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INTRODUCCION

Comentario que suscita el desarrollo de la presente Tesis Doctoral.
Desde una aproximacién integral al estudio de la naturaleza humana vy,
atendiendo a cuestiones de argumentacion bioética, planteadas dentro del
marco de dicha realidad existencial, la presente tesis aborda la delicada
situacion por la que atraviesa el paciente en fase terminal, de una
enfermedad como el SIDA.

Desde tal interés, se analiza el proceso por el cual debia pasar el
paciente, con el objetivo de intentar poner de manifiesto todo aspecto
positivo que pudiese descubrirse, en el seno de las distintas orientaciones
asistenciales que colaboran habitualmente con los citados pacientes,
intentando con ello maximizar la posibilidad de un trato humano.

De esta manera, la perspectiva apuntada, fue la que motivo el estudio
de los aspectos bioéticos en la atencion a los enfermos del VIH+, por
tratarse de la enfermedad actual con mayores consecuencias negativas
para la humanidad y, dado que, mi labor a lo largo de varias décadas en
mi vida profesional, ha estado dedicada al mundo de la salud.

Finalmente, al intentar dar forma al contenido del conjunto de ideas
que originaron la presente tesis doctoral, me interesé en la consecucion de
un estudio vertebrado en dos ejes tedricos basicos: el SIDA y el aspecto
bioético de la condiciéon humana, para lo que disefi¢ un estudio mediante
un marco empirico que recogiese la investigacion realizada con personas
infectadas por VIH+, atendidas en diversos centros de distinta orientacion.

JUSTIFICACION DE LA INVESTIGACION

Relevancia de la pandemia del SIDA, (principal causa de muerte en el
grupo de edad de 20-50 afos), con una cifra aproximada de infectados en
la actualidad, cercana a 40 millones de personas, resultando ser una
enfermedad que cuenta con pocas dificultades para ser transmitida por
diferentes vias (de no contar con las medidas preventivas adecuadas). Asi
mismo, cursa con un gran numero de enfermedades oportunistas
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asociadas a ella, sin tratamiento efectivo, lo cual causa un gran perjuicio
econOmico y social, con el consiguiente deterioro fisico y psiquico del
paciente, asi como con dificultades asociadas a familiares y allegados al
entorno del paciente.

Desde esta perspectiva resulta no solo necesaria, sino fundamental,
una adecuada prevencion, entendida como el principal motivo para hacer
frente a la enfermedad, donde se subraye la pedagogia y la educacion.

Principios Bioéticos de la Dignidad humana asociada al paciente
infectado con VIH+. La preocupacion por la dignidad de la persona es hoy
universal: las declaraciones de los Derechos Humanos la reconocen, y
tratan de protegerla y respetarla.

Cuanto mas fijamos la mirada en la singular dignidad de la persona,
mas descubrimos el caracter irrepetible de ese ser personal, un ser con
nombre propio, duefio de una intimidad capaz de crear, amar, sofar y
vivir una vida propia, un ser dotado del bien precioso de la libertad.

En el caso del hombre su dignidad reside en el hecho fundamental de
que es, no un qué, sino un quién, unico e insustituible, dotado de voluntad
y de libertad.

Finalmente, la justificacion de la investigacién experimental
propuesta, consiste en que, derivado de los resultados obtenidos (y fruto
de su discusion), se podran argumentar unas lineas de investigacion
futuras, propuestas en cuanto al intento de mejora en la atencién al ser
humano en general y, particularmente, dirigidas hacia personas que
atraviesan por momentos delicados por afrontar una grave enfermedad.

PARTICULARIDADES DE LOS DIVERSOS CENTROS ENCUESTADOS

El presente trabajo desarrolla un marco empirico en el que se analiza
la posible realidad de distintos centros asistenciales, en cuanto a la
atencion proporcionada a los pacientes infectados por VIH+.

Desde tal perspectiva, el principal fundamento tedrico inicial
consistird en definir con la mayor claridad posible, aquello que considera el
autor, respecto a las tres posibles alternativas analizadas, a saber: centros
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de orientacion religiosa, centros laicos (aconfesionales) y ONG. Con tal
interés, seguidamente se definen los tres tipos de centros:

Centros de asistencia con orientacidon religiosa

Este tipo de centro concreto, presenta como caracteristica
fundamental, la existencia de un ideario ideoldgico de marcada orientacion
religiosa, adscrito a una determinada confesion.

Por otra parte, a nivel estructural, siempre depende de una gerencia
eclesidstica de organizacion, la cual rige la cotidianeidad de su
funcionamiento, donde el personal que atiende asistencialmente puede (o
no) ser remunerado.

Asi mismo, comparten la caracteristica funcional de disponer de
lugares especificos (muy particulares que los diferencian de las otras
adscripciones) donde poder desarrollar el culto de la confesion concreta.

Otra de las particularidades diferenciadoras con que cuenta este tipo
de centros, consiste en la circunstancia de que también se produce la
existencia habitual de una supervision espiritual del paciente, el cual
dispone en todo momento (de forma voluntaria) de la posibilidad de libre
eleccion de esta oferta asistencial.

También suele suceder en este tipo de centros, el hecho de que en el
desarrollo de la labor asistencial siempre se condiciona la atenciéon
diferencial en funcion del sexo del paciente asistido.

Centros de asistencia laica (aconfesionales)

La principal caracteristica diferenciadora con que cuentan estos
centros, respecto a los precedentes, consiste en su carencia de orientacion
confesional (aun cuando podria producirse la existencia de algtn tipo de
soporte o colaboracion, por parte de entidades externas de cariz religioso y
distintas confesiones), y no se desarrolla la asistencia en lugares especificos
de culto.

Generalmente, este tipo de centros siempre atiende a cambio de una
contraprestacion economica, la reciba o no del propio paciente. En
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ocasiones puede suceder que sean centros concertados por los gobiernos
locales y/o instituciones, quienes cubran dichos costes asistenciales.
Normalmente, el personal asistencial y de servicios percibe una
remuneracion salarial por su labor profesional.

ONG dedicadas a la atencion de pacientes VIH+

Respecto a sus denominaciones podemos encontrar organizaciones
no gubernamentales, asociaciones de voluntariado y organizaciones
humanitarias, entre otras.

No obstante, sean de la naturaleza que sean, todas ellas pueden
encuadrarse en el denominado tercer sector o sector no lucrativo. Tener
fines sociales y de interés general. Estar organizadas formalmente con
independencia del dmbito gubernamental. Disfrutar de la capacidad de
autocontrol institucional de sus propias actividades. Participacion
basicamente voluntaria, con la posibilidad de remuneracién, no siempre
explicitada, en los cargos técnicos (Escobar-Delgado, y otros, 2010).



VIH/SIDA

TIPO DE ENFERMEDAD, ANTECEDENTES, HISTORIA, CAUSAS Y MODO DE
TRANSMISION

El VIH es el agente etiologico causal del sindrome de
inmunodeficiencia adquirida (SIDA). El SIDA es una etapa avanzada de la
infeccion por el Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH). Se trata de un
retrovirus que lesiona a las defensas del organismo y altera la capacidad
que poseen por naturaleza para defenderse de las enfermedades
ocasionadas por otros virus, bacterias, parasitos y hongos.

(QUE ES EL SIDA Y QUE EL VIH?

La palabra SIDA se forma con las iniciales de la expresion "Sindrome
de Inmunodeficiencia Adquirida."

Sindrome: conjunto de signos y sintomas.

Inmuno: relativo al sistema de defensas.

Deficiencia: disminucion.

Adquirida: alude al caracter no congénito, aunque es necesaria una
actitud proactiva.

La palabra VIH se forma con las iniciales de la expresion: “Virus de
inmunodeficiencia humana”.

El SIDA se desarrolla solo cuando se presenta un conjunto de signos
y sintomas, definidos de manera consensuada por un grupo de expertos
que indican que las defensas estan disminuidas tras el contagio del virus.
Es posible estar infectado con el VIH, es decir, ser VIH positivo o portador
del virus, y todavia no haber desarrollado el SIDA.

Desde el momento en que el virus infecta al organismo hasta que
aparecen los primeros sintomas puede pasar mucho tiempo, entre 10 y 12
anos, periodo que puede extenderse si se comienza un tratamiento
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temprano. Sin embargo, es necesario tener en cuenta que se trata de plazos
promedio globales y que se modifican sustancialmente con el propio
desarrollo de la epidemia en cada lugar y con la evolucion de los
tratamientos.

Con objeto de poder realizar un acercamiento riguroso referente al
andlisis sobre los agentes etiologicos que subyacen en el SIDA y, siguiendo
las aportaciones de los estudios realizados de Medina y cols. (2013), se
puede expresar que el andlisis realizado con las primeras personas que
desarrollaron en su organismo el virus VIH+ en su mayoria jovenes
varones y homosexuales, determind un perfil clinico donde se veian
disminuidos los linfocitos TCD4, caracteristica de un cuadro de
inmunodeficiencia (Medina, 2013)

Tras la observaciéon de dicha circunstancia y, derivado del
consiguiente analisis epidemioldgico, se concluyo que en el desarrollo de la
nueva enfermedad intervenia un agente infeccioso que bien podia
transmitirse via sanguinea, como por los productos sanguineos utilizados,
bien por el consumo de droga via intravenosa, bien por el contacto sexual
con un infectado o bien por la transmision vertical entre una madre
portadora y su/s hijo/s.

En este contexto de la fase inicial del descubrimiento de la
enfermedad, distintos investigadores intentaron dar con el agente
infeccioso que la provocaba, resultando que, en el afio 1983, el Instituto
Pasteur de Paris, por medio de los investigadores Barre-Sinoussi,
Chermann y Montagnier consigui¢ aislar un retrovirus en un paciente que
padecia linfoadenopatia.

Tras el descubrimiento del retrovirus (bautizado con el nombre de
virus de la linfoadenopatia —VLA-), se observé que dicho virus conseguia
replicar y ocasionar un efecto citopatico en cultivos de células
mononucleares humanas de sangre periférica (CMSP) (Gatell, y otros,
2013).

Tan solo habian transcurrido unos meses desde el anterior hallazgo,
cuando dos grupos de investigadores (el equipo de trabajo de Gallo y el
grupo de investigacion de Levy), lograron dar un paso mas alla en el
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intento de esclarecer la situacion, aislando el citado retrovirus, pero ya en
esta ocasion, haciéndolo a partir de pacientes infectados que habian
contraido el sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA).

Asi, el virus descubierto a raiz del anterior hallazgo, fue denominado
inicialmente VLTH-II, aunque finalmente, acab6 decidiéndose que para
hacer referencia al virus que ocasionaba el SIDA, se le citaria con el nombre
de virus de la inmunodeficiencia humana (VIH).

Tuvieron que transcurrir dos afios desde el hallazgo anteriormente
citado, para que el grupo de investigadores de Clavel y colaboradores,
trabajando con pacientes procedentes de Africa Occidental, lograsen aislar
un segundo tipo de virus capaz de producir el SIDA, virus que fue
conocido como (VIH-2).

En la actualidad, la distincidon taxonomica entre ambos virus, es
usada con fines diferenciadores respecto a la region de procedencia de los
infectados; asi, aquellos virus que se encuentran (genéticamente)
relacionados con los virus que se desarrollan y circulan en los continentes
asidtico, europeo, americano, ciertas regiones del africano y de Oceania,
reciben el nombre de VIH-1, mientras que los virus relacionados con una
prevalencia en el continente africano (concretamente en las regiones central
y/o occidental) son denominados VIH-2 (Gatell, y otros, 2013).

Para entender adecuadamente en qué consisten, tanto la naturaleza
del propio sindrome, como la del virus de la familia VIH citada resulta
necesario destacar ciertas circunstancias fundamentales y de especial
relevancia, para la consecucién del objetivo de pretender contextualizar
correctamente el origen y alcance, asi como las multiples posibilidades
estructurales asociadas al virus; en concreto, se debe hacer mencion a la
alta variabilidad genética de los virus.

Importantes indicios de la alta variabilidad genética de los virus de la
inmunodeficiencia humana, quedan ya constatados desde el mismo inicio
de la propagacion y desarrollo de la epidemia del SIDA; como ya se
menciond anteriormente, tan solo dos afios después de aislado el primer
virus, un nuevo virus era descubierto por otro grupo de investigacién, a
dicha circunstancia se puede anadir el hecho clinico derivado de los
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primeros resultados de los analisis realizados para observar la secuencia
del VIH-1, los cuales confirmaban, inequivocamente, la citada variabilidad.

Ademads, si mediante las anteriores evidencias cientificas quedase
alguna duda respecto a la alta variabilidad, un nuevo hecho vuelve a
subrayarla. En concreto, dicha circunstancia es la que hace referencia a los
resultados obtenidos en la fase experimental inicial acerca del estudio de la
inmunizacién (investigada en animales mediante el antigeno: glicoproteina
de superficie gp120), los cuales dejaron claro por primera vez que, la
diversidad del virus era tan alta que los anticuerpos generados de esta
manera siempre serian capaces de unirse, y en el mejor de los casos
neutralizar, inicamente al aislado que les dio origen, pero que resultaban
inuatiles frente a virus heterologos y, por lo tanto, no conferian proteccion
(Gatell, y otros, 2013).

Asi, en un contexto experimental donde se producian continuas y
reiteradas mutaciones del virus, junto a una alta resistencia hacia los
tratamientos utilizados hasta el momento, el descubrimiento de una
vacuna eficaz para tratarlo de manera efectiva, se antojaba tarea poco
menos que imposible.

Ante tal circunstancia, el responder al porqué de tal suceso, urgia a
los investigadores para poder eliminar al virus, haciéndose evidente que
habia que definir las caracteristicas que hacian tan dificil de combatir a este
virus. Una de las mds importantes es su alta variabilidad que conduce a
una extraordinaria diversidad genética.

Las caracteristicas que en conjunto son responsables del fendémeno
variabilidad/diversidad del VIH son: los altos tamafios poblacionales, un
rapido ciclo de replicaciéon, una alta frecuencia de mutacion, la
recombinacion y la hipermutacion mediada por factores virales y celulares
(Gatell, y otros, 2013).

{COMO ACTUA EL VIH?

La actuacion del VIH consiste en infectar a las células que conforman
el sistema inmunitario, consiguiendo mediante dicha infeccién, un
continuo y progresivo deterioro del sistema, deterioro que acaba por
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causar la inmunodeficiencia, la cual, en su forma mas grave, se halla
asociada a la proliferacion de infecciones oportunistas (cuyo nombre
proviene de la elevada capacidad con que cuentan, para aprovecharse de la
extrema debilidad del sistema inmunitario).

Segun Gatell ].M. y otros, (2013), con la pretension de clasificar y
establecer los criterios diagnosticos para la vigilancia epidemiologica,
expresan:

La infeccion por el VIH es un ejemplo tnico de infeccion viral
persistente que causa replicacion viral y enfermedad cronica sintomatica
en el 100% de los casos. La persistencia a nivel molecular se explica por
multiples mecanismos y la capacidad del virus para evadir de forma
continuada el sistema inmunitario es también multifactorial.

El paradigma clasico es una primoinfecciéon o infecciéon aguda
(sintomatica o asintomatica) seguida de un largo periodo (promedio de 7 a
10 anos) clinicamente silente o solo con complicaciones menores (que a
menudo no se identifican como relacionadas con el VIH-1) hasta que
aparece alguna de las infecciones o neoplasias oportunistas aceptadas
como definitorias de SIDA.

Durante la infeccidon aguda, la concentracion de virus libre (infeccioso
o no) circulante es muy elevada para, a las pocas semanas o meses,
alcanzarse una situaciéon de equilibrio que suele oscilar entre las 10.000 y
las 200.000 copias de ARN del VIH-1/ml. de plasma (carga viral) (Gatell, y
otros, 2013).

Frente a la presencia de agentes infecciosos, el sistema inmunoldgico
moviliza para defenderse células llamadas linfocitos (en concreto, los
linfocitos T CD4+). Los linfocitos, al ser invadidos por el virus VIH pierden
su capacidad para reconocer y enfrentar a los agentes extrafios, los cuales,
aprovechan la oportunidad de esta caida de la vigilancia inmunoldgica
para proliferar.

Para multiplicarse, el virus pone en funcionamiento un mecanismo

especifico de los retrovirus por el cual, copia su genoma (conjunto de
informacion genética de un ser vivo) de ARN, en el ADN de la célula.
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La presencia del virus estimula la actividad reproductiva de los
linfocitos pero, dado que tienen copiado el genoma del VIH, en vez de
reproducirse, multiplican células virales.

A medida que el virus se reproduce, el organismo se hace cada vez
mas vulnerable ante enfermedades contra las cuales, en tiempos normales,
puede defenderse. A estas enfermedades se las denomina enfermedades
oportunistas.

Como se expuso anteriormente, puede suceder que el VIH, una vez
ingresado en el organismo, permanezca "en reposo” dentro de los linfocitos
invadidos. En esta situacion, el paciente no tiene sintomas, por eso se lo
llama portador asintomatico. Aunque, si bien no presenta sintomas, el
portador asintomatico puede contagiar a otras personas sin saberlo.

Asi, siguiendo una vez mas las investigaciones de Gatell i cols,
Artigas ].M. y Zamora Tall6 L., se puede concluir que:

El nuevo paradigma podria considerar a la infeccion por el VIH-1
como la historia de dos infecciones. La primera o infeccion aguda,
condiciona una depleciéon muy rdpida, masiva y dificilmente reversible de
los linfocitos TCD4+ (...) la segunda, o infeccion cronica, es la historia de
un sistema inmunitario herido que a pesar de conservar unas reservas
practicamente intactas va muriendo lentamente, no exclusivamente por las
heridas de la infeccion aguda ni, en gran medida, por mecanismos
directamente relacionados con la propia infeccion viral (Gatell, y otros,
2013).

Por otra parte, y en el mismo sentido, hay que destacar las
aportaciones de los recientemente galardonados con el premio Vanguardia
de la Ciencia (2013), los investigadores del CSIC, Martinez-Picado e
Izquierdo-Useros, quienes vienen desarrollando un estudio con objeto de
analizar como entra el VIH en las células del sistema inmunitario para
mejorar los tratamientos actuales, llegando a la conclusion de que el VIH
actuaria como un “caballo de Troya”.

Alterando la composicion de los ganglidsidos en la superficie de virus
artificiales y liposomas y, al poner en contacto dichas particulas con las
células dendriticas, observaron que unicamente podian entrar en las
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células aquellas vesiculas con ganglidsidos especificos en su superficie,
comprobando posteriormente que, tras eliminar los ganglidsidos
directamente del virus, se evitaba que las células dendriticas pudieran
atrapar al VIH-1, internalizarlo y facilitar la infeccion de sus dianas
naturales, los linfocitos TCD4.

El nuevo hallazgo da pistas sobre como el VIH entra en las células
dendriticas (refugiandose en su interior sin llegar a infectarlas, con lo que
pueden actuar como “caballos de Troya”, ya que concentran el virus en la
zona de contacto con los linfocitos TCD4), escapa de la ruta habitual de
degradacion de patodgenos y crea un escenario ideal para la infeccion de
nuevas células y la progresion de la enfermedad (Izquierdo-Useros N.,
2012).

HISTORIA: HIPOTESIS INICIALES Y POSICION ACTUAL

En 1981, investigadores clinicos de Nueva York y California
observaron en hombres homosexuales jovenes, que habian gozado
previamente de buena salud, un inusual conjunto de enfermedades poco
frecuentes, destacando en particular Sarcoma de Kaposi -SK- (tumor
maligno del endotelio linfatico descrito por primera vez en 1872 por el
hungaro Morits Kaposi, el cual cursa con graves lesiones pulmonares y
gastrointestinales), la neumonia Pneumocystis jirovecii -PCP- (infeccion
oportunista parasitaria reproducida por hongos, los cuales acttian en el
arbol respiratorio), asi como también, casos de linfoadenopatias
inexplicables y persistentes.

Pronto se hizo evidente que estos hombres tenian un déficit
inmunologico comun, que se traducia en una disminucion del sistema
inmunologico celular, con una pérdida significativa de células T CD4+.

La amplia diseminacion del Sarcoma de Kaposi y de la neumonia por
Pneumocystis jirovecii en personas jovenes sin una historia clinica previa
de terapia inmunosupresora no tenia precedentes. En Estados Unidos,
antes de desatarse la epidemia del SIDA, la incidencia anual del Sarcoma
de Kaposi era del 0.02 al 0.06 por cada 100 mil habitantes. Ademas, una
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forma mas agresiva del Sarcoma de Kaposi, que por lo general afectaba a
individuos jovenes, podia observarse en algunas regiones del Africa.

La neumonia Pneumocystis jirovecii (PCP), una infeccion pulmonar
causada por un agente patogeno al cual estan expuestos la mayoria de los
individuos sin mayores consecuencias, era extremadamente rara con
anterioridad a 1981, salvo en aquellas personas que recibian terapia
inmunosupresora, o entre los sujetos crénicamente mal nutridos, como
sucedid con los nifios de algunos paises de Europa Orienta después de la
Segunda Guerra Mundial.

Se observo que el sindrome era comun a distintos grupos:
drogadictos endovenosos masculinos y femeninos; hemofilicos y quienes
habian recibido transfusiones de sangre; mujeres cuyas parejas sexuales
eran hombres bisexuales; quienes recibian productos derivados de la
sangre y nifnos nacidos de madres con SIDA o con historia de drogadiccion
endovenosa.

Varios expertos en salud publica llegaron a la conclusion de que el
conjunto de casos de SIDA y el hecho de darse en diversos grupos de
riesgo, solo podia explicarse si el SIDA era originado por un agente
infeccioso transmisible a la manera del virus de la hepatitis B: por contacto
sexual, por inoculacién de sangre o de hemoderivados y, de la madre
infectada a su hijo.

Hacia 1983, numerosos grupos de investigacion se habian
concentrado en los retrovirus para hallar claves que condujeran a como se
originaba el SIDA.

Dos retrovirus recientemente reconocidos - HTLV-1 y HTLV-2 eran
los tnicos virus estudiados, capaces de infectar a los linfocitos T, las células
afectadas en personas con SIDA. El esquema de transmision era similar al
observado en pacientes con SIDA: el HTLV se transmitia por contacto
sexual, de la madre a hijo o por exposicion a sangre infectada.

En mayo de 1983, se publico el primer informe que suministraba
evidencias experimentales de una asociacion entre un retrovirus y el SIDA
(Lambertini, 2011).
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Después de haber detectado anticuerpos contra el HTLV-1 en un
paciente homosexual con linfoadenopatias, un equipo médico francés del
Instituto Pasteur de Paris, dirigido por el doctor Luc Montaigner, aislé un
virus previamente no reconocido.

Poco mas tarde, y tras enviar muestras de dicho virus al grupo de
investigacion estadounidense (el cual contaba con reactivos y tecnologia
moderna para mantener a los linfocitos adecuadamente) encabezado por el
doctor Roberto Gallo (quien, junto con el propio Montaigner, era
considerado la maxima autoridad en el tema), el agente virico en cuestion,
acabaria recibiendo la denominacién de virus asociado a linfoadenopatias
(LAV) (Aranda, 1995) .

En 1984 se identificd la molécula CD4 como el receptor para el VIH,
lo cual explicaba la via de entrada a la célula, evento de primordial
importancia para entender el ciclo biologico del virus (Carrillo, 2004).

En 1986, el Comité de Taxonomia Viral rebautizo a los diversos virus
(HTLV-1 y HTLV-2, LAV) con el nombre de Virus de Inmunodeficiencia
Humana (VIH).

¢(DE DONDE PROVIENE EL SIDA?.

La pregunta para esclarecer el origen del virus VIH, como causa
directa del SIDA, todavia hoy resulta una incognita. En este sentido,
diversas teorias se han expuesto al respecto, pero ain no contamos con una
respuesta totalmente consensuada.

No obstante, en la actualidad, descartadas las teorias que no retinen
la suficiente consistencia y rigor cientifico y, segin la doctora Lambertini,
A. (2011), resulta comunmente aceptado, reducir a tan sélo dos hipotesis el
numero de teorias que se han ido presentando, ambas con el mismo nexo
comun, respecto a que el virus se origina por el VIS (Virus de
Inmunodeficiencia Simica) transmitido al hombre por el chimpancé.

Una de estas teorias plantea que el VIH proviene de la sangre de
chimpancés cazados por seres humanos y que se transmitié al hombre a
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principios de siglo. Esta teoria, publicada en 1998 gand un amplio consenso
entre numerosos cientificos.

En este sentido, un grupo de cientificos del laboratorio nacional de
Los Alamos (Nuevo México), rastreé el origen del virus que causaba el
SIDA, utilizando un moderno equipo informatico que permitia billones de
distintas combinaciones matematicas, con objeto de estudiar las posibles
mutaciones que a lo largo de los afos, habia podido sufrir el virus y, con
ello establecer con mayor precision, el momento en que por primera vez, el
virus paso de un chimpancé a un ser humano. De los resultados se llego a
la conclusion de que el VIH se origind en 1930, localizandolo
geograficamente en alguna zona del Africa Central (Lambertini, 2011).

FORMAS DE TRANSMISION DEL VIH Y FALSOS MITOS AL RESPECTO

Cada especie de virus busca su medio natural donde vivir y
desarrollarse, asi el VIH puede hospedarse en:

La sangre.

Las secreciones del aparato genital del hombre (semen).

Las secreciones de aparato genital de la mujer (liquidos vaginales).
La leche materna.

La saliva.

La orina y demas liquidos corporales.

Sin embargo, el contagio del VIH sdlo es por:

Sangre con sangre.

Sangre con semen.

Semen con fluido vaginal.

De madre a hijo (durante el embarazo, el parto o la lactancia).

Respecto a la transmisién del VIH, la via SEXUAL es la mas habitual
forma de contagio (75% de los casos).El VIH necesita entrar en el cuerpo
para que se produzca la infeccién por las distintas vias: vaginal, anal u
oral, a través de los fluidos sexuales (Lopez Chicharro, y otros, 2008).
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Las enfermedades y las muertes relacionadas con el VIH en los
Estados Unidos y en el mundo han tenido histéricamente un impacto
tremendo entre hombres que tienen contacto sexual con hombres (MSM).
Informacion reciente de la prevalencia del VIH y las conductas de riesgo
sugieren que los hombres jovenes gais y bisexuales, siguen corriendo
riesgos de infeccion por VIH y otras enfermedades de transmision sexual
(ETS).

Un segundo vehiculo de transmisiéon del VIH resulta la via de la
SANGRE. Es necesario tener en cuenta que en el caso de pequenas heridas
de superficie, para que haya contagio, la sangre "expuesta" debe
comprometer de algin modo el torrente sanguineo. La odontologia, la
acupuntura, la pedicura por depender de profesionales habilitados a tal
efecto son solo "puertas" hipotéticas: en la practica, las técnicas de
esterilizacion y prevencion excluyen la posibilidad de contagio. Los
odontologos y médicos que practican cirugia menor en sus consultorios,
cuentan en la actualidad con la informacion e instrumentos quirargicos
necesarios (material desechable, etc.).

Sin embargo, en relacién a la via de transmision por sangre, existen
otras conductas de alto riesgo que si implican un elevado grado de
probabilidad de transmisidn del virus; en concreto, se trata de la actividad
asociada a los usuarios de droga por via intravenosa, cuya poblacion (en
muchas ocasiones) no estd en una adecuada disposicion para poder
atender a las medidas preventivas adecuadas (no compartir jeringuillas,
jeringuillas desechables o de un solo uso, control asistencial, etc.). A este
respecto, mencionar que en Espana:

Se ha ido constatando cémo la enfermedad ha penetrado en la
poblacidon de usuarios de drogas por via intravenosa (UDPV). Este es el
grupo de poblacion que cuenta con el mayor nimero de infectados y
enfermos (Gimeno Escrig, 1998).

Asi mismo, en el contexto previamente citado, cobra especial
relevancia el hecho de que una de los principales focos de transmisién del
virus VIH, asi como de otras infecciones por via parenteral, han sido los
centros penitenciarios, lugares donde las jeringuillas resultan ser un
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material escaso y caro, adquiriendo un gran valor de intercambio (Roldan,
1994, citado en Gimeno, 1998).

En lo que hace referencia a las transfusiones y donaciones de sangre,
el uso de material quirtrgico, asi como cualquier otra forma profesional
controlada de utilizaciéon de sangre y sus derivados, son situaciones de
riesgo practicamente inexistentes en la actualidad.

