionaban con un peor nivel de adheren-
cia y con otras variables de salud fisica.

Siguiendo con el tema de los sintomas, en
un estudio -en el que participaron casi 2.000
personas y se hizo un andlisis de cldster para
ver gué sintomas son los mas prevalentes y
cudles, ademas, los mds molestos- se com-
probd que los problemas mds frecuentes
son el dolor muscular y el sueno!?, Ademdas,
atendiendo a la molestia, se destacaron la
fatiga, la hinchazén y el dolor abdominal.
También hay que subrayar otros problemas
gue quizd no son tan prevalentes -0 no se
reportan tanto-, pero que resultan muy
molestos: los problemas sexuales. Como se
ve, los datos de Espana convergen con los
detectados en otros paises.

En resumen, sabemos que en Espana la
calidad de vida es peor en las mujeres,
las personas heterosexuales, aquellas
que tienen menor nivel educativo, meno-
res ingresos econémicos, mayor tiempo
de diagnéstico y de mayor edad. Este
seria, a grandes rasgos, el perfil que corres-
ponde a personas que, posiblemente,
llevan muchos anos de recorrido con la
infeccion.

18 Harding R, Lampe FC, Norwood S, Date HL, Clucas C, Fisher M,
et al. Symptoms are highly prevalent among HIV outpatients and
associated with poor adherence and unprotected sexual
intercourse. Sex Transm Infect. 2010 Dec;86(7):520-4. doi:
10.1136/5ti.2009.038505. Epub 2010 Jun 15.

19 Wilson NL, Azuero A, Vance D, et al. (2016). Identifying
symptom patterns in people living with HIV disease. Journal of the
Association of Nurses in AIDS Care; 27(2): 121-132..
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