Podemos considerar como los medios habituales de transmision para
el contagio del SIDA a aquellas practicas que por ser irresponsables,
accidentales, o no suficientemente controladas pueden, en forma ocasional,
transmitir el virus de un portador a una persona no portadora. Por
ejemplo: - Intercambiar maquinas de afeitar y otros objetos cortantes
personales, - Intercambiar el cepillo de dientes, - Tatuarse con agujas sin
esterilizar.

La donacion o transfusidon de sangre practicamente no implica riesgo
alguno porque, actualmente, los controles sanitarios excluyen ese peligro,
que si existi6 cuando se ignoraba la forma de comportamiento y
transmision del virus.

El contagio a través de la saliva, las lagrimas, o el sudor es inexistente
a causa de la baja concentracion del virus en esos liquidos. Hasta el
presente no se ha registrado caso alguno de contagio por esas vias.

El tercer vehiculo de transmision del VIH consiste en la via
PERINATAL. La transmisién perinatal no se puede prevenir si la mujer
desconoce que es VIH positiva. De cada 10 mujeres VIH positivas en los
paises en vias de desarrollo mas de 9 desconocen estar infectadas. En los
EE.UU. muchas mujeres descubren ser VIH positivas al acudir a su examen
prenatal o cuando el recién nacido recibe resultado positivo a la prueba de
VIH. El acceso a cuidados médicos antes y después del nacimiento es
critico para la reduccion de la transmision perinatal del VIH.

Con respecto a la estimacion que podriamos realizar, en relacion a la
cuestion que plantea si todas y cada una de las mujeres, corren el mismo
riesgo frente al VIH, resulta necesario tener en cuenta que existen
diferentes consideraciones que nos hacen responder que esto no es asi. Y
no es asi puesto que, las evidentes desigualdades econdémicas que se
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presentan en el ambito mundial, aseguran y dan como consecuencia, un
desequilibrio muy grande entre las mujeres de paises en vias de desarrollo
y las mujeres de paises industrializados con respecto a las medidas
preventivas hacia el VIH, al acceso a la prueba del VIH y al AZT y a otras
drogas que pueden prevenir la transmision perinatal.

En este sentido, no podemos olvidar la circunstancia alarmante que
expresa el que, la mayoria de los nifios VIH positivos nacen en paises en
vias de desarrollo, donde la mayor parte de sus madres desconocen la
circunstancia de que estan infectadas con el virus, motivo que dificulta
evidentemente cualquier posibilidad de tratamiento adecuado.

Ademas y, en relacion a lo expuesto, se estima que en el afio 2002
cada dia en el ambito mundial, 1.600 nifios menores de 15 afios (los
considerados en edad pediatrica) contraen el VIH (Soto, 2002).

Finalmente y, con objeto de concluir el presente apartado, asi como
de exponer una estimacién probabilistica que, en funcion del tipo de
exposicion al virus de los infectados, se presenta en cuanto al riesgo de la
adquisicion de la enfermedad. Mas adelante se presenta Tabla Acomo un
resumen.

Segun célculos de la OMS y el ONUSIDA, a finales de 2014 habia en
el mundo unos 36,9 millones de personas infectadas por el VIH. Ese mismo
afo, contrajeron la infeccién unos 2 millones de personas, y unos 1,2
millones murieron por causas relacionadas con el VIH.

Se puede transmitir por las relaciones sexuales (vaginales, anales o
bucales) sin proteccion con una persona infectada; por la transfusion de
sangre contaminada; y por compartir agujas, jeringas u otros objetos
punzocortantes. La madre puede transmitirle la infeccion al hijo durante el
embarazo, el parto o el amamantamiento. Por via parenteral, la transfusion
es la de mayor probabilidad, frente a otras vias que son de insignificante
relevancia (morder, escupir, sudor, saliva, orin etc.) (Tabla A).
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Tabla A:
Probabilidad de adquisiciéon del VIH en funcién de la exposicion al virus

TIPO DE EXPOSICION RIESGO (por cada 10.000 exposiciones)
PARENTERAL
- Transfusion 9
- Compartir jeringuillas 67
- Percutanea (pinchazo) 30
SEXUAL
- Sexo Anal Receptivo 50
- Sexo Vaginal Receptivo 10
OTRAS VIiAS
- Morder Insignificante
- Escupir Insignificante
- Compartir juguetes sexuales Insignificante

Estimacion de la probabilidad de adquisicién del VIH en funcién de los distintos
tipos de exposicion al virus. Fuente: Centro Nacional para la prevencion del
VIH/Sida, hepatitis virales, infecciones de transmisién sexual y tuberculosis.
Centros para el Control y Prevencién de Enfermedades de EE.UU (gTt-VIH, HIV
testing and risks, 2013).

PRUEBAS DIAGNOSTICAS Y TRATAMIENTOS: INICIOS, ACTUALIDAD Y LINEAS
FUTURAS

Para poder establecer un diagndstico definitivo que permita
esclarecer si una persona estd infectada con el virus VIH, resulta
imprescindible, dado lo inespecifico de las manifestaciones clinicas
sintomaticas, el acudir a las pruebas de laboratorio, ya que éstas,
constituyen la tnica via valida de alcanzar un diagnoéstico inequivoco
sobre la enfermedad.
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En este contexto y, a nivel mundial, en 1985 se desarrollaron las
primeras pruebas para detectar anticuerpos contra el VIH, comenzandose a
utilizar en los productos sanguineos en paises como EE.UU. y Japodn.
(Ministerio de Salud, Gobierno de Chile, 2010).

Posteriormente, para realizar el analisis del ciclo de la infeccién del
VIH en vivo, la aplicacion de las técnicas de biologia molecular,
permitieron demostrar que la replicacion viral resulta detectable en todos
los estadios de la enfermedad (Gatell, y otros, 2013).

Asi, siguiendo los recientes trabajos de diagnostico de laboratorio de
la infeccion por VIH-1 elaborados por los investigadores del Servicio de
Enfermedades Infecciosas del Instituto de Salud Carlos III de Madrid,
Trevifio, A., De Mendoza, C., Gonzalez-Lahoz, J. y Soriano V., podemos
citar las siguientes pruebas:

Pruebas Serologicas

La investigacion de anticuerpos en suero es la metodologia mas
frecuentemente utilizada para la identificacion de los individuos infectados
por VIH. La presencia de anticuerpos anti-VIH, lejos de reflejar una
exposicion y erradicacion inmune del virus en el pasado, indica el estado
de portador actual. Existen diferentes tipos de pruebas para la detecciéon de
anticuerpos frente al VIH. El diseno de alguna de ellas permite realizar
gran numero de andlisis a la vez, son las denominadas “pruebas de
screening” (Tabla B).

En cambio, otras son de realizacion mdas compleja aunque
proporcionan mayor especificidad. Se utilizan para la confirmacion de la
reactividad en una prueba inicial de screening. La seropositividad se
define mediante la demostracion de anticuerpos frente a las proteinas
virales, con reactividad repetida en las pruebas de screening y, ademas,
con alguna de las pruebas de confirmacion (Gatell, y otros, 2013).



40 Luis VALERO SUBIROS

Pruebas de Screening

El enzimoinmunoanalisis (EIA) es el método mas utilizado como
prueba de screening,.

En los ultimos afios se han desarrollado otras técnicas de EIA, que
son mas sensitivas y especificas que las iniciales. Utilizan como antigenos
proteinas recombinantes o péptidos sintéticos (de 10 a 40 aminoacidos)
especificos del VIH-1 (en ocasiones, en asociacion con otros del VIH-2).

En el diagndstico y tratamiento del sida la carga viral es la
cuantificacion de VIH-1 que se encuentra en el plasma o cuantificacion del
RNA virico que existe en una muestra. El método empleado consiste en
técnicas de biologia molecular o de diagndstico genético, usando la
reaccion en cadena de la polimerasa.

La carga viral resulta un marcador de la actividad del VIH-1 y junto
con la determinacion de CD4 miden la competencia del sistema inmune
del paciente.

La determinacion de la carga viral plasmatica (CV) del VIH es el
marcador de respuesta al tratamiento antirretroviral mds sensible, rapido y
fiable. La CV se correlaciona directamente con el pronostico clinico, el
riesgo de transmision viral y el recuento de CD4. Es una herramienta
basica en el manejo clinico del paciente seropositivo ya que permite:

- Detectar el fracaso terapéutico con rapidez.

- Ayuda a modificar el plan terapéutico antes de que se
desarrollen complicaciones clinicas.

- Permite sospechar interacciones medicamentosas, alteraciones
farmacocinéticas o una adhesion terapéutica insuficiente.

La inhibicion de la replicacién viral mediante el tratamiento
antirretroviral retrasa la progresion de la enfermedad, prolonga la

esperanza de vida, mejora la calidad de vida y disminuye los efectos
adversos de la medicacion.
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Tabla B:
Linea temporal de la infeccién por VIH

DIiA POSIBLE EXPOSICION

7a14 Carga viral (promedio 7-14 dias: el 95% de las
personas la presenta en el intervalo de entre 3 dias

y 6 semanas).

16 Antigeno p24 (promedio 16 dias: el 95% de las

personas desarrolla el p24 entre 1 y 8 semanas).

Seroconversion El 70% de las personas presenta sintomas
(promedio 7-21 dias: el 95% de las personas en 4v

semanas).

28 El 95% de las personas daran positivo en la prueba
de anticuerpos empleando un test de cuarta

generacion el dia 28.

90 Mas del 99,97% de las personas desarrollan
anticuerpos contra el VIH y dan positivo a los 3

meses.

Linea temporal de la infeccion por VIH, respuestas inmunitarias y periodo de
ventana para las pruebas. Fuente: Grupo de Trabajo sobre Tratamientos del VIH
(gTt-VIH, HIV testing and risks, 2013).

En la actualidad existen mas de 130 pruebas comerciales para la
deteccidon de anticuerpos frente al VIH-1 en suero. En general, las pruebas
aprobadas para los bancos de sangre gozan de excelente sensibilidad,
superior al 99,5% (Gatell, y otros, 2013).

Por otra parte, hay que recordar que existe un periodo que se
denomina "periodo ventana" (seroconversion) y se utiliza para dar cuenta
del tramo inicial de la infecciéon durante el cual los anticuerpos generados
por el organismo no son detectados por las pruebas seroldgicas habituales.
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Es necesaria una determinada cantidad de anticuerpos para que las
pruebas puedan detectarlos. Este periodo se extiende desde el ingreso del
virus al organismo hasta el momento en que este genera el nimero de
anticuerpos necesario para ser captados por las pruebas de laboratorio, lo
que sucede a los tres meses aproximadamente.

Durante el "periodo ventana" (también llamado de seroconversion)
las personas infectadas son seronegativas ya que el resultado de los
estudios es negativo (esto es, no reactivo). Pero mds alla de que no se
detecten los anticuerpos en sangre, el periodo ventana es un periodo de
alta contagiosidad durante el cual el virus se estd multiplicando de manera
muy rapida. Para evitar dicha circunstancia se utilizan técnicas como la
PCR (reaccion en cadena de la polimerasa), que permite detectar la
cantidad de virus en la sangre, lo que denominamos, Carga Viral.

La PCR es una técnica que permite replicar entre cientos de miles y
millones de veces, en el transcurso de pocas horas e in vitro, pequenas
cantidades de ADN. Uno de los aportes fundamentales de esta
metodologia a la investigacion basica en biologia molecular consiste,
precisamente, en la rapidez y eficiencia mediante las cuales se realiza una
tarea que antes requeria largas y tediosas jornadas. Entre las aplicaciones
médicas de la PCR cabe destacar su aporte al desarrollo de nuevas
estrategias de diagndstico. Permite detectar agentes infecciosos como los
virus de la hepatitis B y Co regiones del genoma del VIH (Farfan, 2011).

Pruebas de Confirmacion

El Western blot, inmunoblot, es una técnica analitica para detectar
proteinas especificas. Esta técnica es imprescindible en los campos de
bilogia molecular y la inmunologia.

Esta técnica fue desarrollada en el laboratorio de George Stark, en la
universidad de Stanford.

El Western blot (WB) es el método mas empleado para la
confirmacién de los resultados obtenidos con las pruebas de screening.
Permite discriminar frente a qué antigenos virales se dirigen los
anticuerpos presentes en la muestra problema (Gatell, y otros, 2013).
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TRATAMIENTO DEL SIDA

Con los tratamientos actuales, la erradicacion del VIH en pacientes
infectados no es posible. Sin embargo, la administracion de farmacos anti-
retrovirales ha permitido alargar considerablemente la supervivencia de
los sujetos seropositivos, de manera que la enfermedad se ha convertido en
un proceso cronico.

No obstante, hay que tener en cuenta que los distintos tratamientos
farmacoldgicos que pudiesen utilizarse para combatir al VIH, no
alcanzardn eficacia terapéutica alguna, si no parten de la disposicion del
paciente; esto es, la eficacia de cualquier tratamiento se podra ver
seriamente comprometida (amen de por otras circunstancias relacionadas,
principalmente, con la tolerancia y la reactividad), sino se parte de una
adecuada motivacion y del claro convencimiento de su idoneidad, por
parte del propio interesado.

Por tanto, a partir de tal principio, el alcanzar la adecuada sintonia
con el paciente, ayudandole y guidndole en el proceso encaminado a
garantizar una correcta adherencia al tratamiento, constituira una de las
labores fundamentales del personal sanitario que lo va a atender.

Los datos actuales apoyan el principio de que no existe un limite de
CD4+ por encima del cual esté contraindicado el tratamiento. La evidencia
a favor del tratamiento aumenta a medida que el recuento del CD4+
disminuye. La predisposicion del paciente para realizar el tratamiento
debe confirmarse antes de iniciarlo. Se recomienda iniciar el tratamiento
antes de que el recuento de CD4+ caiga por debajo de 500 céls/ul en los
pacientes asintomaticos, en todos los pacientes que presenten sintomas y
en todos aquellos con comorbilidades (Gatell, y otros, 2013).

Recientemente (agosto 2016) ha sido publicado un trabajo en "Nature
Communications” liderado por el instituto de investigacion del SIDA
IrsiCaixa, acompafiado por el instituto Craig Venter de California (EE.UU)
y la universidad de Lausanne (Suiza), que trata del "candado" genético que
bloquea una de las rutas del virus del Sida y podria ser la "llave genética"
que permite cerrar una de sus vias de penetracion. Se trata de un candado
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que se encuentra en una mutacion genética que, de forma natural,
muestran algunas personas.

Esta extrafia mutacion bloquea una proteina, conocida como Siglec-1.
Esta proteina permite la entrada del virus en las células mieloides, del
sistema inmune, y que acaban infectando a una serie de células "diana",
afirma Izquierdo-Useros. Asi, una vez que el virus se oculta en las
mieloides, atacan los linfocitos T-CD4, lo que desata al virus, que se
propaga por el organismo.

Al haber personas que, de manera natural, no producen esta proteina,
puede ser una buena oportunidad para desarrollar farmacos que la
bloqueen. Con la ventaja, ademds, de que se minimizan los efectos
secundarios en los pacientes.

El problema es que el virus ataca por muchos flancos. La complejidad
en este campo es muy grande. Se trata de un virus que utiliza muchas rutas
para extenderse por el organismo y perpetuarse. Sin embargo, ésta es una
via que impide que el VIH se propague. Pero no evita la infeccidon, porque
el virus ataca al sistema inmune. Sospechamos que, al cortar esta ruta, la
dispersion del VIH puede ser mas lenta, pero todavia no contamos con
evidencias, sostiene la investigadora.

El hallazgo puede dar lugar al desarrollo de nuevas y esperanzadoras
dianas terapéuticas que sean complementarias al tratamiento con farmacos
retrovirales. (Fuente: IrsiCaixa, 2016)

Uso DE FARMACOS

Segun Gatell y cols., Artigas J.M. y Zamora Tall6 L., investigadores
del Institut Clinic de Medicina y Dermatologia (ICMiD) del Hospital Clinic
Universitario de Barcelona, hasta el momento presente (enero 2011) hay al
menos 19 farmacos antirretrovirales que se pueden utilizar en clinica para
el tratamiento de la infeccion por el VIH.

El tratamiento incluye la combinacion de varios farmacos
antirretrovirales que evitan el deterioro inmunoldgico y suprimen la
replicacion viral. La terapia antirretroviral (TAR) es compleja, pues supone
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la administracion de al menos tres farmacos (triple terapia) que producen
efectos adversos, e interaccionan con otros farmacos y que deben de
tomarse en presencia o ausencia de alimentos.

Con estos farmacos se consigue una reduccion del progreso de la
enfermedad y de la aparicion de infecciones oportunistas, con lo que se ha
logrado una extraordinaria reduccion de la mortalidad de los ingresos
hospitalarios de los pacientes VIH positivos. Asimismo se ha de cuidar con
esmero el estado nutricional del enfermo VIH (+), pues condiciona el curso
de la enfermedad. En efecto, una malnutricion aumenta la morbilidad por
alterar el normal funcionamiento del organismo ya que empeora la
tolerancia al tratamiento.

Estos farmacos tienen un coste, motivado por las prolijas y
exhaustivas investigaciones que han desarrollado las grandes industrias
farmacéuticas. Gracias a ellas, en los paises desarrollados, se puede decir
que el SIDA se ha convertido en una enfermedad cronica y, aunque en la
actualidad incurable, ha dejado de ser mortal.

El comtn denominador de los tratamientos aplicados en la actualidad
es la combinacion de distintas drogas antirretrovirales, reemplazaron a las
terapias tradicionales de una sola droga. Las diferentes drogas tienden a
impedir la multiplicaciéon del virus y, hacen mas lento el proceso de
deterioro del sistema inmunitario.

Al inhibir diferentes enzimas, las drogas intervienen en diferentes
momentos del proceso de multiplicaciéon del virus, impidiendo que tal
proceso llegue a buen término. La ventaja de la combinacion reside,
justamente, en que no se ataca al virus en un solo lugar, sino que se le dan
"simultdneos y diferentes golpes". Los inhibidores de la transcriptasa
inversa introducen una informacién genética "equivocada" o "incompleta"
que hace imposible la multiplicacion del virus y determina su muerte. Los
inhibidores de las proteasas actian en células ya infectadas impidiendo el
"ensamblaje” de las proteinas necesarias para la formacion de nuevas
particulas virales.

Respecto a los beneficios del TARGA hay que citar que, ha supuesto
una revolucién en el manejo de los pacientes con infeccion por VIH,
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reduciendo de manera drastica la incidencia de tumores, causando una
importante disminucién de la mortalidad y disminuyendo la incidencia de
enfermedades oportunistas (GESIDA/PETHEMA, 2008).

A partir de los datos actualizados mas relevantes, elaborados y
desarrollados por las principales publicaciones cientificas (localizados
mediante buscadores como PubMed y Embase o presentados en distintos
congresos nacionales e internacionales) articulados desde 1995 por el Plan
Nacional Sobre el Sida (PNS) y su consejo asesor clinico, junto al Grupo de
Estudio de Sida (Gesida), se establecen distintos principios generales, entre
los que se destaca:

La cifra de linfocitos CD4 y la carga viral plasmatica (CVP) son los
elementos basicos para establecer las decisiones terapéuticas y monitorizar
la efectividad del TAR (tratamiento antirretroviral). Los linfocitos CD4 y la
CVP son los parametros imprescindibles para la toma de decisiones.
Ambos son factores predictores independientes de la progresion de la
enfermedad y de la aparicion de enfermedades que en principio no se
crefan relacionadas con el VIH. Ademas, la primera indica el riesgo de
padecer eventos oportunistas y sefiala el momento de iniciar las profilaxis
de las infecciones oportunistas.

La recomendacion de iniciar el TAR so6lo cuando los CD4 llegan a un
dintel determinado se debe fundamentalmente al temor a los efectos
secundarios y al riesgo de desarrollo de resistencias. También ha influido
en esta actitud la imposibilidad de erradicar el VIH-1 y de restaurar la
respuesta inmunoespecifica frente al mismo.

El ntimero de linfocitos CD4 es el marcador principal de riesgo de
progresion clinica de la infeccién de VIH y necesidad de TAR. Un objetivo
del TAR es la restauracion inmunoldgica, y la forma mads practica de
valorarlo es midiendo el incremento de los CD4, que es evidente en las
primeras semanas de tratamiento. Paralelamente al aumento de los
linfocitos CD4 hay una disminucién de los CD8 y otros marcadores de
activacion del sistema inmune.

El aumento de la cifra de los CD4 es lento, pero constante en el
tiempo. No hay datos que definan cual es la respuesta inmunoldgica
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adecuada. Se admite, segun estudios de cinética celular, que durante el
primer ano deberia existir un aumento minimo de 50-100 CD4/ul.

El objetivo del TAR es suprimir la replicacion viral de modo rapido y
duradero. La CVP desciende rapidamente (1-2 log10) al inicio del TAR y el
nadir, que se alcanza a las 4-8 semanas, se correlaciona con la duracion de
la respuesta. Los pacientes con CVP muy elevadas pueden tardar hasta 24
semanas en conseguir niveles < 50 copias/ml.

El objetivo de supresion de la CVP es llegar a una cifra inferior a 50
copias/ml, cifra con la que se ha comprobado que no se seleccionan
mutaciones, y la duracién de la respuesta virologica es mucho mayor
frente a los que mantienen CVP.

Se debe controlar la eficacia del TAR mediante la CVP, que es el
parametro principal para evaluar la misma, definir su fracaso y para tomar
decisiones de cambio. Debe utilizarse una técnica de determinacién de
CVP cuyo dintel de deteccion sea < 50 copias/ml y usar siempre la misma
técnica (GESIDA, 2011).

Las razones por las cuales estas drogas no erradican totalmente el
virus son de distinto tipo. Para multiplicarse, el virus utiliza el sistema
reproductivo de las células en que se introduce. No todas las células tienen
la misma velocidad de reproduccién (algunas tardan horas; otras, semanas,
y otras, como las neuronas, no se reproducen).

En los ultimos afios y a partir del uso de las terapias multiples, se
redujo significativamente la mortalidad y la aparicion de enfermedades
oportunistas en enfermos de SIDA bajo tratamiento. No es posible dar una
receta Uinica de combinacion de antirretrovirales ya que cada paciente es
un caso particular en funcion de su historia clinica individual y de la cepa
del virus con el cual se halla infectado. A medida que transcurre el tiempo,
el virus puede mutar y hacerse resistente a determinadas drogas, por lo
cual, estas dejan de ser efectivas para dicho paciente, aunque sean eficaces
para otros.

Es importante asegurar la regularidad de las tomas de medicacion en

los tratamientos combinados actuales, pues la discontinuidad facilita que el
virus se haga resistente.
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Por otra parte, resulta necesario destacar que, la linea que se apunta
para los futuros tratamientos contra el VIH, tras haberse realizado una
completa modificacion del tratamiento antirretroviral inicial, el cual paso
de contar con una sola familia de farmacos hasta las seis familias que se
utilizan en la actualidad.

Todavia se producen distintos inconvenientes, entre los que se deben
citar el derivado de cierta toxicidad, el que hace referencia a la posibilidad
de ser poco efectivos cuando deben actuar contra virus resistentes y el que
se constata en pacientes con larga historia de fracasos previos y que se
relaciona con cierta complejidad del tratamiento, deberda permitir las
siguientes realidades:

Continuar con la elevada eficacia viroldgica de los utilizados
actualmente.

Tener una excelente tolerabilidad a corto y largo plazo.

Elaborar pautas muy simples en los diferentes escenarios,
aumentando la disponibilidad de nuevas combinaciones de farmacos
administrables en unas pocas o, a ser posible, en una sola pastilla al dia.

Presentar diferentes perfiles de resistencia. Tener una buena
penetracion tanto en los tejidos como en los distintos reservorios. Tener un
precio razonable (Guardiola, y otros, 2012).

Asi mismo, la evolucién que ha tenido a lo largo del tiempo y a nivel
global (periodo 2002-2011), la aplicacidon del tratamiento antirretroviral en
paises subdesarrollados, tal como expone la OMS en su informe
epidemiologico del afio 2012, se cifra en el paso de 0,3 millones de personas
tratadas en todo el mundo a finales del 2002 a 8 millones de personas que
la utilizaron en el pasado 2011, tal como podemos apreciar en la siguiente
gafica. (Grafica 1).
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POBLACION MUNDIAL QUE UTILIZAN TERAPIA ANTIRRETROVIRAL
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Grafica 1: Poblacion Mundial que utiliza terapia antirretroviral

Poblacion Mundial (total de personas expresado en millones) que utilizan terapia

antirretroviral como tratamiento para el SIDA, segun la zona geografica descrita.

De igual manera, hay que mencionar la existencia de futuros
farmacos que en la actualidad se hallan en fase de desarrollo clinico, los
cuales se orientan hacia el intento de consecucion de individualizar el TAR
y, que cuentan con posibilidades de acabar llegando a sus destinatarios,
con objeto de facilitarles mdas opciones terapéuticas, tras el desarrollo de su
comercializacién, pues no en vano, el fenémeno de la resistencia a las
drogas antirretrovirales es uno de los principales aspectos de interés en la
terapia de infeccion por el VIH (Gutiérrez, 2007).

Asi, tal como ha quedado constancia a lo largo de la exposicion de los
distintos apartados anteriores, la recomendacion respecto al afrontamiento
de la infeccion causada por VIH, en la actualidad, basicamente consiste en
la implementaciéon de un tratamiento antirretroviral, tratamiento
consistente en ingerir a diario un conjunto de medicamentos
antirretrovirales contra el citado virus. Dicho tratamiento consiste en la
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ingesta de tres o mas medicamentos pertenecientes a diferentes clases, con
el tinico objetivo de evitar que el virus se multiplique.

De esta manera, el tratamiento propuesto permite un adecuado
mantenimiento de la salud de las personas infectadas con el VIH, aunque
(por el momento) no puede curar la infeccion que causa este virus, ni
tampoco prevenir su transmision.

A continuacion se indican los medicamentos antirretrovirales
aprobados por la Administracion de Alimentos y Medicamentos (Food and
Drug Administration, FDA) utilizados para el tratamiento de pacientes
infectados con el VIH en los Estados Unidos.

La presentacion se realiza atendiendo a la clase de medicamento
seleccionado, incluyendo wuna pequefia definicion, asi como la
identificacién por su nombre genérico, sus siglas y su marca comercial
(Tabla C).

Tabla C:
Tipo de medicamentos para el tratamiento actual del VIH

CLASE MEDICAMENTO NOMBRE GENERICO MARCA
COMERCIAL

Inhibidores de la transcriptasa - Delavirdina (DLV). - Rescriptor.
inversa no andlogos de los _Rilpivirina (RPV). - Edurant.
criedgtan Ll - Efavirenz (EFV). - Sustiva.
Los ITINN se fijan a la transcriptasa Bl (8T - Intelence
inversa (enzima que necesita el VIH o )

- Nevirapina (NVP). - Viramune.
para multiplicarse) y la modifican.
Inhibidores de la transcriptasa @ - Abacavir. - Ziagen.
inversa analogos de los nucledsidos . Didanosina. - Videx.
ITIN): - Emtricitabina (FTC). | - Emtriva.

Los ITIN bloquean la transcriptasa - Lamivudina (3TC). - Epivir.



inversa (enzima que necesita el VIH _ Estavudina (d4T).

para multiplicarse). - Tenofovir (TDF),
- Zidovudina (AZT).
Inhibidores de la proteasa (IP): - Atazanavir (ATV).

Bloquean la proteasa del VIH (enzima - Duranavir (DRV).

necesaria para la multiplicacion del . Fosamprenavir
virus). (FPV).
- Indinavir (IDV).
- Nelfinavir (NFV).
- Ritonavir (RTV).
- Saquinavir (SQV).

- Tripanavir (TPV).

Inhibidores de la fusion: - Enfuvirtida (T-20).

Impiden entrada del VIH a linfocitos

CD4 del sistema inmunitario.

Antagonistas de receptores CCR5:

Bloquean al receptor CCR5 (proteina
de los linfocitos CD4) que necesita el

VIH para entrar en las células.

Inhibidores de la integrasa:

- Raltegravir (RAL).

Bloquean integrasa del VIH (enzima

. e g - Dolutegravir
necesaria para multiplicacion del

virus). - Elvitegravir

- Maraviroc (MVC).
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- Zerit.

- Viread.

- Retrovir.
- Reyataz.
- Prezista.
- Lexiva.

- Crixivan.
- Viracept.
- Norvir.

- Invirase.

- Aptivus.

- Fuzeon.

- Selzentry.

- Isentress.
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Asociaciones en dosis fijas: - Abacavir, - Epzicom.
Las tabletas de asociaciones en dosis ~ Lamivudina. - Combivir.
fijas  contienen dos o mas - Lamivudina, - Kaletra.

medicamentos antirretrovirales contra Zidovudina.
- Truvada.

el VIH, pertenecientes a una o mas . Lopinavir, Ritonavir.

clases de medicamentos.

- Emtricitabina,
Fumarato de
disoproxilo de
tenofovir.

Tipo de medicamentos para el tratamiento actual del VIH, segun la agencia
estadounidense FDA. Fuente: Glosario de Términos relacionados al VIH/SIDA
(infoSIDA, 2006).

TRASTORNOS PSIQUIATRICOS Y ASPECTOS PSICOLOGICOS EN PACIENTES
CON SIDA

En las enfermedades cronicas y potencialmente mortales se observa
una alta tasa de morbilidad psiquiatrica. En la poblacién infectada por el
virus de la inmunodeficiencia humana (VIH), la presencia de sintomas y
sindromes psiquiatricos es muy elevada y, dadas las caracteristicas de la
epidemia, es importante el conocimiento y manejo de estas situaciones.
(Trastornos psiquiatricos en pacientes VIH, 1997).

En este sentido y, para la poblacion de enfermos infectados con el
VIH, resultara de especial trascendencia el establecimiento temprano de un
adecuado diagndstico psiquidtrico, ya que, la evoluciéon y posterior
desarrollo de la enfermedad, asi como la correcta adherencia al tratamiento
individualizado propuesto, se podrian ver seriamente afectados, con el
consiguiente menoscabo afiadido, respecto a la calidad de vida con que
pueden contar este tipo de pacientes.
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El estudio y atencion especifica de la incidencia que pueden presentar
los diferentes trastornos psiquidtricos en pacientes infectados por el VIH,
resulta un aspecto de especial relevancia por diversos motivos, entre los
cuales destaca su elevada frecuencia en la poblacion de enfermos de SIDA,
asi como el conjunto de efectos neuropsiquiatricos adversos, generados por
la medicacion usada con este tipo de pacientes, en su interaccion con el
tratamiento para combatir la infeccion causada por el VIH.

Los trastornos psiquidtricos son muy frecuentes en la poblacion de
pacientes infectados por el VIH. La prevalencia de infeccion por el VIH en
pacientes con trastorno mental grave y en pacientes con trastornos por el
uso de sustancias es mayor que en la poblacion general, ya que se facilitan
conductas de riesgo de contagio de la infeccion (...)

Los trastornos psiquiatricos en los pacientes infectados por el VIH
juegan un papel importante dado que son de los principales factores
implicados en el empeoramiento de la calidad de vida, favorecen la
presencia de conductas de riesgo para el contagio y una menor utilizacion
de medidas profilacticas y son un factor independiente relacionado con
una mala adherencia al tratamiento. De esta forma, la deteccion y
tratamiento de los trastornos psiquidtricos de forma directa o indirecta,
puede contribuir significativamente a reducir la transmision, disminuir el
sufrimiento, mejorar la adherencia y disminuir morbilidad y mortalidad.

De entre los trastornos psiquidtricos mas comunes, relacionados con
pacientes infectados por el VIH, destacan el sindrome depresivo, el
suicidio, el sindrome ansioso, el sindrome maniaco, el sindrome psicotico,
el deterioro cognitivo, los trastornos del sueno y las disfunciones sexuales.

De entre todos ellos, resulta de especial relevancia, el trastorno
depresivo, ya que, por si mismo, puede conducir a muchos (sino a todos),
del resto de los trastornos citados; por tanto, resulta de especial
importancia atender a dicha circunstancia, diagnosticando correctamente
su aparicion y tratando convenientemente su sintomatologia, pues, para
las personas seropositivas en especial (en las que la depresion es mas
frecuente que en la poblacion en general), puede tener efectos
particularmente perjudiciales en cuanto a su salud (entendida de forma
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global, tanto fisica como psiquica), tal como han demostrado distintos
estudios realizados, los cuales relacionan de manera significativa, la
manifestacion de la variable depresion asociada de forma directa con una
progresion mas rapida de la enfermedad, asi como con unas esperanzas de
vida significativamente menores que las de aquellos otros sujetos
seropositivos que no muestran dicho trastorno.

Por ultimo, también se han encontrado estudios que relacionan la
presencia de depresion en este tipo de pacientes, con la dificultad de
adherencia al tratamiento clinico propuesto, lo que puede acabar
derivando en una resistencia decidida a la ingesta de farmacos, resistencia
que se vera mayormente favorecida si el enfermo no percibe apoyo social
y/o si cuenta con un historial previo de tratamientos inadecuados.
(Fundaciéon PWA, 2010).

En cuanto a la situacion y andlisis del mencionado trastorno
depresivo en territorio espafiol y, segin los expertos, un estado emocional
disfuncional puede repercutir de forma significativa en la salud de la
mujer con VIH (considerado por el grupo de trabajo GESIDA, como
trastorno de presencia mas habitual en la mujer seropositiva que en el
vardn), afectando al seguimiento rutinario (visitas médicas) y a la adhesion
al tratamiento antirretroviral. (GESIDA, 2011).

En la misma direccion, el grupo de trabajo del Plan Nacional sobre el
Sida, encabezado por Kindelan, ].M. (2002), encuentra que en pacientes con
infeccién de VIH+, la depresion mayor se observa con una frecuencia siete
veces superior que en la poblacion similar VIH-. (Kindelan, y otros, 2002).

Al mismo tiempo, a consecuencia directa de la gran incertidumbre
que produce la circunstancia relativa al conocimiento de haber contraido la
enfermedad, debido principalmente, al desconocimiento suscitado por el
curso y evolucidn que ésta va a seguir, las reacciones emocionales
predominantes que se manifiestan mds frecuentemente entre los pacientes
seropositivos, son las de depresion, ansiedad e ira. (Hernandez-Quero, y
otros, 2005).

Respecto a los aspectos psicoldgicos relacionados con los pacientes
infectados por el VIH, Fumaz R.C. (unidad de VIH del hospital



VIH/SIDA |55

Universitario Germans Trias i Pujol de Badalona -Barcelona-) y Mora D.
(unidad de enfermedades infecciosas del Hospital Universitario de
Bellvitge -Barcelona-) expresan en la guia practica del SIDA (2013),
interesantes reflexiones a tener en cuenta:

La aparicion de la epidemia del VIH ha tenido y sigue teniendo un
fuerte impacto en la sociedad. La infeccién provocod desde un inicio una
acelerada carrera por conseguir frenar su expansion y desarrollar
medicamentos eficaces. Una vez conseguida la supervivencia de las
personas afectadas, actualmente los esfuerzos se centran principalmente en
la mejora de calidad de vida de los pacientes y en la integracion del
cuidado de la salud en la vida cotidiana.

El VIH conlleva importantes repercusiones psicologicas en las
personas infectadas, asi como en su entorno familiar y social, personal
sanitario y sociedad en general. Se trata de una enfermedad compleja a la
que se aniaden una serie de aspectos que dificultan su abordaje: diferentes
maneras de vivir la sexualidad, miedo a la infecciéon, marginacién, uso de
sustancias toxicas.

La persona afectada atraviesa diferentes etapas a lo largo del proceso
de su enfermedad. Durante este recorrido, experimentara toda una serie de
emociones que irdn apareciendo ante cada situacién nueva que se vaya
presentando: el diagndstico, comunicar o no la nueva situacion a familiares
y/o amigos, el miedo al rechazo, el inicio del tratamiento, los cambios de
medicacion, las enfermedades oportunistas, etc. Los cambios animicos
pueden ser rapidos, dependiendo a veces del resultado de un simple
analisis de sangre.

Las emociones que pueden surgir van de la tristeza a la ansiedad,
pasando por el miedo, la rabia o la culpa. El cansancio aparece
inevitablemente en aquellos que llevan anos en tratamiento, asi como la
incertidumbre ya que, aunque en la actualidad se dispone de mas y mejor
informacion sobre los mecanismos de accion del virus y como combatirlo,
aun existen muchos interrogantes relativos al impacto a largo plazo de la
toxicidad de los fdrmacos antirretrovirales y de la propia infeccion. Por
ultimo, la enfermedad se sigue manteniendo oculta con frecuencia, con los
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problemas sociales, laborales y, en definitiva, de relacion con el exterior
que esto puede generar.

Finalmente, resulta importante hacer referencia a las consecuencias
derivadas de la enfermedad, tanto a nivel del sistema nervioso central
(SNC), como respecto a los déficits neuropsicoldgicos con que se
encuentran afectadas las personas portadoras del VIH.

En el sentido anteriormente descrito, podemos hacer referencia al
hecho que afirma que en los estadios avanzados de la enfermedad, se ha
observado una inflamacion crénica y una activacion del sistema inmune en
los tejidos cerebrales analizados post mortem, que pudiera estar en
relacion con una alteracion de la barrera hematoencefdlica. Esta
circunstancia permitiria la entrada en el SNC de células infectadas y de
productos tdxicos.

El virus esta presente en el cerebro de los sujetos infectados desde
épocas muy tempranas de la enfermedad, y en estadios avanzados puede
ser responsable de graves complicaciones neuroldgicas, con una afectacion
cognitiva severa en fases sintomaticas de la enfermedad.

EDUCACION SEXUAL, PEDAGOGIA E INFORMACION DEL SIDA

Durante los primeros momentos en que el VIH aparece, se transmite,
expande y alcanza la categoria de epidemia, se producen grandes
contradicciones en el seno de la sociedad (comunidad médica incluida), ya
que, el dilema bioético esta presente en los primeros acercamientos, tanto
hacia la propia infeccion, como (y mas si cabe) hacia los infectados.

Asi, la contextualizacion inicial asociada a la aparicion del SIDA, esta
fuertemente determinada por la falta de informacion y el desconocimiento
relacionado con todo aquello que rodea a la nueva enfermedad (como
resulta normal que suceda ante la novedad inicial de la situacion),
enfrentando a la sociedad en su conjunto al rechazo que provocaba el
temor a una enfermedad inicialmente incurable, asi como a la
discriminacion derivada de la consideracion (subjetiva y llena de
prejuicios) de entender el SIDA como una enfermedad de transmision
sexual.
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Las actitudes de rechazo y conductas discriminatorias hacia los
pacientes con VIH/SIDA fueron inicialmente compartidas por el personal
médico, haciendo atin mas dificiles los primeros afios de lucha contra la
epidemia. (Ugarte-Gil, 2005).

En el mismo sentido, no debemos olvidar la importancia de la
estigmatizacion en relacion con el VIH-SIDA, la cual ha sido ampliamente
documentada ya desde los primeros tiempos de la aparicion de la
enfermedad, existiendo numerosos estudios que demuestran que el
rechazo y la discriminacion que sufren las personas con el VIH tienen
importantes efectos tanto sobre la salud publica como sobre la salud
individual de las personas afectadas. (Molero, y otros, 2010).

Por otra parte, podemos establecer, segun los profesores de la
Universidad UBA, Patricia Soto y Juan J. Michel Farifa (2000), que cada
minuto, el VIH infecta a seis menores de 25 afos. Mas de la mitad de las
personas que contraen esta infeccion cada afio en el mundo tiene entre 15y
24 anos, edad en que la mayoria de las personas inicia su vida sexual.

La busqueda de nuevas sensaciones y experiencias, la sensacion de
invulnerabilidad frente a los peligros o frente a la propia muerte y, la
inmadurez caracteristica de la adolescencia, exponen especialmente a los
jovenes a la infecciéon por el VIH.

Los expertos responsabilizan del creciente indice anteriormente
mencionado, a factores como los derivados de la constante exposicion al
sexo en los medios de difusion, medios que actuarian de forma poco
acertada, enviando mensajes confusos a la juventud, de manera que
relativizarian las consecuencias derivadas de graves conductas de riesgo.

De esta manera, la falta de una correcta pedagogia en el area de la
educacion sexual, asi como la ausencia de informacion veraz y actualizada
sobre el VIH y sus consecuencias (en grandes territorios del planeta),
contribuyen también de forma decisiva, a la diseminacion de la infeccion
por VIH entre las capas mas jovenes de las distintas sociedades vy,
resultando que sobre estos factores, es sobre los que se puede y se debe
realizar una adecuada intervencion.
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Los niveles de informacién que tenemos de las enfermedades se nos
muestran como un factor tan importante que diferentes investigadores han
estudiado la relacion positiva entre el conocimiento de la enfermedad y el
comportamiento de salud, sefialando que las conductas adecuadas de las
personas, para hacer frente a una enfermedad, dependen en gran parte del
tipo y cantidad de conocimientos que los individuos disponen sobre ella.
(Bueno, y otros, 2005).

La escuela, entendida como el principal centro de socializacion en las
fases iniciales de la vida, desempenia un importante papel en la promocion
de distintas actitudes responsables y conductas saludables entre los nifios y
adolescentes. Es por ello que, resultaria deseable de esperar, la consecucion
de una constante colaboracion pedagogica con la familia, en el &mbito de
la promocion de valores como el respeto, la igualdad entre los sexos y el
desarrollo de los derechos humanos.

Asi, pensando en la poblacion infantil, se ha de convenir que la
educaciéon (entendida como una estrategia fundamental de prevencion
futura, al tiempo que como generadora de individuos con conocimientos
plurales, libres de prejuicios), resulta un garante ético en la transmision
generacional de valores adecuados para el comportamiento individual y
social.

En este sentido, subrayando el papel fundamental que la educaciéon
puede tener mediante su alcance preventivo, los estudios que analizan el
impacto de la orfandad (variable de interés dada su naturaleza negativa
respecto a que, en muchas ocasiones Yy, sobre todo en paises
subdesarrollados o en vias de desarrollo, va asociada a una interrupcion
brusca de la escolarizacién del menor) en relacién con el VIH, presentan
hallazgos contradictorios en aspectos como el que hace referencia a las
tasas de escolarizacidon y, ofrecen algunos indicios que senalan que los
efectos pueden ser especificos del contexto. (ONUSIDA, 2008).

En esta perspectiva formativa, la educacion sexual contribuye a
valorar la actividad sexual del ser humano en su justa dimension y, en los
adolescentes sexualmente activos, permite y facilita un tipo de conducta
sexual, donde las medidas preventivas se convierten en medidas
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cotidianas de uso habitual, circunstancia que a su vez, permite controlar la
infeccion por VIH, asi como por otras enfermedades de transmision sexual
(ETS).

Por otra parte, en el entorno del paciente, el conocimiento que el
enfermo deberd tener de temas relacionados con su propio tratamiento
especifico, debe formar parte de su terapia y de aquel bagaje de
conocimientos imprescindibles, los cuales le permitiran no solo entender
qué le estd pasando, sino también el alcance y las posibilidades de que
dispone para hacer frente a lo que le ocurre. En efecto, el paciente debera
intervenir activamente, a través de los conocimientos que se le deben
transmitir, en el disefio de una terapéutica en la cual pueda creer, con
objeto de maximizar los resultados de éxito y, si mas no, de adherencia al
tratamiento.

Asi mismo, continuando con el entorno de la atencién al ser humano
portador del VIH y, a lo largo de todo el proceso evolutivo en el que se vea
implicado durante el desarrollo de su enfermedad, resultara tarea
fundamental en todo momento, mantener la dignidad y respeto debido al
enfermo y, para ello, la comunicacidon de una informacién veraz, realista y
relevante, como la referida a que la enfermedad del SIDA no se transmite
por medio de la saliva, ni se contagia por el contacto con las lagrimas del
portador, convertirian en un hecho injustificable y reprobable, actitudes
como el rechazo a abrazar, besar y acompanar a los enfermos, enfermos
que en muchas ocasiones resultan ser mas victimas de la sociedad que los
juzga y discrimina, que de sus propios sentimientos de desesperanza y
tristeza.

Asi, mientras que, factores como la discriminacion, el aislamiento y la
segregacion social, actian como variables negativas contraproducentes,
exacerbando la sintomatologia adversa propia de la enfermedad, muy al
contrario, el respeto y el apoyo social, tanto de familiares como de amigos
del enfermo, promueven la recuperacion de la autoestima y de la dignidad,
al tiempo que facilitan la lucha contra la depresiéon y la angustia
permanente de sentirse estigmatizado.
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Estd comprobado que la contencidén psiquica y el apoyo afectivo de
los familiares y amigos del enfermo actian de manera importante en la
calidad de vida de aquel, pues no hay que perder de vista la circunstancia
de que son los familiares directos (esposas/os, madres, padres, hijos/as) en
muchas ocasiones, los principales cuidadores a lo largo del tiempo, tiempo
que en una enfermedad cronica como resulta ser el SIDA, se dilata
enormemente y que, dada su considerable frecuencia de periodos agudos
de exacerbacion, exige de los familiares una implicacion y servicio total
(practicamente una atencion ininterrumpida de 24 horas de asistencia
diaria, los siete dias de la semana, a lo largo de muchas semanas),
convirtiendo la tarea del cuidado a este tipo de enfermo, en una dificil
tarea.

No obstante, la recompensa de tal dedicacion al enfermo, la
encontraremos en los evidentes beneficios psicologicos producidos en su
propio estado de salud general. En este sentido, distintos estudios
realizados en paises desarrollados indican la repercusion positiva sobre los
pacientes seropositivos. El apoyo familiar percibido por las mujeres con
pruebas positivas para VIH predice un incremento de varias areas de la
salud mental como la reduccién de la ansiedad, el estrés, los sintomas
depresivos y la soledad durante un periodo de tiempo.

Asi, en la misma direccion mencionada y, tal como recomiendan los
organismos internacionales: OMS y FAO en su manual referente al apoyo y
a los cuidados nutricionales debidos a los enfermos del SIDA (2003),
podemos encontrar distintas medidas que beneficiardn y favoreceran el
buen estado de situacion del enfermo.

APOYO Y ATENCION A LOS PACIENTES

De entre ellas, podemos destacar las siguientes consideraciones a
tener en cuenta. Dedicar tiempo a asistirlo. En el caso de la alimentacion,
podria cifrarse en el implicarse con el propio enfermo en la seleccion diaria
de los alimentos, conociendo cudles son aquellos que mas le agradan y
cudles no, y/o planificando la elaboracion de los ments en su compaiia.
Vigilar el peso corporal del enfermo. Conocer y comprobar la medicacion,
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estando al corriente de la posibilidad de efectos secundarios asociados a
distintos alimentos y/o sustancias. Ser alentador y amable. Mantenerse
vigilante en sus necesidades (higiene, alimentacion, necesidades
personales.) Asegurarse de que dispone de bebida si no puede levantarse
de la cama. Si el enfermo vive solo, invitarlo a comer con distintas familias,
fomentando turnos de visitas, para alcanzar un adecuado apoyo social.
(OMS/FAO, 2003).

Acciones y reacciones positivas en el sentido anteriormente citado,
son las que permiten facilitar un retraso en la aparicion de los sintomas y
signos del SIDA, como asi también, las que disminuyen las patologias
colaterales y las infecciones oportunistas.

Para obtener beneficios derivados de las distintas campafas
realizadas con objeto de fomentar la prevencion del SIDA, resulta necesaria
una intervencién pedagogica global en el ambito especifico de la
educacion, con un alcance e instauracion que impregne a todos los
miembros que forman parte del sistema educativo: empezando por
alumnos y docentes, y llegando al dmbito de la familia; por tanto, no basta
con un determinado tipo de campafas que tan sélo vayan dirigidas a los
portadores o posibles portadores (dada su vulnerabilidad) del VIH o a los
grupos de riesgo, como si se tratase de un problema especifico de un
determinado grupo de personas, sino que resulta necesario el desarrollo de
un amplio dispositivo comunicativo que alcance a la mayor cantidad de
personas posibles, en el seno de cada una de las sociedades.

Desde la erradicacion de la discriminacion y desde el conocimiento
veraz de la informacién referente a la enfermedad y a sus consecuencias,
asi como del estado actual de su desarrollo y evolucion, se podran lograr
objetivos integradores, donde los individuos, las familias, las comunidades
y las sociedades en su conjunto, amparadas bajo los marcos normativos,
legales y de conocimiento proporcionados por las autoridades cientificas,
juridicas y sanitarias, asi como por las distintas legislaciones locales,
nacionales e internacionales, luchemos todos en una misma direccion, en el
intento de alcanzar y mantener el principal objetivo, auspiciado por todas
las autoridades sanitarias y politicas, para prevenir nuevos contagios, hasta
alcanzar el ideal del contagio “cero”.
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En este sentido, destacando la directriz integradora de esfuerzo y
trabajo conjuntos, amparada por la proyeccion de un tnico frente comun,
la Campafia Mundial desarrollada contra la epidemia del SIDA, ha
ayudado a llamar la atencion de los distintos lideres politicos y de las
comunidades de todo el mundo, frente a los efectos devastadores causados
a consecuencia de la epidemia del SIDA en las vidas de los jévenes.

Puede decirse que el rumbo que tome en el futuro la epidemia del
SIDA, dependerd en gran medida de la capacidad de asegurar que se
protejan los derechos de los nifos y los jovenes: no sdlo para que reciban
asistencia y apoyo, sino también para que se les asegure el acceso a una
correcta educacion y a la informacion veraz y contrastada, necesaria para el
entendimiento completo de tal enfermedad, huyendo de aquellas
perspectivas que consideren al infectado como a un receptor pasivo,
carente de opinion y de poder de decision sobre lo que a su salud le
concierne.

Por ultimo, hay que destacar que el SIDA no resulta ser una
enfermedad que se limite o circunscriba a un determinado contexto en
particular, a una clase social concreta o a un grupo especifico que cuente
con ciertas caracteristicas diferenciales, ni tampoco a un tnico sexo, a un
grupo de edad significativo o a un enclave geografico en particular.

Cualquier intento serio encaminado a la prevencion de esta compleja
y problematica enfermedad, no debera quedarse solamente en los dmbitos
internos de la escuela, ya que si se logra desarrollar una campana efectiva
y eficaz, dicha estrategia debe ser difundida y realizada en la comunidad
que no solo cobija a la institucién, sino a la totalidad de sus miembros:
académicos, alumnos, funcionarios, etc.

EVOLUCION Y ESTADO ACTUAL DEL SIDA

Respecto a la evolucion y alcance de la transmision e infeccion a
consecuencia del VIH, como sucede con cualquier enfermedad que en sus
fases iniciales, rapidamente acaba convirtiéndose en una epidemia,
presenta unas cifras de nuevos contagios, con una tendencia
alarmantemente creciente en sus inicios.
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No obstante, la observacion de la informacioén descriptiva, ofrecida
mediante las curvas estadisticas, las cuales presentaban inicialmente un
incremento exponencial e ininterrumpido de nuevos casos de infectados,
con el paso del tiempo, muestran una clara tendencia hacia el logro de
cierta estabilizacion y, en algunos lugares del planeta, hasta se puede
comenzar a observar un paulatino pero constante decrecimiento, en cuanto
al nimero de nuevas infecciones se refiere.

Infecciones por VIH/SIDA

El VIH se multiplica activamente en las células infectadas. El sistema
inmunitario responde disminuyendo la presencia de virus en la sangre,
aunque no impide que los virus sigan presentes y contintien afectando a
otros organos. Durante varios afios el organismo puede permanecer en esta
situacion de aparente equilibrio, pero el VIH se sigue multiplicando en las
células e infectando otras nuevas.

Sino se accede al tratamiento se produce un debilitamiento paulatino
de las defensas del organismo.

En el ano 2014 se notificaron 357 nuevos casos de VIH en la ciudad de
Barcelona, el 93% de los cuales (332) residen en la ciudad, que representa
una tasa de 20,6 casos por 100.000 habitantes y un descenso del 19,2
respecta al afio anterior. E1 91% de los casos (302) eran hombres entre 15 y
75 anos (mediana de 34 anos), y las edades de las 30 mujeres oscilaban
entre 22 y 64 anos (mediana de 31,5 anos).

La razén hombre/mujer fue de 11,2. E1 51 % (154) de los hombres eran
nacidos en el resto de Espafia, asi como el 33,3% (10) de las mujeres. La
(Grafica 3) muestra las tasas de incidencia por 100.000 habitantes segtin el
sexo.

La via de transmision mas frecuente entre los hombres fueron las
relaciones homosexuales, seguidas de las heterosexuales con el 86,6% (258)
y el 10,7% (32) de casos, respectivamente (en 4 casos no se conocia el grupo
de riesgo). Entre las mujeres las relaciones heterosexuales fueron la via mas
frecuente de transmision (96,7%).
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Tabla D:
Incidencia de VIH segtn lugar de
nacimiento y sexo entre 15 y 64 anos

HOMBRES 2012 2013 2014
Autdctonos 43,7 48,3 41,5
Inmigrantes 84,8 85,2 92,3
TOTAL 54,5 59,4 56,9
MUJERES

Autdctonas 2,0 5,4 2,6
Inmigrantes 9,7 15,5 12,3
TOTAL 4,9 8,7 55

Incidencia de VIH segtin lugar de nacimiento y sexo entre 15y 64 afios. Tasas
estandarizadas por edad x 100.000 habitantes. Barcelona 2012-2014 (Agencia de
Salut Publica de Barcelona)

En los hombres se observa una ligera disminucién en la poblacion
autoctona entre 2012 y 2014, mientras que en la poblaciéon inmigrante hay
un aumento porcentual de casi 8 puntos. En las mujeres en la poblacion
autoctona se observa un aumento con respecto al afio 2012 y también un
aumento en la poblacién inmigrante (Tabla D).

Por lo que respecta al sida, este ano 2014 se han detectado 64 casos, el
89,1% de los cuales (57) residen en Barcelona, y representa una tasa de 3,5
casos por 100.000 habitantes (6,0 casos por 100.000 habitantes en hombres y
1,3casos por 100.000 habitantes en mujeres) y un descenso del 12,2%
respecto al 2013 (siguiente figura 4. E1 80,7% de los casos (46) eran hombres
entre 25 y 70 afos (mediana de 40 afios). Las edades de las 11 mujeres
oscilaban entre los 27 y 62 afios (mediana de 44 anos).
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Las relaciones sexuales no protegidas fueron la via de transmision
mas frecuente. En los hombres represento el 82% de los casos (64 % a causa
de relaciones homosexuales y el 18% a relaciones heterosexuales). En el
caso de las mujeres, las relaciones heterosexuales representaban el 91%. En
el uso de drogas por via parenteral se identifico en el 18% de los hombres y
en una mujer.

En los hombres las enfermedades indicativas de sida mas frecuentes
fueron la neumonia por Jirovecii (32,6%), el sarcoma de Kaposi (17,4%) y la
tuberculosis (17,3%), y en las mujeres la tuberculosis un 27,3%, la
toxoplasmosis cerebral (18,2%) y la neumonia por Jirovecii (18,2%).

En relacion con el prondstico, el retardo en el diagndstico, que implica
mas riesgo de transmision de la infeccion, mas morbilidad y peor
supervivencia, fue del 36%, muy inferior al observado en el resto de
Espana y de Cataluna (47% y 42% respectivamente).

Este afo se observa que el retraso en el caso de las mujeres
heterosexuales fue del 31%, en los hombres homosexuales del 34% y en los
hombres heterosexuales del 59% (ver figura 5), hecho que implica mas
riesgo de transmision de la infeccién, mdas morbilidad y peor
supervivencia.

Tabla E:
Evolucion de la mortalidad en la poblacion de 15 a 44 afios

ANOS 2004 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011 | 2012 | 2013

HOMBRES |76 |84 |65 |52 |40 (33 |49 |32 |18 |28

MUJERES |20 |31 |20 |22 |16 |08 |05 (17 |03 |00

Mortalidad en la poblacién de 15 a 44 afios. Tasas estandarizadas por edad x 100.000 habitantes en
Barcelona 2004-2013. (Agencia de Salut Publica de Barcelona)
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La (Tabla E) detalla la evolucion de la mortalidad en la poblacion de
15 a 44 afnos. Tasas estandarizadas por edad x 100.000 habitantes en
Barcelona 2005-2013. (Agencia de Salut Publica de Barcelona).

En el afio 2014 se notificaron 357 nuevos casos de VIH en la ciudad de
Barcelona, el 93% de los cuales (332) residian en la ciudad, que representa
una tasa de 20,6 casos per 100.000 habitantes y un descenso del 19,2%
respecto del afio 2013. El 91% de los casos (302) eran hombres entre los 15
y 75 afhos (mediana de 34 anos), y las edades de las 30 mujeres oscilaban
entre los 22 y 64 afios (mediana de 31,5 afios)

Grafica 2: Tasas infeccion por VIH y sida por sexo.
Barcelona 2003-2014

Barcelona, 2003-2014
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Fuente: Registro de sida i de VIH de Barcelona. Agencia de Salut Publica de Barcelona.

La (Grafica 2) muestra les tasas de incidencia por 100.000 habitantes
segun el sexo. La via de transmision mas frecuente entre los hombres
fueron por relaciones homosexuales (HSH), seguidas de les heterosexuales
(HTS) con el 86,6% (258) y el 10,7% (32) de los casos, respectivamente
(Entre las mujeres las relaciones HTS fueron ser la via mas frecuente de
transmision (96,7%). (Agencia de salut publica de Barcelona).

Con respecto al sida en el afio 2014 se han detectado 64 casos, en
89,1% de los cuales (57) residian en Barcelona, que representa una tasa de
3,5 casos per 100.000 habitantes (6,0 casos per 100.000 habitantes en los
hombres i 1,3 casos per 100.000 habitantes en mujer, con un descenso del
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12,2% respecto al 2013. E1 80,7% de los casos (46) eran hombres entre los 25
y 70 anos (mediana de 40 afos).

Las edades de las 11 mujeres, oscilaban entre los 27 y 62 afios
(mediana de 44 anos) (Grafica 3).

Les relaciones sexuales no protegidas fueron la via de transmision
mas frecuente. En los hombres represento el 82% de los casos -64% a causa
de las relaciones homosexuales (HSM) y 18% a causa de relaciones
heterosexuales (HTS). En el caso de las mujeres las relaciones

heterosexuales alcanzaban el 91%.

Grafica 3: Diagnésticos VIH por sexo-via de transmision.
Barcelona 2003-14

Barcelona 2003-2014
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Fuente: Sistema de informacién del VIH. Agencia de Salut Pablica de Barcelona.

HSH: hombres que tienen relaciones sexuales con hombres. HTS: relaciones heterosexuales.
UDI: usuarios de drogas intravenosas.

En concreto, los datos mas recientes que presentan los distintos
informes ofrecidos por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
recogidos a nivel mundial hasta el ano 2011, por medio de su Informe
epidemioldgico global del pasado ejercicio 2012, concluyen, las siguientes
cifras a escala mundial. Con un rango que se moveria entre un minimo de
31,4 millones de personas y un maximo de 35,9 millones.

Atendiendo a la informacién ofrecida respecto a la variable sexo de
los infectados adultos, podemos observar las siguientes cifras (16,7
millones de mujeres, esto es, el 54,4% del total de personas adultas y, 14
millones de varones, esto es, el 45,6% del total de personas adultas).
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INFECCIONES POR VIH EN EL ANO 2011:

Grafica 4: Poblaciéon mundial infectada con VIH, afio 2011

O MUJERES B VARONES

Division, segtin el sexo de los adultos, de la Poblacién Mundial infectada con el

virus VIH en el afio 2011.

La variacion en millones de personas infectadas por el virus con
respecto al sexo es de 2,7 millones de personas superior en la mujer,
representando un 8,8 % en la poblacion adulta (Grafica 4).

Los paises en vias de desarrollo afectados por la epidemia, por falta
de medios no han sido capaces de emprender una respuesta organizada.
En ellos la evolucién es a peor. Sin embargo, existen ejemplos que
demuestran que las intervenciones en prevencion tienen en estos casos
resultados espectaculares, pero para que esto pueda generalizarse es
necesario el apoyo internacional.

Los paises afectados por la epidemia que han tenido los medios y la
capacidad para poner en marcha actividades de prevencion y de
tratamiento de las personas infectadas. En la mayoria de estos casos se ha
conseguido revertir la evolucion de la epidemia. Sin embargo, quedan con
frecuencia grupos de poblacion con peor acceso a la prevencion y a los
tratamientos antirretrovirales.
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NUEVAS INFECCIONES POR VIH EN EL ANO 2011:

2.500.000 de personas (con un rango que se moveria entre un minimo
de 2,2 millones y un maximo de 2,8 millones de personas). Desglosados de
la siguiente manera segtn la variable edad: (2,2 millones de adultos, el
86,9% del total y 330.000 menores de 15 afios, esto es, el 13,1% del total)

(Gréfica 5).
\|> @ ADULTOS

@ MENORES DE 15 ANOS

Grafica 5: Poblacion mundial nuevos infectados VIH, aiio 2011

Division entre adultos y nifios del total de la Poblacion Mundial de los nuevos

infectados con el virus VIH durante el afio 2011.

A finales de 2014 habia 36,9 [34,3-41,4] millones de personas
infectadas por el VIH en todo el mundo, de los cuales 2 millones de
personas contrajeron el HIV en 2014.

De hecho, el informe anual de Onusida dado a conocer recientemente
muestra el nivel mas bajo de nuevos contagios desde 1997, que en 14 afios
muestra una disminucion de un 21%. Por edades, dice el documento, el
numero de nuevas infecciones en nifios bajé de 550 mil en 2011. La
transmision perinatal es la via de contagio por VIH mas frecuente en la
poblacion menor de 18 afos. El VIH en el nifio es la infeccion por el virus
VIH en pacientes de edad pediatrica, desde el nacimiento hasta los 15 afios
de edad.
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MUERTES POR VIH EN EL ANO 2011:

I ADULTOS
@ MENORES DE 15 ANOS

Grafica 6: Poblacion mundial de fallecidos por VIH, afio 2011

Division entre adultos y nifios del total de la Poblacion Mundial, fallecidos a

consecuencia del virus VIH en el aiio 2011.

1.700.000 personas (con un rango que se moveria entre un minimo de
1,5 millones de personas y un maximo de 1,9 millones). Desglosados de la
siguiente manera segun la edad: (1,5 millones de adultos, esto es, el 88,2%
del total y 200.000 menores de 15 afios, esto es, el 11,8% del total)
(Gréfica 6).

Por razon de que el VIH se transmite de forma vertical a partir de
madres VIH seropositivas, la tasa de infeccion en nifios es elevada a nivel
mundial.

En el informe anual de la ONU registré 1,7 millones de fallecidos en
2011 por el virus VIH/SIDA. Sin embargo la cantidad de personas
infectadas registrd un leve aumento, con 34 millones de personas en el afio
2011.

Ademas, los nuevos contagios disminuyeron, pasando a 2,5 millones
en 2011, en lugar de 2,6 millones en 2010.
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En las siguientes exposiciones mediante representaciones graficas
observamos la evolucion en el conjunto de la poblacion mundial
(Grafica 7).

POBLACION MUNDIAL CON EL VIRUS VIH:

10 - ,
75
5
0
1990 1995 2000 2005 2010 2011
— MAXIMO === ESTIMACION PONDERADA MiNIMO

Grafica 7: Poblacion mundial ponderada con VIH

Poblacion Mundial (total de personas expresado en millones) infectadas con el
virus VIH, atendiendo a una estimacién maxima, a una estimacion minima, asi

como a la ponderacion de ambas estimaciones.

Por otra parte, si las cifras que se acaban de desglosar en la
presentacion del apartado precedente en funcion de distintas variables, las
observamos en el aspecto referente al desarrollo que, basicamente a lo
largo de las dos ultimas décadas, se ha producido en la evolucion de la
epidemia del SIDA. Analizando dicha circunstancia tanto desde una
perspectiva global en lo acaecido en el conjunto de todo el mundo.

Asi como desde una perspectiva mas especifica, segun lo sucedido en

distintas regiones geograficas del planeta, lo ocurrido durante dicho
periodo temporal, lo podemos apreciar descriptivamente.
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Poblacion mundial que desglosada segun distintas regiones
geograficas del planeta y, observando los datos concernientes a lo sucedido
para el afno 2011, quedaria tal que:

Total de personas expresado en millones, infectadas con el virus VIH
en el continente americano (datos pertenecientes al afio 2011), atendiendo a
una estimacion maxima, a una minima y a la ponderacion de ambas.

Los paises donde la entrada del VIH ha sido tardia o todavia no se ha
producido, pero que presentan conductas frecuentes de alto riesgo. Son
lugares criticos en los que la epidemia puede expandirse en los proximos
afnos de forma masiva, por lo que es prioritaria la prevencion aunque las
prevalencias de infeccion todavia sean bajas.

La epidemia de VIH y SIDA tiende a concentrarse en los paises mas
pobres, y dentro de los paises industrializados, en los grupos de poblacién
mas desfavorecidos.

A continuacién, en la (Grafica 8), (Gréfica 9), (Grafica 10) y
(Grafica 11), se expone la evolucidn de los millones de personas infectadas
en América, Europa, Asia, Africa y Oceantia.

Se observa un cuadro de la poblacion, que desglosada segun sus
distintas regiones geograficas a lo largo del continente y observando los
precisos datos concernientes a lo sucedido en la zona aludida reflejan los
datos referidos al afo 2011.

EN EL CONTINENTE AMERICANO:
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Grafica 8: Millones de personas con VIH en el continente americano
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EN EL CONTINENTE EUROPEO Y ASIA CENTRAL:
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Grafica 9: Millones de infectados con VIH en Europa y Asia Central

EN EL CONTINENTE AFRICANO
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Grafica 10: Millones de personas con VIH en el continente africano

Total de personas expresado en millones, infectadas con el virus VIH en el

continente africano (datos pertenecientes al afio 2011).
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EN EL CONTINENTE ASIATICO Y OCEANT{A:
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Grafica 11: Millones de infectados con VIH en el continente
asiatico

Total de personas expresado en millones, infectadas con el virus VIH en el
continente asiatico (exceptuando Asia Central) y Oceania (datos pertenecientes al
afo 2011), atendiendo a una estimaciéon maxima, a una minima y a la ponderacion

de ambas.

Asi mismo, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en su
informe mundial de 2011, establece lo siguiente respecto a la respuesta
mundial al VIH/SIDA, referente a los datos fundamentales sobre la
epidemia mundial de VIH y los progresos realizados:

Desde 2001, la incidencia anual del VIH ha disminuido en 33 paises,
22 de ellos del Africa subsahariana, la regién mas afectada por la epidemia
(en 2010, alrededor del 68% de todas las personas que vivian con VIH
residian en Africa subsahariana). Sin embargo, estd aumentando de nuevo
en Europa Oriental y Asia Central (lugares donde en el pasado 2010 el
incremento de personas portadoras de VIH, fue del 250%, con Rusia y
Ucrania a la cabeza, representando el 90% del total). (ONUSIDA, 2011).
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Por otra parte, si atendemos especificamente a la situacion que
presenta nuestro propio pais, en Espana y segun los resultados
concernientes al ejercicio referido al afio 2010, altimo del que se dispone de
datos oficiales, parece claro que estamos en un momento éptimo en cuanto
a la lucha contra la enfermedad.

Distintos indicadores y cifras oficiales manejadas a nivel nacional,
muestran suficiente evidencia respecto a la circunstancia que establece que
la enfermedad del SIDA, empieza a lograr una marcada estabilizacion.

En este sentido y, segin se puede estimar de los distintos resultados
presentados por el Plan Nacional Sobre el Sida, referentes al conjunto del
territorio espafol, observamos especificamente la existencia de un total de
entre 130.000 y 150.000 personas infectadas con el VIH, al mismo tiempo
que se pueden cifrar los registros de entre 3.000 y 3.500 nuevos casos
anuales, asi como el hecho de que se producen 1.000 muertes. (Bengoa, y
otros, 2012).

Finalmente, si el analisis que nos viene ocupando, lo llevamos a
territorios especificos dentro de nuestro propio pais, encontramos que en
lo concerniente a la comunidad auténoma de Catalufia, comunidad en la
que se enmarca la ciudad de referencia del presente estudio, encontramos
los siguientes resultados:

Estudio referenciado a la comunidad de Cataluna.

En Catalufia, se estima que a finales del afio 2011, un total de 33.000
personas vivian con el VIH (cerca de 3.000 personas mds que en el afo
2002), de dichas personas, la mayoria son hombres (79%) y cerca del 50%
del total estdn comprendidos en la franja de edad que va de los 35 a los 50
afos.

De los 53.974 diagnosticos por VIH en Europa el pasado 2011 (lo que
representa una tasa de 7,8 casos por cada 100.000 habitantes), 609
pertenecen a Cataluna (con una tasa de 8,5 casos por cada 100.000
habitantes).

La proporcion de infeccidn reciente es mds elevada entre las personas

de condicién homosexual (27%) que entre las de condicion heterosexual
(15%) (SIVES, 2013).
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A modo de conclusion, hay que citar que la estrategia de futuro,
establecida y disefiada por los distintos expertos de los grupos de trabajo
de ONUSIDA, paralela y complementaria al Proyecto de estrategia de la
OMS contra el VIH/SIDA para el cuatrienio 2011-15, ha sido expresada bajo
el titulo (ya anticipado en apartados precedentes) que lleva por nombre:
“Llegar a cero”.

De esta manera, queda pautada y establecida una hoja de ruta de
trabajo, disenada para situar la respuesta al VIH dentro del nuevo contexto
global, buscando objetivos tales como la prevencion del virus, la correcta
atencion y el apoyo constante al enfermo; y el progreso en la consecucion
de los derechos humanos y la igualdad de género. ONUSIDA busca
detener y reducir la propagacion del virus, asi como contribuir al
cumplimiento de los Objetivos de Desarrollo del Milenio para el 2015. Por
ello, ha desarrollado un nuevo marco para las inversiones fundamentado
en seis actividades de programas esenciales:

- Intervenciones delimitadas para las poblaciones de mayor
riesgo (profesionales del sexo y sus clientes, hombres que
tienen relaciones sexuales con hombres y usuarios de drogas
inyectables).

- Prevencion de nuevas infecciones por el VIH en nifios.
- Programas orientados a modificar comportamientos.
- Fomento y distribucién del preservativo.

- Tratamiento, atencién y apoyo a las personas que viven con el
virus.

- Circuncisidon masculina voluntaria en aquellos paises con una
alta prevalencia del VIH.

Aspectos médico-legales en relacion al SIDA

Las directrices Internacionales sobre el VIH/SIDA y los Derechos
Humanos son el resultado de diversas peticiones en vista de la necesidad
de que los gobiernos y otros dispusieran de orientacion sobre la mejor
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forma de promover, proteger y respetar los derechos humanos en el
contexto de la epidemia de VIH. (ONUSIDA, 2006).

En este sentido, las citadas directrices internacionales pretenden
facilitar un marco regulador para los distintos estados, donde se puedan
gestionar y desarrollar adecuadamente un conjunto de politicas de diversa
indole (social, econdmica, legal, médica, etc.) con capacidad suficiente para
poder entrar en juego cuando de ellas se requiera, con objeto de
salvaguardar adecuadamente no sdlo las vidas humanas de los infectados
con SIDA, sino y, tan importante como el aspecto anterior, asegurar y
proteger la dignidad humana debida, huyendo de actitudes
discriminatorias derivadas de los sentimientos y emociones generados por
el contacto con la enfermedad y (evidentemente) con su portador.

Asi, cada uno de los estados miembros deberia promover en sus
respectivos paises, una gestion adecuada de medios y personas, cuyo
principal objetivo no fuese otro que, en base a una dedicacion profesional
responsable y transparente, se favoreciera el desarrollo de una correcta
coordinacion, amparada en un Plan Nacional o medida similar, dotado
adecuadamente de todas las necesidades materiales, humanas, politicas y
de regulacion y ordenacion juridico-legales, que posibilitasen su adecuado
funcionamiento, asi como la consecucion de los objetivos para el que
fueron creados.

Por tanto, en el contexto citado, no debera faltar la cobertura
financiera suficiente para alcanzar el funcionamiento eficaz que permita
asegurar los derechos humanos de este tipo de pacientes, asi mismo se
deberdn realizar las reformas necesarias para asegurar que las instituciones
publicas pueden tratar adecuadamente y de forma habitual las
peculiaridades diferenciales del VIH, se revisardn leyes y sistemas
penitenciarios para que estén en consonancia con el ordenamiento juridico
internacional referente a los derechos humanos, se fortaleceran o
promoveran aquellas otras leyes que luchen contra la discriminacion.

Se adoptaran las medidas preventivas necesarias, dedicando especial
atencion a los grupos sociales mas vulnerables, se arbitraran servicios de
asistencia legal en el ambito publico, con objeto de ampliar y recoger las
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particularidades derivadas de los pacientes con VIH, se fomentara y velara
por una educacion adecuada, donde la informacion sea fuente de union y
no de discriminacién, de provocacion de recelo y prejuicio o vehiculo para
transportar ~miedos irracionales, se cooperara 'y  contactara
permanentemente con las instituciones internacionales pertinentes, en este
caso ONUSIDA vy, en definitiva, en atencion a los portadores del VIH y a
sus familiares directos, el estado se convertird en el principal garante y
promotor del respeto hacia ellos, asi como de hacer respetar, en todo
momento y situacion, sus derechos y la debida dignidad humana.

Por otra parte, en relacion al caso especifico de la legislacién del
estado espafiol, en cuanto al tema que nos ocupa, se debe hacer referencia a
que, a raiz de la publicacion en el BOE del Real Decreto 1015/2009 de 19 de
Junio, se regula la disponibilidad de medicamentos en situaciones
especiales. En este Real decreto se clasifican claramente 4 grupos de
medicamentos que un facultativo puede prescribir:

- C(lasificacion de los cuatro grupos de medicamentos

- Uso compasivo de medicamentos en investigacion en
pacientes que no forman parte de un ensayo clinico.

- Medicamentos autorizados que se utilizan en condiciones
distintas a las autorizadas.

- Medicamentos no autorizados en Espafia, siempre que estén
comercializados en otros estados.

- Medicamentos para investigacion. (Gatell, 2015).

Si resulta fundamental una ley que regule un uso racional de los
medicamentos en cualquier area de la salud, mucho mas relevante
resultard, en aquel tipo de enfermedades (como en la actualidad lo es el
SIDA) donde todavia no existe una solucidon definitiva y, por tanto, se
demandan continuas readaptaciones e innovaciones de tratamientos. En
este sentido, la Ley 29/2006 garantiza una adecuada regulacion, superando
las carencias de su antecesora, la 25/1990.
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Asi, gracias a la Ley 29/2006, el Estado espafiol toma competencias
durante todo el proceso del medicamento, controlando desde su
elaboracion y fabricacion, garantizada por distintos controles de calidad,
hasta su distribucion, comercializacion, precios y prescripcion, sin dejar de
lado aspectos como, la evaluacion, autorizacion y registro de
medicamentos para uso humano y veterinario.

De especial importancia resultard el marco regulador de la citada ley,
en los denominados medicamentos de terapia avanzada, esto es, en
aquellos medicamentos de terapia génica, obtenidos mediante un proceso
de fabricacidon destinado a transferir un gen profilactico, de diagndstico o
terapéutico.

La elaboracién de medicamentos de terapia celular, debe conllevar
asociada una especial y rigurosa atencion, a la hora de salvaguardar
sobremanera todos los aspectos bioéticos asociados a una correcta
investigacion y/o manipulacién, atendiendo en todo momento a unas
directrices guiadas y sustentadas en el rigor cientifico, en la transparencia y
en la ética profesional.

Un aspecto importante que garantiza la citada ley, hace referencia a la
trazabilidad, entendida como procedimiento preestablecido por el cual se
permite reconstruir el origen de los componentes de un producto, la
historia de los procesos de produccion aplicados, la distribuciéon y la
localizacidon, fundamental en referencia a cualquier medicamento en
general, pero mucho mds importante, en cuanto a aquel tipo de
medicamentos que se ven sometidos a continuos reajustes y cambios.
(BOE, 2006).

Por otra parte, atendiendo al principio de no discriminacion,
cualquier persona sujeta a las leyes y constitucion del estado espariol (se
encuentre padeciendo una infeccion por VIH o no), conjuntamente a una
serie de obligaciones y deberes, cuenta asi mismo con un conjunto de
derechos, de entre los que se pueden mencionar:

Regulado por lo prescrito por la Ley de Prevencion de Riesgos
Laborales (Ley 31/1995):
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Considera que Directamente amparados por lo establecido bajo la
regulacion de la Constitucién Espanola:

Articulo 18.

Por medio del cual se regula el derecho fundamental a la intimidad,
el honor y la propia imagen de todos los ciudadanos.

Articulo 14.

Recoge el derecho a la igualdad y a la no discriminacion por ninguna
circunstancia personal o social.

Regulado por el Codigo Penal (Ley Organica 10/1995):

Esta ley establece la confidencialidad a lo largo del desarrollo del
proceso sanitario. Las medidas de control de salud establecidas por las
distintas empresas, medidas que son realizadas con cierta periodicidad a
las plantillas habituales de los trabajadores de aquellas, deben respetar su
intimidad y su dignidad, debiendo guardar y asegurar todos los derechos
individuales que articula la relacion médico-paciente en cualquier ambito
de la asistencia sanitaria.

Atencion asistencial a los pacientes con SIDA

Para poder analizar el tipo y la calidad de la atencion recibida por los
distintos usuarios de la asistencia sanitaria, en este caso la de aquellas
personas que estén infectadas con el VIH, previamente se deben atender,
enumerar e intentar ofrecer soluciones adecuadas para cada caso concreto,
las dificultades inherentes a la propia atencion sanitaria.

En este sentido, podemos mencionar entre otras, las siguientes
barreras que impiden una atencién de calidad, segin los criterios
delimitados por GESIDA en 2010:

- Presidn asistencial.

- Sistemas de seleccion, asi como de gestion de personal
ineficientes (carencia de criterios minimos respecto a la
formacion y a la experiencia profesional).
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- Falta de adecuacion en la puesta al dia de la nueva
farmacologia.

- Falta de cultura de calidad en los centros asistenciales (no
existen registros para medir la actividad).
- Dificultades de acceso real a la informacion debida al paciente.

- Falta de ecuanimidad del sistema, tanto en cuanto a los
recursos como en cuanto a los medios (no existe una
financiacion especifica para recoger las nuevas prestaciones).

- Escasa coordinacidon entre los distintos niveles asistenciales
que pueden llegar a intervenir con este grupo de pacientes.

- Falta fomentar la cultura de seguridad del paciente.

- Mala definicién de objetivos reales.

- Falta de tiempo para la detecciéon de efectos secundarios y
comunicacion al paciente.

- Limite del uso de farmacos por problemas econdmicos
asociados al momento de crisis.

- Variabilidad en la practica clinica de los propios gestores.

- Falta de formacién en tratamientos ARV en otros profesionales
sanitarios que puedan entrar en contacto profesional con el
paciente.

- Escasa receptividad a ideas externas (resistencia al cambio).

- Ofrecer una continuidad a futuras generaciones de
profesionales sanitarios que deseen formarse. (SECA, 2012).

Asi, con el objetivo de intentar derribar las barreras con que, al
parecer se encuentra el modelo sanitario asistencial, intentando maximizar
los recursos materiales y humanos disponibles ,sin que por ello se tenga
que renunciar a la correcta formacion de los implicados, al tiempo que
promover la atencion integral al paciente y a sus familiares.

Las propuestas de los expertos se dirigen al fomento de unidades de
SIDA bien gestionadas y coordinadas adecuadamente con todos los niveles
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asistenciales que cuenten con algun tipo de intervencion en este grupo de
pacientes, bajo unos criterios sustentados en profesionales de la salud,
capaces de detectar sus propias reacciones y actitudes que les impidan
aceptar a este grupo de pacientes, asi como de contar con una adecuada
empatia que favorezca la correcta vision de la persona atendida.

Es necesario posibilitar el cambio en la direccion adecuada por parte
de los profesionales que busquen la unificacion de la informacién, una
total integracion e implicacion a lo largo del proceso clinico. ayudando en
la dificil y delicada tarea de la toma de decisiones, al tiempo que
respetando, posteriormente y, pese a que en ocasiones puedan no
compartir tales opciones, la decision final de cada uno de los pacientes.

De hecho, el éxito de los procesos diagnodsticos y terapéuticos esta
condicionado realmente por la interaccion del paciente con el sistema de
salud, interaccidon cuyo fruto ultimo es la satisfaccion o insatisfaccion del
paciente. (Congreso Nacional de Psiquiatria, 1997).

Asi pues, resulta fundamental una perspectiva de alcance integral en
cuanto al entendimiento de la naturaleza humana, donde su existencia no
quede reducida a los aspectos circunscritos al ambito de la biologia, sino
que, ademads de la observacion de los aspectos bioldgicos, se atienda al
ambito psicosocial y, de esta manera, se atienda consiguientemente, de
forma coherente y adecuada, conforme a las necesidades especificas del
estado de salud individual de cada una de las personas tratadas.

Tal consideracion, nos conduce de manera directa e inexorable, a la
reflexion que nos facilita el entender que, ante el tratamiento de la
enfermedad del ser humano, se produce una importante aportacion e
implicacién de origen social, al tiempo que se manifiesta la existencia de
unas determinadas caracteristicas psicoldgicas (ausentes en otras
circunstancias) que afectan al organismo del ser humano y, por ende, al
estado ultimo de su propia salud, de una manera concreta que, asi mismo,
exige una atencion especifica.

En este sentido, aquellos pacientes que perciben que el profesional
piensa que son capaces de realizar los cambios propuestos, es posible que
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aumenten su autoestima y puedan conseguir los objetivos propuestos.
(Valverde, 1999).

Aspectos bioéticos en relacion al SIDA

A partir de los trabajos de V.R. Potter (1911-2001), oncologo holandés
que acunara el término de bioética, con objeto de unir dos caminos que,
hasta la década de los 70 transcurrian separados, a saber, el mundo de los
hechos de la ciencia, con el mundo de los valores de la ética, se ha
evolucionado, tras afios de reflexion y trabajo, hasta llegar a las acepciones
mas actuales del concepto bioética (el cual ha adquirido una clara
dimension de globalidad) (Gonzélez, y otros, 2002).

La conclusién comunmente aceptada, referente al propodsito de la
bioética, consiste en analizar la conducta humana en el campo de las
ciencias de la vida y de la salud dentro del marco de los valores y de los
principios morales. (Berlinguer, 2004).

Asi, cuando a lo largo de la década de los 80 trasciende la presencia
de un nuevo virus (el VIH), asi como los estragos epidémicos que su
transmision comienza a causar, el mundo cientifico en particular y la
sociedad en general, ya cuentan con una solida opinién respecto a la
relevancia de la Bioética como ciencia y motivo de reflexion ético y moral,
en el ambito global de la vida del ser humano (incluyendo de forma
destacada el area que se refiere a la salud y/o a la ausencia de ésta).

Sin embargo, la fuerza con la cual la enfermedad afecta a la sociedad
hizo necesaria una mayor comprension de la Bioética de parte de todos los
actores. Comprension que rapidamente se constituyd como esencial, dada
la necesidad apremiante con que la sociedad en su conjunto, demandaba
soluciones “humanas” a conflictos de la misma naturaleza. Asi, al estudiar
desde el punto de vista ético el caso del VIH/SIDA, Mainetti postula que
esta epidemia representa la enfermedad bioética por antonomasia, ya que
encuentra una estrecha relacion entre los aspectos bioldgicos, sociales y
culturales desde los inicios de la pandemia. (Ugarte-Gil, 2005).

Por otra parte, segin Martinez, J., Casado, M. y Sanchez, A. del
Observatorio de Bioética y Derecho Universitat de Barcelona,
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La aparicion del sida ha supuesto, desde su inicio, un caso
paradigmatico para el analisis bioético, ya que ha puesto en cuestion la
forma habitual de tratar a los enfermos y de enfrentarse a una epidemia y
se ha convertido, ademds, en una prueba de validacion de las distintas
propuestas que han venido planteandose desde la Bioética.

La enfermedad se considerd en sus origenes, ligada a conductas que
generaban estigma social e incluso rechazo moral. Ademas, incidio en unos
colectivos jovenes celosos de su autonomia y conocedores de sus derechos.
Ambos aspectos, unidos a su caracter de epidemia, han hecho que el modo
de tratar a estos enfermos haya repercutido también de manera
significativa en la practica clinica general. Asi, en los tltimos tiempos se ha
ido desarrollando una nueva forma de respetar la confidencialidad, de
adoptar medidas preventivas y de precaucion con cardcter universal, lo
cual permite hablar de un antes y un después de la aparicion del sida en la
practica médica y en los usos sociales.

No obstante, la propia naturaleza y magnitud epidémica de la
enfermedad, su virulencia en determinadas zonas del planeta (todavia en
la actualidad) y la dificultad de selecciéon del tratamiento adecuado, junto a
la falta de un tratamiento definitivo tinico y universal, generan, en su
conjunto, ciertos conflictos bioéticos, entre los que se puede destacar el
causado por el derecho a la intimidad y la confidencialidad.

Sobre todo cuando dichos derechos entran en confrontacion con los
de terceras personas cercanas al afectado, causando divergencia de
opiniones entre aquellos que consideran dichos derechos de naturaleza y
caracter absoluto, frente a aquellos otros que consideran inaceptables
dichos derechos.

En este sentido, Martinez, ]. y cols. (2013) recuerdan una solucién (ya
utilizada frente a otras enfermedades como las de transmision sexual), la
cual consiste en:

Que sea la autoridad sanitaria que al conocer la seropositividad,
investigue los posibles contactos de riesgo. De esta manera no es el
profesional sino la sociedad quien asume la ruptura de la confidencialidad.
En este ultimo caso, siempre hay que garantizar que existen medidas que
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limiten el dafio o la exclusion social que pueda derivarse. Porque no hay
que olvidar que la confidencialidad es una garantia frente a la marginacion
y estigmatizacion de las personas infectadas.

Por tanto, podemos apreciar el hecho de que las cuestiones bioéticas,
derivadas y suscitadas a consecuencia de la enfermedad causada por el
VIH, pueden agruparse en tres grandes dreas diferenciadas, cada una de
ellas con sus propias particularidades especificas; a saber: prevencion,
diagnostico y tratamiento.

EL SIDA EN DISTINTOS CONTEXTOS SOCIALES/PERSONALES ESPECIALMENTE
VULNERABLES

No cabe duda de que los objetivos perseguidos por las distintas
campanas educativas, informativas y/o preventivas, asi como por las
politicas asistenciales de origen médico y farmacolégico, unidas a los cada
vez mayores esfuerzos, realizados en la asignacion de recursos humanos y
economicos en el drea de la investigacion, los cuales son promovidos por
distintos organismos publicos y/o privados, consisten en la busqueda e
intento de consecucidn, de una progresiva y constante disminucion de las
nuevas infecciones causadas por la enfermedad del SIDA, disminucion
que, finalmente, se espera acabe desembocando en la total y absoluta
erradicacion de la mencionada enfermedad.

No obstante, la consecucién de dicho objetivo, se antoja cuanto menos
como una circunstancia compleja, dado que complejo y singularmente
plural, resulta ser el entramado o contexto social, donde se desenvuelve la
habitual cotidianeidad del ser humano.

En este sentido, resulta sencillo de admitir que el alcance de las
distintas herramientas mencionadas, puestas al servicio de los individuos
que forman el tejido humano de una sociedad y, utilizadas para contraer
los indeseados numeros de las estadisticas oficiales en relacion a la
infeccion del SIDA, no resultard homogéneo, dado que tampoco lo son, los
distintos contextos sociales a los que deben dar cobertura.

Asi, probablemente, no contard con el mismo alcance una campana
informativa realizada en un colegio privado de una gran ciudad industrial,
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que entre los trabajadores del campo de una zona rural deprimida, en la
cual, probablemente tampoco lo haga, si dichos trabajadores consisten en
miembros de la propia poblacion autoctona o, consisten en personas
llegadas recientemente de distintos paises extranjeros y, que por tanto,
todavia no conocen adecuadamente el idioma, ni disponen de una
situacion personal regularizada.

Bajo esta perspectiva, se puede asegurar la existencia de
determinados dmbitos sociales, donde se antoja que la dedicacion y los
esfuerzos dedicados deberian multiplicarse, dmbitos como las prisiones,
comedores sociales para gente sin recursos, colectivos de personas
extranjeras en situacion irregular o, simple y sencillamente, miembros de
cualquier sociedad, hasta hace poco, personas respetables, honorables y
queridos que, por atravesar la dificil circunstancia de haber contraido la
enfermedad del SIDA, pasan a ser repudiados y rechazados, por
familiares, amigos y compaferos, encontrandose en una situacién de
complicado abandono, sin recursos, sin apoyo social y, en la mayor parte
de las ocasiones, sin lo que resulta fundamental, sin esperanza alguna ni
ilusion por continuar con sus propias existencias personales.

Por otra parte, acontece que, resulta ser en estos mismos grupos o
colectivos humanos mads desfavorecidos y vulnerables, donde con mayor
facilidad puede prosperar una enfermedad de la naturaleza vy
caracteristicas particulares del SIDA, en la que el miedo, el rechazo, la
estigmatizacion y los prejuicios, entre otros, maximizan, a imagen de una
especie de espiral de dificil atajo, un repertorio de hdabitos y conductas
inadecuadas.

Asi como una indeseada situacidon de aislamiento social, a partir de
los cuales y, como consecuencia de ellos mismos, no sdlo se dificulta la
divulgacién y/o el alcance efectivo de las campanas y medidas preventivas
dedicadas a tal fin, sino que, ademds, acontece que el enfermo implicado
habita lejos de la adecuada atencion sociosanitaria, con el consiguiente
riesgo latente, tanto para el propio infectado, como para todos aquellos
seres humanos que, conociendo o no la situacién por la que atraviesa el
enfermo, entren en intimo contacto con aquel.
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Sida y prisiones

Si nos detenemos en una reflexion del cdmo estd conformada la
poblacion de reclusos en cualquier punto del planeta, probablemente
lleguemos a la conclusion de que el sistema, basicamente actia con
mayores probabilidades de éxito, cuando tiene que afrontar los delitos
cometidos por aquellos miembros mas desfavorecidas de la sociedad, ya
que otro tipo de individuos, en muchas ocasiones, cuentan con recursos
economicos, juridicos y de toda indole, que favorecen tanto el
enlentecimiento del proceso que podria dar con el individuo en situacion
de carencia de libertad, como que dificultan el acceso y detencion a las
personas que delinquen.

Sin embargo, las capas mas desfavorecidas de cada una de nuestra
sociedades, al contar con escasos recursos de todo tipo, resultan ser
individuos en cuyas personas el sistema juridico y carcelario, puede
demostrarse sobradamente eficaz.

Esta circunstancia, asi mismo nos puede conducir a otra reflexion, si
las personas que acaban siendo detenidas por comision de delitos de
cualquier indole, son aquellas mas desfavorecidas. Es probable que
cuenten, dada su escasez de recursos y situacion tangencial en el sistema
social estructurado (atencion asistencial preventiva, servicios médicos
especializados, conocimiento cultural suficiente para desarrollar y asegurar
con éxito el cumplimiento de sus derechos basicos, por citar algunos), con
mayores problemas de salud, mayores riesgos de padecer o estar
padeciendo enfermedades graves (hepatitis, sida, tuberculosis, etc.) y
menor capacidad para poner solucidn a sus situaciones personales.

Por tanto, desde esta perspectiva, resultaria muy conveniente un
esfuerzo afiadido, por parte de las instituciones, autoridades y la sociedad
en su conjunto, tendente a minimizar los efectos nocivos derivados de la
situacion personal, por la que atraviesan estos grupos marginales de
personas mas desfavorecidas.

En este sentido podemos recoger algunos datos publicados por la
Asociacion Internacional de SIDA TAPAC, los cuales expresan que:
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La tasa de VIH entre los prisioneros estadounidenses es de 5 a 7 veces
mayor que la de la poblacion general, encontrandose la tasa mas elevada
entre los prisioneros de origen afroamericano. Contar con un diagnostico
positivo en una prision estadounidense puede acarrear problemas, de
acuerdo con las reglas de la institucion. Los presos estadounidenses
cuentan con riesgos adicionales para la salud, derivados del uso
compartido de jeringuillas, del uso masivo de tatuajes y de la prohibicion
en muchos casos del uso de preservativo. (inforedSIDA, 2014).

En lo referente al caso concreto de la situacién en Espafia, observamos
en distintas publicaciones especializadas los siguientes resultados, a saber,
segun las palabras del secretario del Plan Nacional sobre el SIDA, Parras F.
(2000):

La infecciéon por VIH se convirtio pronto en un grave problema de
salud publica en las carceles espafiolas. Segun datos de la Direccion
General de Instituciones Penitenciarias, para la década de 1990, la
prevalencia de VIH entre los presos se acercaba al 21%. Para el periodo
2000-2010 se rebaja el porcentaje hasta llegar al 10,8%.

No obstante, derivado de distintas campanas insertadas en el ambito
carcelario, destinadas a reducir tanto el niimero de nuevos infectados,
como a favorecer medidas preventivas de divulgaciéon e informacion
adecuada, se observa que:

Afortunadamente la situacion ha empezado a cambiar. La
monitorizacion de la prevalencia de VIH y de practicas de riesgo en
diferentes colectivos (UDI, hombres homosexuales, pacientes de centros
ETS, presos y otros) ponen de manifiesto que la incidencia de nuevas
infecciones en estos grupos de poblacion estd disminuyendo. (Parras,
2000).

En el mismo sentido y, segun el responsable del servicio médico del
Centro penitenciario de Albolote (Granada), Ruiz-Rodriguez F. (2005).

La terapia antirretroviral de inicio en el medio penitenciario no varia
respecto al extrapenitenciario y debe guiarse por las recomendaciones de la
comunidad cientifica y seguir las mismas pautas. (Ruiz-Rodriguez, 2005).
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En concordancia con los datos anteriores, podemos exponer algunos
de los resultados recogidos en un estudio multicéntrico sobre la
prevalencia de la infeccién del VIH en el sistema penitenciario espafiol,
realizado por Marco, A. y cols. (2012), en el que se concluye que:

La prevalencia de infecciéon por VIH en presos de Espana es del
10,8%, para el periodo 2000-2010. Los infectados suelen ser UDI y mayores
de 40 afos. El 85% esta coinfectado con el VHC y el 12,5% con el VHC y el
VHB. (Marco, y otros, 2012).

Datos que seguin la Secretaria del Plan Nacional sobre el Sida, adscrita
al Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad y, para el periodo
comprendido entre 1992 y 2010, van presentando una curva decreciente
(aunque no tan acentuada como la de la poblacién general) en cuanto al
porcentaje de personas con infeccion por VIH en régimen penitenciario y,
que asi mismo, presentarian la siguiente evolucion concreta respecto a la
tasa de prevalencia, convirtiendo a Espafia en un modelo a seguir por otros
paises: (Grafica 12).

PREVALENCIA INFECCION POR VIH EN PRESOS DE ESPANA (1992-2010)
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Grafica 12: Prevalencia del VIH entre internos espafoles (periodo
1992-2010)

Porcentaje de prevalencia del VIH entre los internos de la poblacion espafola
para el periodo 1992-2010. (Plan Nacional SIDA, 2011).
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Por otra parte, hay que destacar que en Espana existen sistemas de
vigilancia centinela de la prevalencia de VIH en distintas poblaciones, los
cuales permiten obtener informacion sobre la afectacion, tanto de la
poblacion sin conductas de riesgo conocidas, como de la situacion en los
grupos mas vulnerables. (Plan Nacional SIDA, 2011).

Por tanto, si bien parece que el recorrido hacia la prevencion, la
informacion y el tratamiento adecuado estd encaminado hacia una buena
direccion, todavia quedaria analizar que sucede con variables de cariz mas
subjetivo (de naturaleza emocional, psicoldgica y/o moral) en el seno de la
poblacion citada; esto es, seria necesario observar que sucede en cuanto
aspectos como el trato humano, la ética practicada y la dignidad debida a
este grupo de seres humanos.

Sida y prostitucion

Numerosos estudios destacan la importancia de la prevencion del
VIH/Sida y otras ETS en las personas que ejercen la prostitucion por su
situacion de riesgo y por el papel que, tedricamente, pueden desempenar
en la difusion de infecciones de transmision sexual, incluido el VIH, entre
la poblacion general. (Plan Nacional SIDA, 2003).

En este sentido, si bien es cierto que la prevencion del VIH en el
ambito de las personas que ejercen y/o son demandantes de la prostitucion,
puede resultar y constituirse en una herramienta adecuada, no menos
cierto es que, analizado el contexto socioecondémico en el que se desarrolla
el mundo de la prostitucién, podemos apreciar (salvo pequenas
excepciones) que se conforma por capas marginales y marginadas de la
sociedad.

Asi como que se extiende de forma mads problematica (por la escasa
atencion dedicada y las consiguientes repercusiones en el ambito de la
salud) entre personas de paises en vias de desarrollo, principalmente en el
continente africano, suramericano y asiatico.

Por tanto, resultara imprescindible acompanar dicha prevencion con
otro tipo de medidas mas profundas, medidas de amplio alcance humano
y socioecondmico, con objeto de atender las multiples carencias y
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dificultades de todo tipo, asociadas con la violencia, la explotacion, el
aislamiento, la dependencia, la enfermedad, en definitiva, con la
marginacion de este tipo de colectivos de personas desfavorecidas.

Por otra parte, también resultara necesaria una politica de alcance
pedagdgico en el seno de la sociedad, pues las sociedades actuales
condenan con gran facilidad a este tipo de personas que ejerce actividades
relacionadas con el comercio sexual, aunque encuentra mayores
dificultades en implicarse éticamente en la solucion del problema,
entendiendo, reflexionando y corrigiendo las causas especificas que
motivaron el hecho de que dichas personas acabasen ejerciendo la
prostitucion, asi como en el analisis de las existencias humanas que habitan
detrds de cada caso individual de aquellos/as que ejercen la citada
actividad.

Asi mismo, parece que resulta mas sencillo mirar hacia otro lado
respecto a los usuarios de la prostitucion y focalizar la atencion en lo
inadecuado de los/las que la practican (en su mayoria mujeres, en muchos
casos maltratadas y explotadas por mafias y o proxenetas quienes
controlan tanto los beneficios de su actividad, como sus propias vidas),
condenando y estigmatizando tanto la actividad como a la persona que la
ejerce, cuando en realidad, resulta ser ese usuario/a andénimo/a y
silencioso/a, quien de manera consciente o inconscientemente, puede
provocar con su conducta la propagacion de infecciones tanto dentro como
fuera del ambito de la prostitucion.

Situando todo lo anterior en el terreno estadistico, se pueden
presentar algunos resultados:

Segun las organizaciones que trabajan con mujeres prostituidas, el
87% procede fundamentalmente de América Latina, Africa Subsahariana y,
en los ultimos afos, de la Europa del Este.

El Informe de Naciones Unidas del afio 2000 establece que 4.000.000
de mujeres y ninas de todo el mundo estan siendo victimas de trata y
trafico con fines de explotacion sexual. (Fundacién Mujeres, 2005).

Por tanto, parece que lo anteriormente expresado se corrobora con la
direccion presentada por los datos de las estadisticas oficiales, sugiriendo



92| Luis VALERO SUBIROS

de igual manera la especial atencion que debe realizarse con este colectivo
(basicamente femenino), en aras de solucionar, no s6lo todos aquellos
problemas derivados de posibles infecciones contraidas y susceptibles de
ser propagadas, dado su estatus de mayor vulnerabilidad, sino aquellas
carencias de naturaleza mas grave y profunda, causadas principalmente a
consecuencia de la miseria y marginacién que sufren estas personas.

Analizando de forma mads especifica la posible relacién entre la
prostitucion y el VIH, podemos citar el estudio del doctor Stefan Baran,
correspondientes a los datos de cerca de 100.000 prostitutas, pertenecientes
a 50 paises en desarrollo, en el que se encuentra que, la prevalencia media
de VIH entre estas mujeres es del 11,8%, con un riesgo 14 veces mayor de
contagiarse que el resto de poblacion femenina en edad fértil. (Tarddn,
2012).

Sida y drogadiccion

Para acercarse con efectividad al mundo marginal de la drogadiccion,
resulta imprescindible conseguir medidas facilitadoras, las cuales
maximicen el uso de los servicios asistenciales de los usuarios que cuentan
con dicha adiccion, ya que, el mundo que rodea a la drogadiccion, se
mueve entre bastidores de invisibilidad social, dado su caracter de
ilegalidad, situado fuera de los marcos normativos de las sociedades en las
que se desenvuelve, tanto para el trafico y el comercio como para el
consumo, generando de esta manera como consecuencia y, fruto de dichos
movimientos clandestinos de los drogadictos, un aislamiento social, en el
que carecen de la informacion relacionada con los riesgos de cualquier
enfermedad asi como las conductas adecuadas que fomenten la
prevencion, en este caso del SIDA.

Por comentarios transmitidos por otros compaferos que se hallan en
su misma situacién, lo cual generaliza el desconocimiento y
desinformacion del alcance real de la infeccion del VIH, asi como las
caracteristicas y maneras con que cuenta dicha enfermedad para
transmitirse de una persona a otra.
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En este sentido, la guerra global contra las drogas esta impulsando la
pandemia del VIH/SIDA entre las personas que usan drogas y sus parejas
sexuales. En todo el mundo, las investigaciones cientificas han demostrado
consistentemente que las practicas represivas ligadas a la aplicacion de las
leyes anti-drogas alejan a los usuarios de drogas de los servicios de salud
publica y los obligan a permanecer en ambientes ocultos donde el riesgo de
contraer VIH se eleva notablemente. (Comision Global de Politicas de
Drogas, 2012).

Por tanto, en la atencién dirigida hacia el usuario de servicios
sanitarios a consecuencia de su conducta de adiccién hacia las drogas.

Al equipo sanitario de los distintos centros asistenciales, se le ofrece
una valiosa y gran posibilidad, con la que no se cuenta en otros contextos
de atencién a los distintos grupos mas vulnerables de la poblacion,
perteneciente a contextos marginales, donde la comunicacién e
informacion cuentan con un acceso de complicado alcance.

En este sentido, los distintos equipos médico-sanitarios que se ven
envueltos en la intervencion y tratamiento de las personas con adiccion a
las drogas y que demandan sus servicios, pueden aprovechar la coyuntura
asistencial, para realizar una adecuada labor informativa y preventiva,
respecto al alcance especifico de la infeccion por VIH y, en general,
respecto a las distintas consecuencias del SIDA.

Por otra parte, en la linea expuesta y, basicamente desde el drea del
trabajo social, se han desarrollado distintos programas para los usuarios de
drogas inyectables, con objeto de minimizar los riesgos asociados a la
circunstancia habitual de compartir las jeringuillas entre distintos usuarios.

En esta direccion, intentando preservar la vida de este colectivo de
personas por encima de cualquier otra consideracion, en muchas ocasiones
dejando en un segundo plano los objetivos establecidos en cuanto a los
protocolos asistenciales para la consecucion de la abstinencia, se focaliza el
principal interés en facilitar pautas y la consiguiente colaboracién para
desarrollarlas, con un claro intento de evitar conductas de riesgo, las
cuales, a su vez, permitan evitar nuevas infecciones.
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En cuanto al fundamento tedrico de estos programas, podemos
expresar que:

La reduccion de danos, también llamada reduccion o disminucidon del
riesgo, se trata de una actuacion dirigida a aquellos sujetos mads
deteriorados sanitaria y socialmente, y que bdsicamente se concreta en
aquellas ”acciones individuales y colectivas, de caracter social o sanitario,
tendentes a disminuir los efectos negativos asociados al consumo de
drogas” (Soriano, y otros, 2000).

En este sentido y, en referencia al VIH, podemos destacar la valiosa
funcién informativa y preventiva desarrollada por los distintos servicios
asistenciales sociosanitarios, hacia la poblacién de usuarios consumidores
de droga.

Por tanto, la labor realizada por las unidades de mantenimiento con
metadona o buprenorfina, mas alld de su interés por el tratamiento
adecuado hacia la adiccion del drogadicto (tarea asistencial que en ningun
momento resulta desatendida), cumple una doble funcién (tanto o mas
importante que la basica para la que fueron especificamente disenada) en
direccion hacia la citada reduccion de riesgos y hacia la implantacion de
conductas de habitos saludables.

Asi, de las conclusiones derivadas de distintos estudios e
investigaciones realizadas, con objeto de estudiar la eficacia y eficiencia de
los servicios asistenciales anteriormente citados, podemos expresar que:

La evidencia indica que las personas que usan drogas con el apoyo
apropiado pueden obtener los mismos beneficios del tratamiento
antirretroviral que otras personas que viven con VIH.

Sin embargo, el tratamiento antirretroviral sigue estando limitado
para las personas que usan drogas. Una de las barreras para incrementar el
acceso al tratamiento es la actitud negativa de los trabajadores de la salud
hacia los usuarios de drogas. Muchos son considerados “irresponsables en
cuanto al cuidado de su salud”. Atn con acceso universal al tratamiento
antirretroviral, se conseguird mayor adherencia si estos servicios se
acompafan con acceso a la asistencia psicologica, social y al tratamiento
por drogas (Rossi, y otros, 2012).
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Por tanto, desde la anterior perspectiva, parece resultar necesario que,
con objeto de que los distintos programas y medidas adoptadas alcancen
los objetivos propuestos, debera realizarse una adecuada formacion al
citado personal asistencial, con la intencion de evitar prejuicios y juicios de
valor, al tiempo que de maximizar el grado de conocimiento y, con éste, las
distintas capacidades del colectivo profesional que se ve inmerso en la
atencion a este grupo marginal, necesarias para la correcta atencion del
drogadicto que reclama sus servicios.

Sida y homosexualidad

En cuanto a la orientacion sexual, no cabe duda alguna de que, el
colectivo de homosexuales ha resultado ser (basicamente en los momentos
iniciales, pero aun en la actualidad) el colectivo mas castigado socialmente,
a causa de la desinformacidon inicial y, como consecuencia de la
estigmatizacion.

Rapidamente acompana a los momentos iniciales de divulgaciéon y
conocimiento de las consecuencias asociadas al VIH y, en los que se
empieza a expandir la enfermedad, unido a la circunstancia de que los
primeros casos informados, suelen encontrarse entre personas de este y
otros colectivos marginados y/o marginales, tal como expresan Rosas y
Gomes (2008): “las primeras victimas eran jovenes de sexo masculino
homosexuales o usuarios de drogas inyectables” (Rosas, y otros, 2008).

Desde esta perspectiva, las sociedades, con una actitud fuertemente
basada en estereotipos y prejuicios, rdpidamente adoptaron una posicion
culpabilizadora hacia el colectivo homosexual, actitud que, desde
inadecuados posicionamientos fundamentados en el discurso que provenia
de la utilizaciéon de una doble moral, poco después se generaliza y extiende
a distintos colectivos marginales, tales como al mundo de la prostituciéon y
de la drogadiccion.

En este sentido, no debemos obviar el peso de los factores
socioculturales en el ambito de la enfermedad en general y, mas si cabe,
ante una enfermedad como el SIDA, enfermedad convertida en pandemia
mundial, cuyas alarmantes consecuencias ya han sido convenientemente
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analizadas en las estadisticas manejadas por los diversos organismos
internacionales que las analizan y referencian.

Con objeto de poder entender de manera mas adecuada la influencia
de los factores socioculturales, resulta conveniente y necesario expresar
que, dichos factores intervienen en los comportamientos que los
individuos que forman las sociedades, manifiestan ante la enfermedad,
repercutiendo de manera directa e indirecta, mediante sus
posicionamientos morales, en todo el alcance del desarrollo de la citada
enfermedad.

Por tanto, queda claro el hecho de que la representacion conceptual
de las sociedades, posicionandose en el conocimiento y afrontamiento del
SIDA, influye absolutamente, de tal manera que el hecho de no saber con
certeza el origen de la enfermedad, ni de haberse establecido un control
para la cura definitiva o para la prevencion radical han hecho que las
personas y contextos relacionados con la enfermedad sean sefialados
frecuentemente bajo el estigma discriminatorio que de la enfermedad vy,
por ende, de los individuos portadores de la misma, transformdndola en
una epidemia de la significacion y del sefialamiento social (Opcion, 2006).

Sida y embarazo en la mujer de extraccion social marginal

Si ya de por si resulta una situacion delicada el padecer la infeccion
de VIH, ya sea en contextos sociales de pobreza y marginacion, en
contextos de privacion de libertad o, entre las mujeres que comercian con
el sexo y que por consiguiente resultan mucho mas vulnerables,
aumentando las posibilidades de contracciéon del virus, con respecto al
resto de poblacion general, las dificultades de toda indole se multiplican y
requieren una atencion especial, en el caso de las mujeres pertenecientes a
contextos sociales marginales que estén esperando el cercano nacimiento
de un hijo.

En este ambito, una de las principales carencias y grave problema en
cuanto a la atencion de las mujeres embarazadas se encuentra en la misma
cobertura de los servicios de terapia antirretrovirica en los paises donde la
epidemia de SIDA se encuentra mas generalizada.
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Asi, en muchos de los paises africanos la cobertura de tratamiento
hacia las mujeres embarazadas es inferior al 50%, esto es, mas de la mitad
de la poblacion femenina que estd esperando un futuro hijo, queda fuera
de las posibilidades médicas ofrecidas por los tratamientos actuales; de la
misma manera, en otros muchos paises del continente africano, tan sélo se
alcanza el tratamiento en un rango que oscila entre el 50% y 79% de las
mujeres embarazadas de los citados paises (ONUSIDA, 2013).

Atendiendo a la informacion de los resultados anteriormente
presentados o similares, resulta obvio concluir el hecho de que, en la
actualidad, pese a todos los esfuerzos humanos, materiales y/o cientificos,
realizados hacia el intento de la erradicacion de la enfermedad y/o
especialmente, hacia el objetivo de la consecucion internacional de “cero
nuevos infectados”.

El padecer la enfermedad y, mas especificamente, la atencion que se
puede recibir hacia su tratamiento adecuado, aun cuenta con grandisimas
brechas diferenciales, en funcion de distintas variables de género,
condicion y socioecondmicas del infectado.

En este sentido, las posibilidades de un adecuado cuidado, desde el
diagnostico al conveniente tratamiento, pasando por la asistencia médica y
psicoemocional de una futura madre que resida en Lesoto, difieren en gran
medida de las que pueda tener un preso residente en un centro
penitenciario de Colombia y, éstas a su vez, lo hacen en gran medida, de
las que pueda tener una prostituta de lujo en un burdel de Paris; con todo,
las de cualquiera de los anteriormente citados, todavia estaran por debajo
de las que puedan alcanzar los ciudadanos de clases sociales adineradas,
residentes en cualquiera de los paises desarrollados del planeta.






LA DIGNIDAD DEL SER HUMANO

En la actualidad, ya nadie deberia ponerse a teorizar, discutir o
polemizar, respecto a la evidente realidad que presenta la circunstancia
que expresa y afirma, que todos y cada uno de los seres humanos, fruto de
su propia naturaleza, deben contar con la posibilidad objetiva y real, de
igual a igual con cualquier otro ser humano, de expresar y sentir su propia
dignidad intrinseca, mas alla de lo adecuado, correcto o deseable, que
pueda resultar el mencionado concepto.

Desde tal consideracién, tanto el propio concepto de la dignidad
humana, como su misma expresion fundamental, entendida ésta como
elemento intrinseco debido a todo ser humano, si mas no, mediante la
declaracién explicita recogida en las directrices de los Derechos Humanos,
no solo quedo garantizada, sino que ademas, alcanzé el definitivo estatus
que le otorgaba su caracter universal.

Ahora bien, no solo resulta conveniente, sino que ademas se antoja
necesario, el intento de delimitar y dotar de significado propio, aunque sea
mediante una sencilla pincelada introductoria (puesto que en apartados
posteriores se desarrollard con mayor profundidad), a la naturaleza del
contenido sustancial con que cuenta el concepto mencionado.

Esto es, no se debe dejar de analizar el alcance de lo que debemos y/o
podemos entender, asi como esperar que se entienda, cuando utilizamos o
nos referimos al concepto de la dignidad humana que, como tal, debe estar
asociada a todo ser humano por la misma razon de su existencia individual
o, dicho con otras palabras, como podemos resolver la cuestion que, sin
caer en un uso inadecuado de subjetividad, nos permita explicar en su
justa medida el citado concepto, sin caer en la tentacion de reducir dicha
explicacion a posturas excesivamente filosoficas, defendidas por una u otra
corriente, o a postulados religiosos, cuya dogmatizacion pueda conducir a
distintos sesgos de interpretacion.

Si se lleva a cabo un acercamiento individual desde la propia
identidad personal, habrda que converger en una idea intima del propio
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individuo, la cual le dirige a contrastar la relevancia con que cuenta para
cualquier ser humano, la circunstancia a la que conduce el alcanzar un
autorreconocimiento de la propia existencia de dicha naturaleza humana.

Desde tal argumento, resultaria obvia la premisa que expresa y
sugiere que, tan solo como consecuencia directa del propio descubrimiento
y reconocimiento del “otro”, sera como el ser humano llegue a alcanzar
constancia inequivoca de su verdadero conocimiento y existencia.

En este sentido, podemos acudir a las reflexivas palabras de Yepes R.
(2008), quien expresa que: El trato con la dignidad humana y con la
dignidad de las cosas exige una actitud moral y un modo de comportarse
en los cuales la persona no sélo otorga reconocimiento, sino que lo
encuentra para ella misma. A su vez, el ser humano sin el reconocimiento y
la ayuda de los demads, no es ni siquiera biologicamente viable (Yepes,
2008).

Por tanto, si no consideramos a la naturaleza humana como una
consecuencia del azar, si la dotamos de su valor singular, tnico e
insustituible, mas alla del componente material (desde cuya perspectiva no
presentaria grandes diferencias con respecto a cualquier otro animal u
objeto con el que compartiese su historia).

Estamos en disposicion de entender la dignidad humana como una
caracteristica inherente a la persona, a la cual le confiere un aspecto de
trascendencia, mas alld de convencionalismos historicos, culturales y/o
sociales, circunstancia que permite que, el verdadero valor de dicha
dignidad humana, no esté sujeto a dictados mds o menos
bienintencionados, dependientes de la subjetividad cambiante de un
determinado poder temporal, de indole moral, politico y/o social.

LA BIOETICA COMO CIENCIA QUE AFRONTA LOS DILEMAS DE NATURALEZA
HUMANA

Con el nacimiento de la Bioética, entendida como conjunto de
conocimientos estructurados en torno al analisis de las nuevas
consecuencias que, la revolucion tecnologica acaecida de manera
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vertiginosa a partir de la segunda mitad del siglo XX, confiere tanto en el
marco de actuacion individual como social del ser humano.

El oncologo norteamericano Van Rensselaer Potter (1971) pretende
desarrollar un nuevo ambito intelectual de marcado alcance ético y moral,
con el objetivo de promover y dotar de status quo propio y diferenciado, a
una nueva disciplina cientifica, realizando un planteamiento notoriamente
global.

El cual busca sentar las bases de fundamentacién teorica, a partir de
las cuales acoger y desarrollar un nuevo marco contextual de conocimiento
y reflexion, marco desde donde se pueda ofrecer una cumplida respuesta a
los distintos dilemas (hasta aquel momento inexistentes) con que el ser
humano empieza a encontrarse a consecuencia de los nuevos escenarios,
en que van surgiendo nuevos conflictos en el desarrollo habitual de las
relaciones que atafien a las personas, principalmente ante cuestiones
referidas al area de la deontologia médica.

Desde tal perspectiva historica, se puede apreciar como el ser
humano debe enfrentarse a una singular dicotomia, ya que, mientras la
ciencia, preocupada por el bienestar de la humanidad por la cual existe y
se desarrolla, avanza exitosa hacia la consecuciéon de unos hallazgos (hasta
el momento impensables), la investigacion y/o la tecnologia necesarias
para alcanzar dichos éxitos, conduce a ese mismo ser humano, hacia
alguno de los dilemas mas relevantes con que en la actualidad se
encuentra.

En este sentido, podemos expresar que, el perfeccionamiento
cientifico y tecnoldgico que se desarrolla a partir de la segunda mitad del
siglo XX, viene acompafado de un conjunto de consecuencias negativas
para el hombre que no se habian previsto (Roqué, y otros, 2013).

Asi, mientras el ser humano ve como aumenta de forma continuada
su esperanza de vida, asiste al descenso de la mortalidad infantil
(principalmente en los paises desarrollados), resuelve enfermedades que
hasta hace unos pocos afos se constituian en verdaderas epidemias que
acababan con la vida de grandes conjuntos de poblacion.
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Analiza la existencia del ser humano practicamente hasta los altimos
estadios de naturaleza atdmica, mejora genéticamente cosechas que en
otras épocas (de haberlas dejado a su natural desarrollo) hubiesen
desencadenado terribles hambrunas y centenares o miles de fallecidos,
consigue vacunas eficaces para virus de los que hasta hace muy poco, ni
tan siquiera conocia que se trataban de los causantes directos de
enfermedades mortales.

Al mismo tiempo se encuentra ante el dilema de permitir el acabar
con una vida humana en aras de salvar otra, o de crear el desarrollo de una
vida con el tinico propdsito de servir de reservorio médico para algtin otro
miembro de la especie que necesite de su existencia, para poco después
permitir la paulatina y lenta desaparicion de la primera vida creada, entre
otros muchas cuestiones de similar naturaleza.

Por tal como se ha expuesto, los avances de la ciencia en el terreno
citado, llevan asociados ciertos “efectos colaterales” que, por entrar en
intrinseca relacion y, en ocasiones en confrontacién directa con la propia
existencia de la naturaleza humana, generan unos nuevos escenarios
sociales conflictivos, en los que concurren intereses de muy diversa indole,
donde el desarrollo de disciplinas como la Bioética, se constituyen en
posibles garantes en el arbitraje de la toma de decisiones delicadas, en
cuanto a salvaguardar la dignidad, integridad y derechos elementales de
toda naturaleza humana.

En el marco del contexto descrito, la Bioética puede jugar un
adecuado papel en el intento de responder, desde la perspectiva de los mas
débiles y desprotegidos, a cuestiones como. ;en qué momento se considera
que la vida humana se inicia y, por tanto, constituye una esencia
merecedora de la debida protecciéon?, ;hasta déonde puede llegar el ser
humano, en su empeno investigador en aras de la ciencia y de sus
consecuentes beneficios para con la humanidad, en cuanto a la
manipulacién de la propia naturaleza humana?, ;es correcto poner limites
en el terreno de la investigacion genética con el ser humano?

Probablemente, preguntas de similar naturaleza a las previamente
expresadas, podrian completar varios apartados del presente estudio, sin
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embargo, fuese cual fuese la cantidad expuesta, desembocarian en una
cuestion principal: ;de qué medios dispone el ser humano para
salvaguardar la vida humana y, con qué principios éticos y
consideraciones morales pueden las personas individualmente y las
sociedades colectivamente protegerse de la consideracion de consecuencias
cientificas indeseables consideradas como inevitables, al amparo del
progreso de la humanidad?

La ciencia no debe olvidar que, el afrontamiento de los distintos
dilemas con que el ser humano se encuentra en la actualidad, no le debe
resultar una tarea ajena; mas bien al contrario, la actuacion de la ciencia, de
una ciencia consciente de la necesidad de una continua autoexigencia hacia
la reflexion responsable, debe tender hacia el progreso que suscite la
defensa de la dignidad de todo expresion de la naturaleza humana, como
objetivo ultimo y fundamental a alcanzar.

Desde esta perspectiva, se puede concluir el hecho de que, por si solo
y de manera aislada, ningin aspecto especifico en la existencia de la
naturaleza del ser humano, deberia contar con la consideracion de
incuestionable superioridad moral, antes mas bien, el verdadero sentido de
la vida del ser humano, se deberia alcanzar de manera integradora,
asumiendo que situaciones dolorosas como puedan representarlo
circunstancias como la enfermedad o la muerte, resultan inherentes a la
misma condicion humana, condicion finita y limitada por su propia
naturaleza, a la que no le es dado esperar la inmortalidad divina, de la
misma manera que no le es dada la total potestad de la manipulacion de
otros seres humanos, en aras del “beneficio para muchos, a consecuencia
de perjudicar a unos pocos”.

Por otra parte y, llegados a este punto, resulta necesario abordar el
aspecto que hace referencia a la formacion de corrientes de opinion, asi
como a la caracteristica de su naturaleza cambiante (en funcion de muy
distintas circunstancias y/o contextos); en este sentido, hay que subrayar el
peso con que algunos pocos individuos “autorizados”, cuentan respecto a
la creacion de opiniones, de las cuales, poco mas tarde, acabaran
derivandose conductas y actitudes, tanto en el ser humano de manera
individual, como en el seno de la sociedad.
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Desde tal consideracion, no puede dejar de pasar desapercibido, el
enorme poder con que cuentan politicos y legisladores, asi como otro tipo
de autoridades cientificas y/o intelectuales, en cuanto a la capacidad de
modelar (cuando no de manipular abiertamente) distintas corrientes de
opiniéon y, con ellas, distintos valores y actitudes (favorables o
desfavorables) en el inconsciente colectivo del conjunto de las sociedades a
las que representan y dirigen.

Ante un dilema moral de dificil afrontamiento, si los legisladores de
una determinada region o pais se posicionan con actitudes, palabras y
leyes favorecedoras a la relativizacion o despenalizacion de un acto,
aunque éste resulte moralmente punible y/o éticamente reprobable, dicho
acto acabara siendo considerado, ayudado por el paso del tiempo, como
una conducta sujeta al amparo de la permisividad moral, asi como a la
autorizacion individual y social.

Por tanto, para proteger este tipo de circunstancias y otras de similar
naturaleza manipulativa, tendentes a equiparar lo éticamente adecuado
con lo que indica y decreta una ley o, regula y legisla una autoridad
politica, y que acaban constituyendo un claro atentado contra el aspecto de
libertad plural de la conciencia moral del ser humano, deben de
argumentarse y desarrollarse sdlidas proposiciones y alternativas éticas.

La Bioética como disciplina uno de sus argumentos fundamentales,
promueve la creencia de que, en cuanto al bien comun del ser humano se
refiere, no deberia existir razdn o legislacion aceptable, que hiciese oidos
sordos a los principios morales que protegen la existencia de todo ser
humano, al tiempo que garantizan el cumplimiento de los derechos
fundamentales que le son propios por su particular naturaleza.

PRINCIPIOS BIOETICOS INHERENTES A TODO SER HUMANO

Los seres humanos construimos nuestra identidad como personas,
como seres culturales y responsables con independencia y libertad, a través
de la comprension de nosotros mismos y del reconocimiento que recibimos
de los demas.
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La libertad de la persona y su autonomia como ser humano son
conceptos a preservar en todo momento en la relacion que se establece
entre el paciente y el profesional sanitario, es en estos principios donde
reside la autonomia de la persona como principio bioético a respetar en
todos los casos, de la misma manera que también deben de ser respetados
otros principios de la bioética actual (Tomas y Garrido, 2005).

Victor Von Weizsdcker, quien (mediante una integracion médico-
antropoldgica) legitimd la subjetividad humana en el ambito clinico vy,
quien consideraba que, el fendmeno sociologico mas importante de la
medicina integradora en el mundo moderno, lo constituyd el
acontecimiento de la “introduccion del sujeto en la historia”, representd un
modelo integrador bio-psico-socio-espiritual, con objeto de superar
distintas confrontaciones bioéticas, lo objetivo frente a lo subjetivo, lo
individual frente a lo relacional o lo material frente a lo temporal,
buscando el vinculo con el tipo de personalidad y forma de afrontamiento
individual de cada paciente (Paul, 1997).

De esta manera, se alcanzaba por primera vez un acontecimiento
singular, esto es, la consideracién a todo ser humano en relacién a la
dignidad que se le debia, como persona capaz de autodeterminarse, con lo
que, al mismo tiempo, se reconocia el respeto merecido en el tratamiento
hacia todo ser humano, mas alld de su género, edad, condicién y/o
circunstancia social.

Gracias a principios incuestionables como el de la propia autonomia,
el paciente alcanza plena consciencia de su realidad humana respetada, se
siente como una persona dotada de inteligencia, de intimidad y de
libertad. Es persona tunica y singular, cuya dignidad debe resultar
atendida.

En este contexto, el paciente consciente de sus derechos, ya no solo
como usuario de un servicio, sino y ademas, como ser humano merecedor
de respeto, comienza a exigir una informaciéon mas amplia y de mas fcil
comprension.

De esta manera, tras siglos de historia basados en una relacion clinica
médico-paciente de naturaleza vertical, se preocupa de una atencion
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integral (cuerpo y alma del paciente), hasta llegar a un estado optimo de
salud. A partir de la década de los sesenta, surgira una nueva forma de
entender la relacion médico-paciente, en la que los propios pacientes
comienzan un proceso de emancipacion, empezando a exigir ser tratados
de manera efectiva como adultos (Seoane, 2008).

A consecuencia de dicho proceso, la relacion entre el profesional
sanitario y el paciente presenta una progresiva tendencia a
horizontalizarse, esto es, a constituirse, en base al principio de autonomia,
en una relacion de interdependencia, sustentada en un contexto de
comunicacion relacional de didlogo, reconocimiento y respeto mutuos.

En la década de los afos 80, la poblacién aumenta su exigencia sobre
el sistema sanitario, y se llega a los tiempos presentes con déficits

insostenibles para mantener una sanidad publica, gratuita, universal y de
calidad.

También hay que preservar a lo largo de toda la fase evolutiva de la
enfermedad, la identidad del paciente (secreto profesional), asi como
mantenerle continuamente informado de su proceso evolutivo, si asi lo
desea.

Hay que establecer unos objetivos de comunicacion que se desglosan
en informar, orientar y apoyar a la persona en su proceso de enfermedad,
de la misma manera que junto a otros profesionales deberemos
proporcionar un correcto apoyo social, espiritual y psicoldgico.

Por otra parte, el personal sanitario debe de utilizar una Bioética
Personalista o Personalismo ontologico, a la manera en que la entiende Elio
Sgreccia (1994), considerado el padre de la bioética personalista, quien esta
persuadido de que una visién de fe, en nada disminuye o disturba la
auténoma reflexion racional (Sgreccia, 1994).

Asi, la anterior perspectiva (ajena al individualismo subjetivista de
mayor calado religioso y, circunscrito bdsicamente a contextos de
orientacion cristiano), destaca el valor del hombre por el sencillo, simple y

gran hecho de ser persona y, en cuanto tal, por resultar poseedor de una
dignidad.
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Se cuenta como so6lido fundamento con la nocion de vida por encima
de cualquier otra consideracién, mas si cabe que sobre la nocion de
libertad, pues para nada sirve el ejercicio de la libertad, cuando se carece
de la fundamental esencia para su aplicacion, esto es, la propia existencia
fisica, la vida, idea que lleva a destacar la corporeidad fisica en el ser
humano, subrayando sobremanera la existencia del cuerpo, ya que sin
dicha presencia, la vida se antoja imposible.

En cuanto a la concepcion del hombre entendido como un ser
humano, queda contemplado como un organismo sujeto al principio de
totalidad.

De igual manera, se considera a la persona bajo el principio de la
libertad; no obstante, dicho principio debe ser entendido como una
directriz encaminada hacia la consecucion del bien individual, asi como del
bien del resto de personas que conviven con y entre seres humanos; por
tanto, se considera al hombre como organismo tnico, poseedor de una
dignidad y una vida propia.

Desde dicha linea de pensamiento, todos y cada uno de los hombres,
en tanto que personas, merecen igual consideracion y respeto, circunscritos
bajo una perspectiva de sociabilidad y subsidiaridad. Caracteristicas
fundamentales en las cuales se desarrolla el surgimiento de los derechos
humanos.

También, nos podriamos preguntar sobre la praxis desarrollada por
la bioética en el terreno asistencial, cuestién que podriamos plantear como:
(Qué aporta la bioética en un sentido practico, en el trabajo asistencial que
realiza diariamente el profesional sanitario?

Para dar cumplida respuesta al anterior interrogante, en primer lugar
hay que destacar la circunstancia fundamental que subraya el hecho de
que, la bioética valora los problemas humanos que surgen en el habitual
desarrollo del trabajo diario, ayudando al profesional a pensar en los
mencionados problemas y, a buscarles, de manera reflexiva y ponderada,
una solucién adecuada; asi mismo, ante tales circunstancias, la reflexion
bioética invita al profesional a desenvolverse mediante el ejercicio
constante de un caracter critico, en cuanto a la manera de desenvolverse en
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sus distintos afrontamientos profesionales, con el inico objeto de intentar
mejorar la calidad asistencial que presta a sus enfermos.

De la misma manera, también debemos tener en cuenta, distintos
aspectos del personal sanitario implicado en el proceso terapéutico que
mas valora el paciente, los cuales se pueden resumir siguiendo la ética de
los principios.

Desde la citada perspectiva, Beauchamp y Childress en 1979,
basandose en el informe Belmont (el cual tan solo estaba orientado al
establecimiento de unos principios referidos a las cuestiones bioéticas
dentro del marco de la investigacion y experimentacion clinica en el ser
humano), reformulan los principios generales que el profesional debera
tener presentes a la hora de emitir un juicio ético dentro del contexto
asistencial (Siurana, 2010).

Dichos principios reformulados; principios que todo paciente espera
encontrar en el uso que hace de la asistencia sanitaria y, de los que se
considera que aportan tres ventajas importantes, tanto al individuo como a
la comunidad cientifica:

La claridad conceptual en los debates morales en el dmbito de las
practicas médico-sanitarias. El lenguaje preciso y accesible introducido en
el mundo cientifico y médico. La introduccion de un lenguaje comun en
una sociedad norteamericana y europea divididas por el pluralismo moral
(Abel, y otros, 2011).

Se pueden catalogar atendiendo a la siguiente clasificacion (en la que
ninguno de los principios destaca sobre los demas, aunque se hace especial
énfasis en el de autonomia) en: (Beauchamp, y otros, 1999).

No maleficencia: Sustentado en la idea hipocratica de no hacer dafio
intencionadamente, hace referencia al deber del profesional de respeto a la
vida y a la integridad del paciente en el ejercicio de su profesion.

Aunque el principio se desarrolla en el ambito médico asistencial, el
alcance de éste es valido para cualquier &mbito de la vida humana.
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Justicia: Exige tratar de forma equitativa a todas las personas, sin
hacer ningtin tipo de discriminacion. Obviamente el profesional debe
procurar dedicar mds tiempo y esfuerzo a aquellos enfermos que mas le
necesiten. El personal sanitario debe ejercer su labor y desarrollar sus
recursos de forma justa y equitativa entre los pacientes.

Beneficencia: Pretende que la actuacion del profesional sea siempre
beneficiosa para el paciente, va mas alla del principio de no maleficencia y
persigue el bien de la persona. Una interpretacion errdnea de este principio
seria el paternalismo, que no tendria en cuenta la opinién del paciente o las
convicciones de éste en la toma de decisiones.

Autonomia: Contempla el derecho del paciente a ser informado
verazmente sobre su proceso y a su libertad personal para decidir sobre las
medidas diagndstico-terapéuticas y cuidados que se le proponen.

La ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacién y documentacion clinica.

Dados estos principios basicos y, a partir de ellos, existen otras
caracteristicas que, mejorando la relacion personal sanitario-paciente,
consiguen que éste ultimo valore mads, y que hacen referencia al trato
amable, la empatia, una adecuada y correcta atencion, una actitud positiva
y optimista, asi como una sonrisa amable y una discreta atencion.

Por tanto, el alcance derivado de los principios enunciados, se dirige
hacia la asuncion del hecho de que, en los profesionales del ambito
sanitario, una correcta praxis profesional es necesaria y exigible con los
pacientes y hacia sus familiares y amigos.

Resultando la mas deseable y constructiva, una actitud eupatica (del
vocablo griego “eu” bueno y “phatos” padecimiento; esto es, una actitud
que entiende el dolor humano como una circunstancia inherente a la
limitada condicién de la persona, sin que por ello se vean alteradas de
manera irreversible, todas las posibilidades de expresion de la vida
humana.
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LA DIGNIDAD HUMANA Y OTROS PRINCIPIOS BIOETICOS

Partiendo de la perspectiva de conocimiento proporcionada por la
antropologia filosofica, (rama de la filosofia que tiene por objeto el estudio
del hombre en si mismo; que toma al ser humano como objeto a la vez que
sujeto del conocimiento filoséfico), podemos encontrar los interrogantes
que se plantean en la tarea de determinar qué es el hombre, qué diferencia
al hombre de las demas entidades que existen en la realidad, cudles son los
componentes fundamentales de su ser; no en el sentido material o
funcional fisico con que pueden estudiarlo (sea la anatomia o la fisiologia),
sino con referencia a lo que constituye lo mas diferencial y personal de su
ser, los determinantes de su condicion espiritual y racional.

En este sentido, la antropologia (del griego: “dntropos” = hombre), es
aquella disciplina que procura el conocimiento del hombre no en sentido
fisico sino especialmente respecto de su comportamiento tanto en lo
individual como en lo colectivo; aunque distinguiéndose de la sociologia
como disciplina que analiza las cuestiones de las sociedades humanas
desde un punto de vista mas general y objetivo, que subjetivo.

En la realidad, es facil percibir que entre los seres vivos,
fundamentalmente en el reino animal, ocurren fendmenos de conducta
individual. Sin embargo, es también facilmente perceptible que las
conductas de los animales son explicables primariamente en funcion de
factores de caracter instintivo; como comportamientos que estan
impulsados por determinantes que pueden considerarse automaticos o
“programados” en relacion a determinadas circunstancias.

En el hombre, en cambio, si bien se reconocen ciertos
comportamientos impulsados por factores de indole biologico y también
instintivo, existen conductas, las cuales, a medida que progresa en su
evolucién y civilizacion, acaban siendo las predominantes, no pudiendo
explicarse como originadas en una tendencia instintiva, sino que, se
entienden fundamentadas en el caracter racional o emocional, aspectos
diferenciales que responden a la idiosincrasia del hombre, esto es, que
constituyen su signo especificamente caracteristico, diferenciando a los
seres humanos del resto de los seres vivos.
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Puede decirse que alcanzar el conocimiento del hombre acerca de si
mismo, ha constituido tal vez el objeto primario y principal de la
investigacion filosofica. La propia constatacion de la existencia del
pensamiento filosofico, constituy¢ el aliciente de los filosofos para procurar
un auténtico conocimiento de la esencia del hombre; incluso como un
medio de liberarse de los condicionamientos que le impone el mundo
exterior y alcanzar una verdadera libertad.

Scheler afirma que, mientras la imaginacién, la memoria, la
sensibilidad y el sentimiento son fendmenos vitales no muy distintos de los
propiamente bioldgicos -razén por la cual, en este aspecto, la diferencia
entre el hombre y los animales es solamente de grado, en el hombre
aparece una dimension diferente: la dimension del «espiritu», opuesta en
cierto sentido a la vida, y que permite al hombre reprimir y controlar sus
impulsos, de manera que el «espiritu» se ve potenciado por esta
autonegacion ascética.

Este planteamiento metafisico, y todavia tradicional -puesto que
sigue siendo dualista, al oponer el cuerpo animado y el espiritu-, se vera
superado por un enfoque que insiste mas en la dimensidon bioldgico-
antropologica. Este movimiento se inicia también en Alemania, después de
la segunda guerra mundial, sobre todo por obra de Helmuth Plessner
(Antropologia filosdfica, 1971). Parte de la consideracion de la base
bioldgica, verdadera condicion humana, desde la cual se constituye el
hombre en la historia, y propugna la independencia de la antropologia
filoséfica respecto de cualquier otra ciencia.

Parecida linea de planteamiento siguen los trabajos de Arnold
Gehlen, los cuales insisten en el aspecto inacabado del ser humano,
caracterizado como ser biologicamente no especializado y con una larga
infancia dependiente de los adultos. Esta caracterizacion del hombre como
«ser carencial», expresion ya utilizada por Herder, o como «animal no
fijado» (expresion que Gehlen extrae de Nietzsche), es la que determina
tanto su capacidad de aprendizaje como su capacidad de transformacion
de la naturaleza. En dicha capacidad se manifiesta el caracter fundamental
del ser humano, a saber, la «accién».
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Siguiendo a Ricardo Yepes, apuntaremos como concepto de la
dignidad humana aquel que establece:

La preocupacion por la dignidad de la persona humana es hoy
universal: las declaraciones de los Derechos Humanos la reconocen, y
tratan de protegerla e implantar el respeto que merece a lo largo y ancho
del mundo. Los errores que pueda haber en la formulacién de esos
derechos no invalidan la aspiracion fundamental que contienen: el
reconocimiento de una verdad palmaria, la de que todo ser humano es
digno por si mismo, y debe ser reconocido como tal. El ordenamiento
juridico y la organizacidon econdmica, politica y social deben garantizar ese
reconocimiento.

Cuanto mas fijamos la mirada en la singular dignidad de la persona,
mas descubrimos el cardcter irrepetible, incomunicable y subsistente de ese
ser personal, un ser con nombre propio, duefo de una intimidad que s6lo
€l conoce, capaz de crear, sonar y vivir una vida propia, un ser dotado del
bien precioso de la libertad, de inteligencia, de capacidad de amar, de reir,
de perdonar, de sofar y de crear una infinidad sorprendente de ciencias,
artes, técnicas, simbolos y narraciones.

Por eso, dignidad, en general y en el caso del hombre, es una palabra
que significa valor intrinseco, no dependiente de factores externos. Algo es
digno cuando es valioso de por si, y no solo ni principalmente por su
utilidad para esto o para lo otro. Esa utilidad es algo que se le afiade a lo
que ya es. Lo digno, porque tiene valor, debe ser siempre respetado y bien
tratado. En el caso del hombre su dignidad reside en el hecho de que es, no
un qué, sino un quién, un ser Unico, insustituible, dotado de intimidad, de
inteligencia, voluntad, libertad, capacidad de amar y de abrirse a los
demas.

La persona es un absoluto, en el sentido de algo tinico, irreductible a
cualquier otra cosa. Mi yo no es intercambiable con nadie. Este caracter
unico de cada persona alude a esa profundidad creadora que es el nticleo
de cada intimidad: es un "pequeno" absoluto. La palabra yo apunta a ese
nucleo de caracter irrepetible: yo soy yo, y nadie mas es la persona que yo
soy. Nadie puede usurpar mi personalidad.
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Por otra parte, solo el Creador puede ser fundamento de la dignidad
humana: El fundamento altimo de la dignidad humana, establece que la
persona tiene un cierto cardcter absoluto respecto de sus iguales e
inferiores. Pues bien, para que este cardcter absoluto no se convierta en una
mera opinidon subjetiva, es preciso afirmar que el hecho de que dos
personas se reconozcan mutuamente como absolutas y respetables en si
mismas sOlo puede suceder si hay una instancia superior que las reconozca
a ambas como tales: un Absoluto del cual dependemos ambos de algun
modo.

No hay ningin motivo suficientemente serio para respetar a los
demas si no se reconoce que, respetando a los demds, respeto a Aquel que
me hace a mi respetable frente a ellos. Si s6lo estamos dos iguales, frente a
frente, y nada mas, quiza puedo decidir no respetar al otro, si me siento
mas fuerte que él. Es ésta una tentacién demasiado frecuente para el
hombre como para no tenerla en cuenta. Si, en cambio, reconozco en el otro
la obra de Aquel que me hace a mi respetable, entonces ya no tengo
derecho a maltratarle y a negarle mi reconocimiento, porque maltrataria al
que me ha hecho también a mi: me estaria portando injustamente con
alguien con quien estoy en profunda deuda.

En resumen: la persona es un absoluto relativo, pero el absoluto
relativo sdlo lo es en tanto depende de un Absoluto radical, que estd por
encima y respecto del cual todos dependemos. Por aqui podemos plantear
una justificacion ética y antropoldgica de una de las tendencias humanas
mas importantes: el reconocimiento de Dios, la religion.

Si la dignidad de cada ser humano nace del ser peculiarisimo e
irrepetible que somos cada uno, el fundamento de la dignidad de la
persona esta dentro de ella misma, y no fuera.

Por eso tiene valor intrinseco. Esto nos plantea una pregunta
inquietante: jcual es el origen de la persona?, ;de donde "sale"? Lo mas
evidente es esto: toda persona humana es hija de otra. Ser hijo no es un
accidente, sino algo que pertenece a la condicién misma del ser personal.
Ser hijo significa ser engendrado, proceder de otro ser personal. Y todo ser
humano es hijo de otro. Pero si nos remontamos hacia arriba en la cadena
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de las generaciones, surge la pregunta por el origen, no solo de cada ser
personal en particular, sino de todos en general.

La persona como tal, en primera instancia es fruto de una eleccion
trascendente: La tinica explicacion satisfactoria de verdad a la pregunta
por el origen de la persona es decir que es fruto de una eleccion deliberada:
aquella seguin la cual el Absoluto decide que existan los seres humanos.

Cada persona humana no puede ser un accidente, surgido al azar: el
amor de una madre por su hijo es una semejanza del amor con el cual el
Creador ha creado a cada persona.

En ambos casos se trata de un amor que quiere a esa persona, y no a
otra. Ser hijo significa precisamente eso: ser querido por ser uno la persona
que es, independientemente de si es guapo o feo, listo o torpe, alto o bajo.
Un hijo es querido, no porque traiga al hogar una cuenta corriente, o un
abrigo de pieles: es querido por ser él, y porque es precisamente él.

El hogar es el primer lugar, y a veces el inico, donde el ser humano
es querido por si mismo, independientemente de los defectos y
limitaciones que pueda tener su cuerpo, su inteligencia o su caracter. Por
eso, ese amor por la persona concreta del hijo que se da en el hogar es una
cierta imagen del amor con que Dios nos quiere a cada uno.

Todo esto quiere decir que para fundamentar adecuadamente algo
tan serio como la dignidad humana, en ultimo término hay que aceptar
que la persona tiene un origen trascendente, mas alld de la genética y de la
materia: esto es lo que asegura de verdad su caracter incondicionado. En
caso contrario, se puede incurrir en una postura materialista o,
sencillamente, eludir el problema. Entonces es cuando empiezan los
problemas.

En efecto, cuando no se acepta este valor de la persona en si misma,
se abre la puerta que conduce a dejar de respetarla. Por ejemplo: si se dice
que un ser humano solo es persona cuando se comporta como tal (cuando
estudia, cuando vota, cuando es capaz de hablar, de comunicarse con los
demads y ser consciente de si mismo y de su libertad, en suma, cuando
ejerce SUS capacidades), entonces todos los seres humanos que no se
comportan como tales, porque estan inconscientes o porque son no nacidos
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o discapacitados, no serian personas, lo cual significa que son seres
humanos de segunda clase, y por tanto gente que vive vidas imperfectas
que en algunos casos puede compensar no prolongar.

Todos los seres humanos son personas por el mero hecho de ser seres
humanos, puesto que estos tltimos son siempre personas. En este sentido,
realizar una distincion entre ser humano y persona es inadecuado, pues
dirige hacia justificaciones que atentan contra la dignidad de toda persona
humana. Pretender que hay un momento en el cual el embriéon "se
convierte" en persona es mantener una distincion sumamente arbitraria y
que no tiene una justificacion verdadera:

El embrion siempre es, no importa si se duda o no de la naturaleza
ontoldgica del embrion: el asunto es que aquello que en principio nacera
como humano debe ser respetado como tal. Lo que se esta desarrollandose
como humano, es humano (Zanotti, 2012).

Desde aqui se pueden entender los reparos morales a la manipulacién
genética, a la eutanasia y al aborto. La base de esos reparos esta sustentada
en la dignidad humana de la que aqui se esta tratando.

El materialismo, tanto tedrico como practico, es un punto de vista que
sitiia el origen de la persona en el proceso organico de la vida, y por tanto
para un materialista no hay diferencia apreciable entre un hombre y una
rata: la tnica diferencia verdadera es que uno y otro se comportan de
distinta manera. Pero para poder comprobar esto tltimo hay que esperar a
que crezcan: mientras el hombre y la rata no son seres desarrollados
todavia no se comportan como los individuos adultos de cada una de esas
especies.

El materialismo deprime la dignidad de la persona humana
individual, y considera que esa idea es una cuestion cultural, una pauta de
valor que los individuos de la especie humana han encontrado
recientemente.

El materialismo constituye hoy la postura mas generalizada, y al
mismo tiempo mas elaborada, desde la cual se devaltia, no sdlo la dignidad
de la persona humana, sino el sentido del dolor y del sufrimiento, el
fenémeno de la muerte y la posibilidad de un mas alld de ella, el
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comportamiento amoroso desinteresado, capaz de sacrificio, hacia los
demads, y en definitiva la respuesta a las grandes preguntas acerca del
sentido de la vida.

Los criterios de dignidad acaban convertidos en meras cuestiones de
opinion: Otra explicacion poco satisfactoria de la dignidad humana, que
muchas veces acompana a la postura materialista, es decir que consiste
solo en una convencion social o cultural: no tenemos mas fundamento para
reconocer que todo hombre es digno que el estado de opinion
contemporaneo acerca del asunto.

Semejante postura es muy de temer y muy poco defendible, porque
viene a decirnos que la dignidad del hombre no se basa y consiste en el
valor intrinseco de la persona humana, sino en algo tan extrinseco y
mutable como la opinién cultural.

La dignidad de la persona humana existe, es real y objetiva,
independiente y previamente a que sea reconocida por la opinion publica,
los gobernantes y el ordenamiento juridico. Es mas, precisamente porque
es algo objetivo y previo, la opiniéon publica, los gobernantes y el
ordenamiento juridico deben respetar ese valor inviolable.

La dignidad humana no es un asunto que dependa de la opinidon que
se tenga de ella, ni de posiciones argumentales a su favor o en su contra,
tampoco se trata de un atributo que concierna sélo a un determinado
grupo de personas, en detrimento de otro u otros muchos, puesto que,
aunque existiese un considerable nimero de seres humanos, para los que
dicha dignidad, o bien no importase en absoluto, o bien no contase con una
gran trascendencia vital (por el hecho de no resultar ser uno de los valores
fundamentales de entre el conjunto que rige sus existencias). No obstante,
no por ello se podrian enarbolar argumentos o pretensiones, basicamente
de cariz materialista, en aras de reducir dicho concepto de forma
exclusivista, dejando fuera de su derecho y amparo a determinado
colectivo de personas, a los cuales se les pueda denegar, sustraer o eliminar

dicha dignidad.

En este sentido y, desde uno de los argumentos bdsicos y mas
objetivos del concepto dignidad, aquel que nos remite a su acepcion mas
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estrictamente ontoldgica y, en consonancia con Errasti, Martinez, Carvajal
y Arantzamendi (2014) podemos expresar que:

La dignidad humana es universal y comtin a todas las personas.
Tiene el caracter de un primer principio, y en este sentido puede verse
como la fuente de derechos. Asi, constituye la base de los derechos
humanos y por ello, se refleja en la Declaracién Universal de los Derechos
Humanos aprobada por la Organizacion de las Naciones Unidas (O.N.U)
en 1948, o en los codigos de deontologia de medicina, enfermeria.

Esta dignidad es fruto de la concepcién de que se trata de un
componente inherente, intrinseco e inalienable a la condicién humana. Es
decir, que no puede ser medida, ni destruida, no siendo contingente, ni
condicional, ni contextual, ni comparativa (Errasti-Ibarrondo, y otros,
2014).

Con la anterior introduccidon (basicamente antropoldgica, filoséfica
y/o moral), podemos definir la dignidad humana como un valor especifico
del ser personal, resultando un valor supremo, incondicional, irreductible
y absoluto, propio de la condicién humana y constitutivo de la persona,
del cual no se puede ni se debe establecer ningtn tipo de gradacién, pues
no hay seres humanos de distintas clases en funcién de un hipotético grado
de dignidad superior o inferior, en esta o aquella persona; aseveracion de
la que se deriva y argumenta que la persona es digna por naturaleza.

La dignidad designa un valor maximamente objetivo e intrinseco del
ser humano. Al mismo tiempo, se entiende como un valor elevado y
sublime en el que muchos otros valores encuentran su integracion. Esta
dignidad supone caracteristicas peculiares en el sujeto que la porta.

En este sentido podemos compartir en cierto grado la idea que afirma
que la naturaleza funda la dignidad. Sin embargo, un analisis mas atento a
lo dicho hasta aqui, nos permite afirmar con mads propiedad que la
dignidad le pertenece a la persona en todo su ser, con tal grado de
intimidad que no es propiamente un elemento consecutivo de sus
componentes esenciales sino constitutivo de los mismos.

El valor de la persona no emerge como accidente propio de la
sustancia individual de naturaleza racional sino que la sustancia individual
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de naturaleza racional es tal porque ha sido creada primariamente por un
motivo que la constituye como un ser valioso en grado eminente. No es
legitimo, por tanto, arrebatar la dignidad a ningtin ser humano (Gonzalez,
y otros, 2007).

Por eso, una de las definiciones mds impresionantes de la persona es
aquella que dice que es “id quod est perfectissimun in tota natura”, lo mas
perfecto de toda la naturaleza (Guerra, 2003).

La dignidad humana es la base de los Derechos humanos: todos
somos sujetos de igual dignidad. Los Derechos Humanos constituyen el
minimo ético irrenunciable en que se basan las sociedades democraticas, y
son la base juridica sobre las que se asienta todo el ordenamiento juridico
de los paises. Con esto se instituye el deber de respeto a toda vida humana,
al mismo tiempo que se produce una orientacion que persigue potenciar la
autonomia, la igualdad en cuanto a la dignidad de todos los individuos y
la equidad, todo ello amparado bajo el principio que observa la
circunstancia de que, no se puede tratar a un ser humano como un medio.

Todo ser humano tiene dignidad y valor inherentes, solo por su
condicidn basica de ser humano. El valor de los seres humanos difiere del
que poseen los objetos. Las cosas tienen un valor de intercambio. Son
reemplazables. Los seres humanos, en cambio, tienen valor ilimitado
puesto que, como sujetos dotados de identidad y capaces de elegir, son
unicos e irreemplazables.

Dado que los seres humanos son libres, en el sentido de que son
capaces de efectuar elecciones, deben ser tratados como fines, y no
Unicamente como medios. En otras palabras: los hombres no deben ser
utilizados y tratados como objetos. Las cosas pueden manipularse y usarse,
pero la capacidad de elegir propia de un ser humano debe ser respetada.

Un criterio facil que puede usarse para determinar si uno esta
tratando a alguien con el respeto debido, consiste en considerar si la accion
que va a realizar puede resultar reversible. O, dicho de otra manera,
observar el argumento que encierra la reflexion suscitada por la siguiente
pregunta: ;querrias que alguien te hiciera a ti la misma cosa que ti vas a
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hacer a otro? Esta es la idea fundamental contenida en la Regla de Oro:
«trata a los otros tal como querrias que ellos te trataran a ti» (Armstrong, 2006).

La persona es realmente capaz de escoger los fines propios de su
accion. Y con ello, ademas de tener la oportunidad de responder a un
motivo que la invita a actuar, y de poder autoafirmarse implicitamente a
través de un acto bueno, y de poder reconocer su acto como «propio», la
autoteleologia del ser humano revela a la persona como fin en si misma
(Tomas y Garrido, 2005).

La dignidad designa un valor maximamente objetivo e intrinseco del
propio ser humano. En este sentido, la dignidad supone caracteristicas
peculiares en el sujeto que la porta. Dicho de otro modo, porque el sujeto
posee un ser y una esencia perfectisimos, el ente personal posee el mas
grande valor.

No obstante, un andlisis mas atento a lo dicho hasta aqui, nos permite
afirmar con mds propiedad que, la dignidad le pertenece a la persona en
todo su ser, con tal grado de intimidad que, no resulta ser propiamente un
elemento consecutivo de sus componentes esenciales, sino que se erige en
constitutivo de los mismos.

De esta manera, fruto del pensamiento y de la reflexién por discernir
y esclarecer los aspectos diferenciadores que acompafnan a la naturaleza
humana, entendida como entidad particular en la que se integran de forma
individual, distintos y multiples valores bioéticos, encontramos sentencias
de distintos pensadores que, a lo largo de la historia de la humanidad han
sugerido que:

Emmanuel Kant (1724-1804) respeta toda voluntad racional como un
fin en si mismo y admite que la voluntad es auténoma; por tanto,
considera que la voluntad racional es fuente de derecho, creadora de sus
propias leyes morales y universales. Refiere la idea de la voluntad de todo
ser racional como una voluntad universalmente legisladora.

John Stuart Mill (1806-1873), que de igual manera que Jeremy
Bentham (1748-1832) resultan ser los herederos de la Etica derivada de las
consecuencias de Epicuro, ligan los deberes del ser humano a su utilidad y
consideran la imposicién de la opinién publica como una coerciéon moral,
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defendiendo la autonomia del ser humano como la ausencia de coerciéon
sobre su capacidad de accion y de pensamiento, de manera mas individual
que universal.

Max Weber (1864-1920) inicia la Etica de la Responsabilidad, derivada
del utilitarismo de Mill y Bentham, por el cual el binomio medios-fines es
la base de la racionalidad. A partir de las tesis de Weber y siguiendo la
Etica de la Responsabilidad, Hans Jonas describe un nuevo imperativo
categorico: “Obra de tal manera que los efectos de tu accién sean
compatibles con la permanencia de una vida humana auténtica en la
tierra”.

Actualmente, la opinion de Torralba (2002) asegura que la palabra
dignidad, en relacion a los seres humanos, probablemente se esté
convirtiendo en “un pretexto, en una excusa, casi se podria decir en una
palabra vacia” (Torralba, 2002).

En muchas ocasiones, se acaba utilizando el término con finalidades
estéticas, puramente decorativas, para embellecer formalmente un
determinado discurso politico, social, religioso o académico; se emplea
porqué es politicamente correcto.

Por otra parte, junto al aspecto de la dignidad humana entendida
como valor fundamental de la persona, podemos encontrar otros
principios y valores bioéticos inherentes al ser humano, principios que
deben corresponderse con la realidad humana, es decir, deben ser
verdaderos (en este sentido, un valor sera verdadero en funcidon de su
capacidad para hacer mas humano al hombre) (Vidal-Bota, 2012).

Entre tales principios, podemos destacar:

No malevolencia y Benevolencia: evitar danar a los demas, al tiempo
que buscar su bien, en todo acto desarrollado por el ser humano.

Doble efecto: asegurarse de que no son previsibles efectos
secundarios malos desproporcionados respecto al bien que se sigue del
efecto principal.

Integridad: comportarse en todo momento con la honestidad que
permita el hacerse merecedor del respeto debido al auténtico profesional
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(aquel que a su vez se conduce, en todo momento, con el respeto debido a
su profesion).
Justicia: tratar a cualquier ser humano de forma similar en

circunstancias similares.

Utilidad: elegir siempre aquella actuacion concreta que pueda
reportar el maximo beneficio al mayor niimero de personas posible.

En consecuencia, convendra disponer de formulaciones mas
especificas del principio general de respeto. Y, para ello, resultard
adecuado un andlisis mas detallado de los principios mencionados.

Principios de No-malevolencia y de Benevolencia:

El profesional asistencial, partiendo de la base ineludible de un
tratamiento humano fundamentado en el respeto, donde se persigue la
busqueda del bien del otro, al tiempo que se intentan eliminar o, si mas no,
minimizar los dafos; debe y se debe, tanto en sus intenciones, como en sus
actuaciones, un adecuado comportamiento respetuoso.

Principio de Doble efecto:

Bajo la orientacion de este principio, la busqueda principal debe
centrarse en asegurar el efecto beneficioso en la misma accidn realizada, sin
atender unicamente a los efectos; no obstante, dicha circunstancia no es
Obice para descuidar el hecho de que se deben eliminar o minimizar las
probabilidades derivadas de posibles efectos secundarios indeseados.

Principio de Integridad:

Desde la perspectiva asistencial sujeta a este principio, el profesional
debe tomar todas y cada una de sus decisiones, movido por el respeto que
se debe a si mismo, pensando en que se relaciona con un ser humano con
distintas realidades individuales, realidades que debe salvaguardar desde
la atencion holistica (total e integral) debida a todas y cada una de las
personas que solicitan sus servicios.

Ser profesional no es unicamente ejercer una profesion sino que
implica desarrollarla con profesionalidad, es decir, con conocimiento
profundo y absoluta lealtad a las normas deontoldgicas, buscando el
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servicio al ser humano y a la sociedad, por encima de posibles intereses
egoistas.

Principio de Justicia:

La idea fundamental del principio de justicia (principio que tiene que
ver con aquello que es debido a los seres humanos) es la de tratar a la gente
de forma apropiada, identificando caracteristicas decisivas para la
realizacion equitativa que posibilite una adecuada distribucion vy,
atendiendo a cada persona segin sus necesidades, al tiempo que
atendiendo a distintas personas que cuentan con idénticas necesidades, de
manera similar. Esto puede expresarse de diversas maneras ya que, la
justicia tiene diversos aspectos. Estos aspectos incluyen la justicia
substantiva, distributiva, conmutativa, procesal y retributiva.

Principio de Utilidad:

Dando por supuesto que tanto en la actuacion profesional como en la
intencion individual, el tratamiento asistencial estd presidido bajo la
premisa del respeto, en dicho proceder se debe elegir siempre, aquella
actuacion que persiga y acabe produciendo, el mayor beneficio para el
mayor numero de personas.

Otro aspecto importante a tener en cuenta en lo que se refiere a la
dignidad, es aquel que hace referencia a dicho concepto desde la
concepcion de la corporalidad humana.

Los seres humanos, vivimos rodeados de una gran cantidad de
simbolismos significativos, hasta las funciones madas fisioldgicas y
vegetativas, las realizamos de forma diferente al resto de los mamiferos,
por citar algun ejemplo, si observamos dos funciones fundamentales como
lo son la nutricion y el proceso de muerte.

Apreciamos que cuentan con aspectos diferenciales desde que el
hombre es hombre, ambas resultan unas actividades que, en el contexto del
ser humano, han estado impregnadas de una gran carga de simbolos,
habiéndose desarrollado desde sus tempranos inicios, hacia una direccion
en la que por el camino, tales actividades, se han ido impregnando de un
creciente sentido de espiritualizacion.
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Por otra parte, tampoco resultamos ser unos organismos
especializados para desarrollarse en soledad; en este sentido, los seres
humanos, no s6lo no estamos solos, sino que, ademas, nuestra situaciéon en
referencia a los demds companeros de especie, se produce mediante una
interaccion cargada de multiples consecuencias hacia uno mismo y hacia
los demas. Si el resto de los seres vivientes resulta facilmente sustituible e
intercambiable, ningin ser humano puede ser sustituido por otro y, su
presencia y ausencia, constituyen hechos de gran relevancia, los cuales
transcienden a aquellos que nos rodean.

En definitiva, existe una incuestionable singularidad y unicidad en
todo ser humano. El ser humano es por su propia naturaleza corpodrea y
espiritual “un ser en el mundo que trasciende al mundo” SS.Juan XXIII, es
decir, estd abierto al mundo pero al tiempo tiene un anhelo de infinito (SS.
Juan XXIIL, 1963).

Podemos resumir que la dignidad comienza en la propia realidad
humana de su particular corporalidad, la cual permanece en continuo
redescubrimiento con objeto de dotar de valor intrinseco y sentido vital a
todo ser humano. Se trata de tomar conciencia del valor fundamental del
cuerpo, entendido como principio expresivo de la condicion humana y, por
tanto, dotado de la mas alta dignidad.

LA DIGNIDAD HUMANA COMO PRINCIPIO QUE FUNDAMENTA LA BIOETICA

El término dignidad posee muchos significados. Ello se debe a que
designa una realidad muy rica, que puede ser contemplada desde diversas
perspectivas. Entre dichas acepciones, destaca la que entiende la dignidad
como un principio ético-juridico, fundamento de la bioética y el bioderecho
(Aparisi, 2013).

En este sentido, ya no sélo la Declaracion de Derechos Humanos, sino
que distintas constituciones nacionales de sendos paises, articulan y
regulan el concepto de dignidad humana, como fuente de respeto y
proteccion inherente a todo ser humano.

Desde tal perspectiva, la magnitud del reconocimiento de la dignidad
humana como fundamento de los derechos universales que regulan las
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existencias de todos los miembros de la especie, se inserta en todos y cada
uno de los rincones del entramado del funcionamiento social, extendiendo
su grado de influencia a todos aquellos aspectos en los que de forma mas
delicada y cuidadosa, debe tratarse la singular circunstancia de proteccion;
esto es, en las dreas de la sanidad, la educacion, la politica, las ciencias en
general, la jurisprudencia, etc.

Asi, por ejemplo, el Convenio para la Proteccion de los Derechos
Humanos y la Dignidad del Ser Humano con respecto a las Aplicaciones
de la Biologia y la Medicina, del Consejo de Europa, establece que las
partes se comprometen, de acuerdo con lo establecido en su articulo 1, a
proteger al ser humano en su dignidad y su identidad (Convention on
Human Rights and Biomedicine, 2013).

Por otra parte, la recepcion en los textos constitucionales de una serie
de valores considerados fundamentales y su proteccion en cuanto
derechos, asumida por el Estado, incluydé su consideracion de la
conservacion de la vida, la dignidad del hombre, la libertad y la
solidaridad que constituyen, piedras angulares de la bioética moderna
(Sepulveda, 2009).

Por tanto, resulta que, desde una perspectiva dirigida hacia la
proteccion debida a la dignidad humana y ante los atentados que pudiese
recibir el citado derecho a la dignidad, en el contexto de los avances
cientificos y/o usos de las actuales tecnologias disponibles, basicamente
dentro del ambito médico y/o biologico y, con objeto de regular distintas
situaciones complejas que pudiesen acaecer en dichos ambitos, la
inevitable consecuencia es la del surgimiento de la Bioética como ciencia y
la del Bioderecho como regulador y garante del cumplimiento de las
conductas debidas.

Desde la perspectiva citada, se puede argumentar que, en los ultimos
anos de su existencia, ante el momento histérico que atraviesa la
humanidad, se encuentra inmersa en lo que podriamos acufiar como la
revolucion del conocimiento, a consecuencia de la revolucion acaecida en
el ambito de la tecnologia. No obstante, habria que analizar si el ambito
juridico del mundo del Derecho, entendido como la herramienta de la que
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disponen las sociedades, con objeto de regular el adecuado
comportamiento humano, también ha evolucionado (y/o revolucionado) a
la misma velocidad que la de los continuos avances tecnoldgicos, unidos a
los consecuentes avances cientificos.

En este sentido, segin Mendoza H. (2006), las sociedades actuales se
estructuran en torno a los alcances derivados de las citadas tecnologias,
inmersos en verdaderas encrucijadas morales, producidas a consecuencia
de tener que asimilar y regular las consecuencias de los avances con que se
encuentran a cada momento, desde las multiples posibilidades que ofrece
internet hasta los mas recientes logros de las biotecnologias, pasando por la
nanotecnologia, el dominio y posibilidades de intervencion en el genoma
humano, la clonacién, etc (Mendoza Cardenas, 2006).

Pese a todo y, segun palabras del citado autor, hemos ignorado la
realidad, creyendo que aquella que nos construimos mediante postulados
positivistas, usando la ldgica juridica, funciona perfectamente. Y
efectivamente, funciona a la perfeccion, pero solo desde una perspectiva
tedrica (Mendoza Cardenas, 2006).

En este contexto histdrico y social (aproximadamente en 1987), nace
la disciplina del Bioderecho y, lo hace como una preocupacion,
particularmente de algunos sectores interesados en ponerles limites a las
investigaciones cientificas sobre seres y sistemas vivos, a partir de la
normatividad juridica (Maldonado, 2007).

Por tanto y, a modo de conclusidon, podemos expresar, en consonancia
con Garcia D. (2010) que el Bioderecho es una disciplina que estudia la con-
ducta de los seres humanos desde el punto de vista de la ética y de la
ciencia juridica, y, ante el desarrollo cientifico tecnoldgico que ha
alcanzado la humanidad, se encarga de establecer limites y regulaciones en
el ambito de las ciencias de la vida y de la salud (Garcia, 2010).

CONFLICTO MORAL EN PRIMERA PRUEBA DIAGNOSTICA DEL VIH

No cabe duda que aquella persona que acude con una sospecha
razonable a la consulta médica, con objeto de realizar por primera vez una
prueba diagnostica que le permita conocer si estd infectado o no con el
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VIH, se podra encontrar ante dificiles cuestiones morales que atender, asi
como ante serios conflictos de naturaleza ética que resolver.

En este sentido el paciente infectado que acude a practicarse la
prueba inicial de comprobacion de la posible infeccion de VIH, debera
valorar, justo en ese mismo momento de grandes incertidumbres, la
circunstancia referida al alcance de la comunicacion de los resultados
obtenidos por medio de las pruebas practicadas.

Entre los individuos y los grupos de poblacion no infectados con el
VIH, y el sufrimiento que el sida puede causar, constituyen a su vez
complicaciones para el diagndstico y tratamiento de quienes estan
afectados, por lo que, desde tal perspectiva, resultara sencillo entender por
la angustia que atraviesa aquella persona que cuenta con sospechas
fundamentadas con respecto a la posible infecciéon (Velandia, 2002).

Dejando aparte, del enjuiciamiento moral, inclusive del
posicionamiento sociojuridico que tal circunstancia presenta ante la debida
proteccidon a terceras personas susceptibles de ser infectadas, no menos
cierto resulta que, la conducta y decisién que tome la persona en cuanto a
la comunicacion de su estado de salud, resulta de vital trascendencia.

La libertad individual en cuanto al derecho a decidir la comunicacion
o no de la propia situacion personal, e inclusive aquellos otros de
naturaleza mas subjetiva, como el miedo a resultar discriminado, el miedo
a sufrir un desarraigo sociofamiliar, el miedo al estigma, en definitiva, el
miedo al aislamiento socioemocional.

Resultan derechos igualmente inviolables, los de aquellas terceras
personas que puedan entrar y entren en estrecho contacto con el infectado
por VIH, a los que también hay que proteger, mediante informacion veraz
de la situacién médica y de sus consecuencias, mediante la explicitacion de
todos sus derechos ante tal compleja circunstancia y, en definitiva, ante la
posibilidad de riesgo al que se pueden ver sometidos, con objeto de que, si
asi lo deciden, puedan adoptar todas las medidas preventivas necesarias,
para poder continuar manteniendo, con la mayor de las normalidades
posibles, la relacién personal.
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En este sentido, resultard de vital importancia, el acercamiento
humano y pedagogico que puedan desarrollar los responsables implicados
de la comunidad médico-sanitaria con el propio interesado, haciéndole
reflexionar sobre su propio estado de salud, con objeto de que pueda
asumir su situacion y, desde dicha asuncion, pueda valorar de la forma
mas objetiva posible sus decisiones.

Posteriormente, si la decision del implicado, se dirige hacia el camino
de la comunicacion de su estado médico, resultara asi mismo fundamental,
el que, en dicha situacion, se encuentre acompanado, comprendido,
respetado y valorado, antes, durante y después del proceso mediante el
cual, ponga en conocimiento de sus seres queridos y/o allegados, el estado
actual de salud por el que esté atravesando.

Por otra parte, en el ambito del diagnostico inicial, resulta
conveniente citar una circunstancia de consecuencias indeseadas, que
consiste en la situacion de que el diagndstico establecido, en realidad
corresponda a un falso positivo, esto es.

(Qué sucede cuando una persona ha sido diagnosticada con la
enfermedad de SIDA y, consecuentemente asi se le ha comunicado,
mientras que en realidad, poco después, tras una segunda opinion y/o
analitica, se acaba descubriendo que, en realidad, ni era portador del VIH,
ni padecia la enfermedad del SIDA, pues todo se habia debido a alguno de
los posibles errores humanos y/o materiales que se pueden producir a lo
largo del conjunto de la cadena que configura el proceso analitico y de
diagnostico?

Resulta evidente que las consecuencias emocionales y morales
derivadas de tal situacion, provocaran en la persona implicada un dafio de
dificil cuantificacion, menoscabo que se acentuard, en aquellos casos en
que la persona erroneamente diagnosticada, ya haya puesto en
conocimiento de sus seres mas allegados, la comunicaciéon de dicha
circunstancia. En este sentido, Seuba, Ramos y Luna (2002) expresan que:
el mero error de diagndstico de una enfermedad (piénsese, especialmente,
en el caso del SIDA) parece tener entidad suficiente para sostener la
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existencia de un dafio moral, cuanto menos en la practica judicial espafiola
(Seuba, y otros, 2002).

En relacion al diagnostico y, con objeto de realizar un correcto
acercamiento al aspecto de la comunicacidon, en enfermedades como el
SIDA, se estan desarrollando servicios de consejo orientados a promover
pensamientos y conductas adecuados, asi como a disminuir el impacto
psicoemocional causado por el diagndstico.

Dichos equipos cuentan con distintas dreas de interés, entre las que
destacan las de indole educativa, las de indole evaluativo respecto a los
riesgos y a los posibles recursos del paciente, asi como las de
asesoramiento y atencion psicoemocional.

La forma de actuar de los citados servicios, ajenos a la emision de
juicios de valor de naturaleza moral, est4 orientada hacia la asimilacion y el
uso correcto de la informacién, subrayando el didlogo y centrandose en la
propia persona, y valorando el alcance de todas las alternativas, buscando
maximizar sus propios recursos personales, al tiempo que facilitando la
adquisicion de aquellos otros de los que carece, al tiempo que se
preocupan por la atencién integral de manera individual del propio
paciente.

Asi, desde el citado servicio, se aprovecha el tiempo de espera que
transcurre hasta la obtencion de los resultados de las pruebas realizadas,
con objeto de informar adecuadamente de las distintas posibilidades, para
que el implicado conozca la existencia de las alternativas ofrecidas
mediante los datos analiticos.

Al tiempo que ser consciente, con la suficiente antelacion, del
significado exacto de distintos términos asociados, como los que tienen que
ver con los diagnosticos indeterminados, los falsos positivos y falsos
negativos, ademds de trabajar de manera reflexiva, los aspectos
emocionales y conductuales que se pueden y suelen presentar en tales
circunstancias.

Para solucionar positivamente la conflictividad que puede suponer la
primera prueba diagnostica del VIH/SIDA es necesario hablar
directamente con el paciente.
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RELEVANCIA DE LAS VARIABLES PSICOEMOCIONALES EN LA SALUD Y LA
ENFERMEDAD

Antes que nada resultaria conveniente analizar con detenimiento, el
aspecto, que hace referencia a la consideracion exacta de en qué consiste
aquello que entiende el ser humano por el concepto salud, asi como a su
cuidado y prevencidn, aquel que hace referencia al momento en el que se
deberia comenzar a considerar dicha existencia con plenos derechos, o
aquel que considera la posibilidad de eleccion de la propia persona
respecto a su posibilidad de decidir no ser tratado ante una enfermedad
que ya ha alcanzado su fase terminal, o aquel otro que debe precisar el
momento exacto en el que se considera que una vida humana ha
finalizado.

Por ello, la bioética y la ética de la médica profesional depende de su
respuesta a estas cuatro cuestiones:

;Qué es la naturaleza humana?
;Qué es la vida humana?

;Qué es la muerte?

(Qué es la salud humana?

Asi, en grandes lineas, el acercamiento global a la salud, estara
contenido en la aplicacion de lo que se responda, discuta y reflexione ante
las anteriores cuestiones (Haring, 1972).

Por todo ello, con lo anteriormente mencionado, cabria citar el efecto
modulador con que cuentan distintas presiones sociales, respecto a la
percepcion humana individual hacia la salud.

En este sentido, aquellas sociedades que cuentan con estructuras muy
materialistas, orientadas al principio de la felicidad como motivo ultimo
del ser humano, pueden transmitir directrices que promuevan la presencia
de salud, entendida como una consecucion de obligado cumplimiento, a la
que debe tender toda persona.

Desde esta perspectiva, la pérdida de salud, se entenderia mas como
un incordio a causa del cual se imposibilita la circunstancia de alcanzar el
estado ideal de calidad de vida (y por tanto estd asociado a una
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sintomatologia, relacionada con trastornos depresivos y de ansiedad), que
como un estadio inherente a la propia finitud de la existencia de la
naturaleza humana, susceptible de ser afrontado, corregido y prevenido,
pero que no por ello, debe estar asociado a inconveniencias o insuficiencias
individuales.

Por otra parte, la aportacion al citado aspecto de la salud humana,
ofrecida desde distintos contenidos fundamentales del ambito de los
estudios e investigaciones cientificas de la psicologia, refieren con
suficiente fiabilidad, la existencia de variables moduladoras en el ambito
de la merma y de las alteraciones de la salud; esto es, nos muestran
posibilidades de accién dirigidas hacia el tratamiento integral de la
persona, capaces de coadyuvar a los distintos tratamientos médicos,
tendentes al equilibrio del correcto estado de salud de las personas.

Las distintas manifestaciones del estrés (ansiedad, fatiga, pérdida de
energia, desarreglos en la conducta del sueno, etc.), asi como sus efectos
perjudiciales consecuentes (falta de concentracion, pérdida de memoria,
deterioro en el rendimiento, crisis asmaticas, etc.) son, en si mismas,
agentes potencialmente estresantes, pudiendo llegar a causar mas estrés
mediante un doble mecanismo: tanto por su propia presencia real, como
por las cogniciones asociadas de naturaleza anticipatoria, que incrementan
la posibilidad de que aparezcan.

Sin embargo, la presencia de situaciones potencialmente estresantes,
aun tratdndose de situaciones muy poderosas, no resulta condicion
suficiente como para que se produzca la respuesta de estrés; de la misma
manera que tampoco puede ser utilizada para predecir la intensidad de la
respuesta o, la de sus efectos especificos en el funcionamiento y la salud de
las personas expuestas a tales situaciones, sino que debe considerarse la
interaccion entre las situaciones potencialmente estresantes y determinadas
variables personales que pueden incrementar o aliviar su valor
amenazante.

Llegados a este punto, resultard importante destacar la trascendencia
que los apoyos sociales (amén de otros factores de personalidad y/o de tipo
de afrontamiento) tienen para modular los efectos del estrés.
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Se ha observado que la presencia de apoyos sociales apropiados
(entendidos como recurso para afrontar las dificultades y problemas que
plantea habitualmente la experiencia vital) y, fundamentalmente el apoyo
social percibido (sobre todo el de tipo emocional, tal como sentirse
querido, protegido, acompafado, valorado o entendido) mas que el propio
apoyo real, puede ayudar a amortiguar las experiencias estresantes, sin
que todavia se hayan delimitado con la claridad suficiente, cuales son los
mecanismos por los que se produce este efecto y cudl es el tipo de apoyo
social que deberia considerarse apropiado (Sandin, 2003).

DISCRIMINACION EN ENFERMEDADES ESTIGMATIZADAS

En modo alguno resulta extrano encontrar una actitud estereotipada
hacia distintas enfermedades. Asi mismo, tampoco resulta de extrafiar que
dicha actitud aparezca extendida, no ya tan solo en gran parte de la
poblacion, sino y ademads, en algunos de los propios profesionales
asistenciales del ambito de la salud.

De esta manera acaba sucediendo que, distintas enfermedades llevan
asociadas diferentes etiquetas de complejo alcance negativo y de dificil
erradicacion, tales como: la enfermedad resulta incurable, evitar el contacto
de todo tipo con la enfermedad, no acercarse a un infectado, etc., etiquetas
que acaban conduciendo a la discriminacion de las personas afectadas, asi
como a la estigmatizacion social y/o individual de la propia enfermedad.

En cuanto a lo concerniente al caso concreto de la enfermedad del
SIDA:

Los significados mas evidentes atribuidos a la epidemia del VIH, han
sido los de invasion y contaminacién. A las personas seropositivas se les
considera, en muchas ocasiones, como personas invadidas por una
enfermedad que les contamina. Estas personas a su vez se perciben como
agentes invasores de la sociedad saludable, a diferencia de otras
enfermedades, a las cuales se les ha adscrito significados mas positivos o
menos degradantes (Toro, y otros, 2004).

Desde esta perspectiva, el estigma y la discriminacion forman dos de
los tres vértices del tridngulo que, junto a la violacion de los derechos
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humanos en grupos determinados, se han constituido en una especie de
circulo vicioso de dificil eliminacion, puesto que, a lo largo de la evolucion
histdrica de la enfermedad, ésta se ha constituido como un espacio que ha
dado lugar a la manifestacion de conductas discriminatorias, fruto de la
ignorancia social e individual respecto al verdadero alcance y las
consecuencias derivadas de la enfermedad, ya sea en su expresion
manifiesta, ya sea en su expresion de virus portador sin manifestarse.

En este sentido, el intrinseco derecho con que cuenta todo ser
humano por la sencilla razéon de serlo, ha quedado en entredicho en
numerosas ocasiones, cuando se ha tratado de realizar una aproximacion
(social, sexual, médica o de cualquier otra naturaleza) a aquellas personas
portadores del virus del SIDA, ya que, la marginacion sufrida en escuelas,
transportes publicos, medios de comunicacion, centros de ocio, puestos de
trabajo, organismos de atencion social, centros médicos y hospitales.

Incluso, en el propio seno de muchas de las familias que han pasado
por la circunstancia de contar con la infeccién del VIH en alguno de sus
miembros, han derivado en la creacion de poderosos estereotipos que a su
vez, generan y alimentan al estigma asociado a la enfermedad, el cual, de
la misma manera, fortalece la discriminacion a estas personas portadoras
del virus, las cuales se han visto (y todavia en muchas ocasiones se ven)
sefialadas como seres humanos susceptibles de ser evitados, con los que es
mejor no tener ningun tipo de contacto.

De esta manera la presencia del estigma desemboca en una clara
discriminacion, los cuales (retroalimentdndose una y otra vez) causan
consecuentemente una vulneracion en los derechos humanos de los
infectados, los cuales (como sucede con cualquier otro ser humano)
merecen el amparo real que las leyes internacionales, reguladas por
distintos organismos de alcance mundial, promueven en el dmbito general
de la salud, asi como en el &mbito concreto de la infeccién por VIH.

Asi, la construccion de un estigma suele realizarse para poner en
contraposicion la existencia de un grupo ajeno al considerado como
verdadero, por lo tanto debe hacer referencia a elementos diferentes,
elementos propios de ese grupo objeto de estigma que lo hacen
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profundamente distinto; es por ello que el estigma sea "utilizado para
hacer referencia a un atributo profundamente desacreditador” (Rengel,
2005).

Segin, Joan Bertran de Bes, responsable del Observatorio de
Derechos Humanos de la Red Comunitaria sobre el VIH y SIDA del estado
espanol (REDVIH).

“la discriminacion y la ignorancia perpetiian unos prejuicios que infunden miedo
a la sociedad, exponen a la persona afectada a la discriminacién, dificultan el
acceso a los servicios asistenciales y en muchos casos no dejan mas opcion que la
ocultacion de la enfermedad. Por ello es necesario edificar un clima de respeto a
los derechos humanos. Cuando el VIH no esté marcado por el estigma, se podra
vivir esta realidad con normalidad y los esfuerzos de prevencion y de atencion

seran lo suficientemente efectivos” (Bertran de Bes, 2015).

Por otra parte, el organismo internacional ONUSIDA, destacando la
importancia de las consecuencias indeseables que conlleva la
discriminacion en el ambito concreto de las personas que sufren la
infeccion del VIH, crea un protocolo para la identificacion de la
discriminacion contra las personas que viven con VIH (Informe Fipse,
2005). Dicho protocolo, presentado en la ciudad de Ginebra el pasado 2001,
establece como objeto de aplicaciéon la deteccion de la discriminacion
arbitraria, que deberd ser evaluada conforme a los siguientes criterios:

Trato diferente en situaciones similares.

Arbitrariedad que se determinaria sobre la base de las variables de:
Legitimidad.

Proporcionalidad.

Menor restriccion.

Eficacia.

En la Campafia Mundial contra el Sida 2002-2003, el estigma y la
discriminacion, asi como su interrelacion con los derechos humanos, han
sido identificados como el tema central de la campana.
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En ella se establece que la proteccion y la promocion de los derechos
humanos reducen la vulnerabilidad a la epidemia. Puede prevenir el
estigma y la discriminacion consecuente contra las personas que viven o
estan en riesgo frente al VIH.

Profundizando en las directrices de la citada Campafa Mundial
contra el SIDA, encontramos las siguientes propuestas respecto a:

Estigma:

La epidemia ha puesto en juego diversos temores y ansiedades de
profundo calado, tales como el temor a los virus y a la enfermedad, el
temor a la muerte, las multiples ansiedades relacionadas con las practicas
de la sexualidad, culpabilizando y estigmatizando a las practicas que
quedan fuera del alcance reproductivo. Existen, ademds, semejanzas
importantes entre el estigma y la discriminacion por VIH/Sida y algunas de
las reacciones sociales negativas denotadas a partir de las antiguas y mal
llamadas enfermedades vergonzantes como la lepra, la tuberculosis y la
sifilis.

La escasa comprension, los mitos sobre la transmisién, la asociacion
inicial de la infecciéon con grupos socialmente marginados, resultan ser
creencias muy extendidas, pero también existen otros factores que
contribuyen a la degradaciéon de las personas consideradas como
infectadas o, en riesgo de infectarse.

Las verdaderas raices del estigma asociado al VIH/Sida reposan
profundamente en las estructuras genéricas (de género), econdmicas,
raciales y sexuales, que pueden ser encontradas en el seno mismo de cada
una de nuestras sociedades.

El estigma asociado al VIH/Sida no es algo que reside en las mentes
de las personas, sino que mas bien, resulta ser un producto social con
profundas raices en el seno de la sociedad.

Cardona, ].(2010), describe como “los infectados se sienten
prejuzgados por la sociedad como prostitutas o promiscuos, sienten que
pierden su estatus social, cambian la relacién con otras personas vy, el
estigma desorganiza su familia y se convierte en una barrera para la
implementacion de servicios sociales” (Cardona, 2010).
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Discriminacion:
La discriminacion se expresa cuando se realiza una distincion contra
una persona, y ello se traduce en un trato injusto sobre la base de su
pertenencia (o la creencia de que pertenece) a un grupo particular. La

discriminacion puede expresarse en distintos niveles, individual, de
comunidad o de sociedad.

La discriminacién contra las personas que viven con VIH/Sida, o de
aquellos que creen estar infectados, constituye, por tanto, una clara
violacion de los derechos humanos. Vivir libre de discriminacion
constituye un derecho humano.

No queda claro, en la conciencia colectiva, que el hecho de la
discriminacion es ilegal, debe de existir un pronunciamiento claro de la
sociedad al respecto.

Las resoluciones de la Comision sobre los Derechos Humanos de las
Naciones Unidas, han establecido de forma inequivoca que “el término” u
“otros estatus” en las consideraciones sobre la no discriminacion dentro de
los textos internacionales sobre los derechos humanos, debe ser
interpretado como inclusivo del estado de salud, incluyendo el VIH/Sida.

De la comprension a la respuesta:

Las acciones concretas que se pueden realizar a nivel individual
incluyen: la difusién publica de informacion para ayudar a las personas a
entender el cardcter injusto del estigma y de la discriminacién; la
educacion de calidad dentro y fuera de los espacios escolares para difundir
evidencias y poder modificar actitudes individuales; la formacién para los
trabajadores de la salud, la ensefianza y otros en contextos donde la
estigmatizacion y la discriminacién se hallan presentes.

A nivel comunitario se precisa de la potenciacion del liderazgo y del
poder de convocatoria por parte de los politicos, lideres informales,
personalidades del deporte, personalidades relevantes y otros. Esto, junto
al activismo continuado por parte de las personas que viven con, y estan
afectados por el VIH/Sida, sera suficiente para desafiar las distintas
percepciones, creencias y opiniones discriminantes que existen acerca de la
epidemia y de aquellos a quienes afecta.
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La accidn que se pretende vaya mas alla de los niveles individuales y
comunitarios, resulta también esencial si se pretende que los logros sean
sostenidos. En particular, se necesita de una amplia accion de la sociedad
para abordar las desigualdades de género, raciales y sexuales, asi como los
estereotipos a partir de los cuales se nutren el estigma y la discriminacion
por VIH/Sida.

Para concluir, se necesitan tomar medidas concretas para asegurar
una amplia accesibilidad a los servicios y a los tratamientos
antirretrovirales de maxima eficacia Angleton, P.; Parker, R. y Maluwa, M.
(2013) Ayudar a las personas a comprender que es posible vivir de manera
satisfactoria con VIH/Sida, y reconocer que los avances en los tratamientos
prometen esperanzas reales para un futuro no muy lejano, constituye un
paso importante en la reduccion de los temores y ansiedades existentes
alrededor de la epidemia (Aggleton, y otros, 2012).
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OBJETIVOS E HIPOTESIS

Objetivos

Evaluar la calidad de vida o grado de satisfaccion de un grupo de
pacientes con infeccion por VIH/SIDA.

Todos los pacientes residen en centros de acogida

Se analiza también si existen diferencias entre los tres tipos de centros
escogidos que estructurados por entidades religiosas, gestionados por
ONG (organizaciones no gubernamentales) o gestionadas por entidades
laicas.

Para ello se ha disenado un cuestionario corto, sencillo, de facil
comprension y eficaz formado por 10 items que miden en 5 dimensiones,
relacionadas con la calidad de vida. Dignidad humana, empatia,
depresion, satisfaccion y ansiedad. Asi lo han reconocido ocho personas
expertas en la materia, que han avalado dicho cuestionario.

Todo ello y junto a un adecuado andlisis de los aspectos: relevantes
de la dignidad humana en general y, en relacion a pacientes que atraviesan
delicados estados de salud en particular, estribaran en estudiar si la
dignidad humana que se debe a este tipo de personas (pacientes infectados
con VIH + que, ademas estan cursando con un alto deterioro de su estado
de salud.

Estos pacientes necesitan de ayuda o supervision continua para
desarrollar adecuadamente sus necesidades humanas, que deben estar
preservadas adecuadamente.

También se intentara esclarecer si existen diferencias estadisticamente
significativas en funcion de la entidad que atiende a dichos pacientes, con
el claro objetivo final de intentar poner de manifiesto todos aquellos
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aspectos positivos que se pudieran obtener en el seno de las distintas
orientaciones asistenciales.

Los objetivos secundarios que pretendemos analizar mediante la
realizacion de la presente tesis son:

e Describir el nivel de satisfaccion de los individuos de la muestra
y analizar las variables socio-demograficas edad, sexo, estado
civil, situaciéon laboral.

e Detectar diferencias respecto al centro atendiendo a las
caracteristicas generales de los sujetos (género, edad, situaciéon
laboral, estado civil).

e Analizar la validez y fiabilidad del cuestionario aplicado.

- Corroborar mediante el test-retest la estabilidad temporal
analizada entre la primera medicion y el pase del
cuestionario en la segunda medicion.

- Aplicar las pruebas estadisticas de consistencia interna
para evaluar la fiabilidad del instrumento.

e Determinar posibles relaciones entre el centro y los diferentes
items, dimensiones y puntuacion de satisfaccion global. Estudiar
los cambios en la satisfaccion.

e Establecer posibles relaciones entre las puntuaciones totales
conseguidas y las caracteristicas de los sujetos como edad,
género, situacion laboral, estado civil y sexo.

Hipotesis de la investigacion

El cuestionario presentado es un test valido para evaluar satisfaccion
y es una medida reproducible.

La principal hipdtesis de trabajo, gira en torno a establecer si existen
diferencias estadisticamente significativas entre la puntuacion global de
satisfaccién en funcion de la orientacion de la entidad (de entre las tres
previamente citadas) que atiende a los pacientes de VIH/SIDA
participantes en la investigacion.
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Andlisis del que se establece la particular prediccion de que, si se
hallasen tales diferencias éstas resultarian favorables a los centros
religiosos, dada su naturaleza vocacional de exclusivo y marcado interés
humano de la que se presupone un acercamiento mas especifico en la
concrecion de la tarea protectora, referida a los distintos valores bioéticos
que deben de acompanar a cualquier persona en general y, a los enfermos
en fase desfavorable en particular.

Aquellos sujetos pertenecientes al grupo de menores de 50 afos
presentaran un alto nivel en satisfaccion en comparacion con el resto de
sujetos.

Las participantes de género femenino obtendran puntuaciones
similares en el total y en cada uno de sus dimensiones, si las comparamos
con el género masculino.

Al mismo tiempo se plantean como hipoétesis asociadas las derivadas
del andlisis de una serie de constructos (variables psicoemocionales
destacadas en este tipo de procesos descritos), como la dignidad humana,
la empatia, la depresion, la satisfaccion personal de los pacientes y la
ansiedad.

MATERIAL Y METODOS

Tipo de muestreo

El muestreo realizado, dada la naturaleza y las dificultades de acceso
inherentes a las muestra de interés consistid6 en un muestreo de tipo
Incidental (es un tipo no probabilistico, en el que el investigador selecciona
directamente los individuos que formardn parte de la muestra, tratando de escoger
los casos mds representativos de la poblacion).

Muestra de estudio y poblacion de referencia

La realizacién de este estudio se llevo a cabo con personas que
presentan, en el momento de desarrollar el presente estudio, un
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diagndstico contrastado de infeccion por VIH+, asi como un severo
deterioro de su estado normal de salud.

Por otra parte, tras definir la poblacién de referencia de la que
proceden dichos participantes, éstos quedan adscritos a las tres
condiciones experimentales previamente citadas, de manera que, se acaban
dividiendo y conformando las tres muestras definitivas: una primera
muestra denominada Laicista formada por 39 personas adscritas a tres
centros distintos; una segunda muestra denominada Religiosa formada por
41 personas adscritas a cinco centros diferenciados y una tercera muestra
denominada ONG formada por 35 personas adscritas a tres entidades
distintas.

Finalmente participaron 115 sujetos

Para la inclusion de los pacientes en nuestro estudio, se establecieron
los siguientes criterios:

Criterios de inclusion: personas con edades de 18 afios o mas,
infectados con VIH+ y residir a una entidad donde se les asiste y atiende y
la voluntad de participar libremente en este estudio.

Criterios de exclusion: tener alguna discapacidad que no le permita
contestar el cuestionario.

Elaboracion de los items del test

El test comprende cinco dimensiones relacionadas con el grado de
satisfaccion, y cada una de estas cinco dimensiones se evalia mediante dos
preguntas o items.

Dignidad Humana:

Es el derecho que tiene cada ser humano, de ser respetado y valorado
como ser individual y social, con sus caracteristicas y condiciones
particulares, por el solo hecho de ser persona. En 1948 se redactd la
Declaracion Universal de Derechos Humanos que se declard a todos los
seres humanos como iguale y libres en sus derechos y en su DIGNIDAD.
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A tal efecto se han elaborado por el autor del presente trabajo los
siguientes items:

ftem n®1.- ;Tu intimidad personal esta correctamente preservada?

Item n®.- ;Necesitas y crees que tus necesidades espirituales,
religiosas y de dignidad como ser humano quedan cubiertas?

Que responden a la dignidad humana percibida por el paciente.
Empatia:
Sentimiento de participacion afectiva de una persona en la realidad

que afecta a otra: la empatia consiste en ser capaz de ponerse en la
situacion de los demas.

Participacion afectiva de una persona en una realidad ajena a ella,
generalmente en los sentimientos de otra persona.

La empatia es la intencion de comprender los sentimientos y
emociones, intentando experimentar de forma objetiva y racional lo que
siente otro individuo. La palabra empatia es de origen griego “empatheia”
que significa “emocionado”.

Es un aspecto muy relevante de la inteligencia emocional.

Es la habilidad que nos permite saber como se sienten las otras
personas o qué es lo que estan pensando, comprender las intenciones de
los otros, predecir sus comportamientos y entender sus emociones. (Baron-
Coheny Wheelwright, 2004).

El grado de empatia varia mucho entre personas, es mayor entre
personas del mismo sexo, edad, raza, grupo social etc. Lo que nos hace
similares nos une.

Con la finalidad de evaluar datos relacionados con la empatia,
relativos al estado emocional de los pacientes con infeccion VIH +, se han
confeccionado los items siguientes:

ftem n® 2,- ;Te sientes suficientemente acompafiado por el personal
que te atiende?

ftem n® 3.- ;Sientes que el personal que te atiende es capaz de ponerse
en tu lugar?
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Depresion:

La depresion es un estado de animo que nos afecta fisica y
mentalmente en nuestro modo de sentir y pensar. La depresion, como
enfermedad puede provocar deseos de alejarnos de nuestra familia,
amigos, trabajo y entorno en general. Puede ademas causarnos ansiedad,

pérdida del sueno, pérdida del apetito y falta de interés o placer en realizar
ciertas actividades. En el peor de los casos puede llevarnos al suicidio.

Segin la OMS, se calcula que esta enfermedad afecta a unos 350
millones de personas en el mundo. Para su andlisis, (los items ha sido
extraidos y readaptados del inventario de depresion de Beck version
espafiola -BDI-II).

La prueba, que consta de 21 items, tiene como objetivo identificar y
medir la gravedad de sintomas tipicos de la depresion en adultos y
adolescentes a partir de 13 afos. Los items del BDI-II son consistentes con
los criterios recogidos en el DSM-IV para el diagnostico de los trastornos
depresivos.

El BDI-II esta adaptado por primera vez a la poblacion espanola. El
manual cuenta con abundante informacion psicométrica derivada de los
estudios realizados con una muestra de mas de 2.000 individuos con
trastornos psicoldgicos.

ftem n® 4. ;No espera nada bueno de la vida?

ftem n® 5. ;Me siento culpable de todo lo malo que me ocurre?
Ansiedad:

La ansiedad es un estado de agitacion e inquietud del &nimo en forma

de angustia y temor que acompana a muchas enfermedades y que no
permite el sosiego y la tranquilidad de quien la padece.

La ansiedad forma parte de la condicion humana y sirve para
afrontar situaciones de peligro o riesgo. Sin embargo cuando sube de
intensidad, se convierte en un estado patoldgico que es necesario controlar.

Se calcula que un 3 % de la poblacion mundial padece dicha
enfermedad, mayoritariamente en mujeres. En EEUU la proporcion llega a
un 18% y aproximadamente un 20% en Espana.
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Para los analisis de ansiedad, (extraidos y readaptados de distintos
test de ansiedad. “ISRA” y “STAI”, con los siguientes items:

El inventario de Situaciones y respuestas de Ansiedad (ISRA).

Evalta el nivel general de ansiedad (rasgo general de ansiedad),
evaluacion de respuestas cognitivas, fisioldgicas y motoras de ansiedad,
ansiedad ante situaciones de evaluacion, interpersonales, fobicas y de la
vida cotidiana.

El ISRA pretende ser un instrumento preciso de evaluacion de las
respuestas Cognitivas de ansiedad, y un primer detector de las respuestas
Fisioldgicas y Motoras ante situaciones dadas.

La ansiedad es uno de los principales problemas de salud de la
sociedad industrializada. Un diagndstico adecuado es crucial para
establecer unas pautas de intervencion eficaces. El objetivo del cuestionario
STAI es evaluar dos conceptos independientes de la ansiedad, cada una de
ellas con 20 cuestiones:

Ansiedad como estado (A/E): evaltia un estado emocional transitorio,
caracterizado por sentimientos subjetivos, conscientemente percibidos, de
atencion y aprension y por hiperactividad del sistema nervioso auténomo.

Ansiedad como rasgo (A/R): sefiala una propension ansiosa,
relativamente estable, que caracteriza a los individuos con tendencia a
percibir las situaciones como amenazadoras.

ftem n° 8, ;Cuando estoy con otras personas tengo sensacién de
inquietud?

ftem n? 10. ;Cuéando realizas tus actividades de vida diaria te sientes
tenso?

Satisfaccion con el Centro:

La satisfaccion es el sentimiento de bienestar que siente una persona
que ha cumplido un deseo o necesidad, de ahi el grado de satisfaccién con
el centro en que es atendido y que en cierto grado ha colmado sus
necesidades y expectativas como persona.

Para el analisis de satisfaccion con el centro en que es atendido el
paciente, se han elaborado por el autor del presente trabajo unos sencillos
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y comprensibles items que revelan el grado de satisfaccion percibido por el
paciente con relacion al centro. A tal efecto se han formulado por el autor
los items:

ftem n® 6. ; Tus necesidades personales estan satisfechas?
ftem n®7. ;Se cumplen tus expectativas respecto al centro?

Con los siguientes items se considera suficientemente acreditados en
una vision global la problematica de estos pacientes afectos de una
enfermedad como el sida, que se encuentran en dificiles situaciones
personales con graves problemas de estigmatizacion social, dificultad en
las relaciones interpersonales y deterioro familiar.

INSTRUMENTO DE MEDIDA

Como se ha justificado anteriormente, para medir las distintas
variables de interés se confecciona un test formado por 10 items, segtin una
escala de medida tipo Likert con cinco categorias de respuesta, saturando
mediante el contenido de los citados items cada una de las cinco
dimensiones que se pretenden observar y medir: Dignidad, Empatia,
Depresion, Satisfaccion con el centro y Ansiedad, por medio de una pareja
especifica de items para cada uno de ellos.

El primer y el noveno items evaltan “Dignidad humana”, los items 2
y 3 miden “Empatia”, la “Depresion” se obtiene de los items 4 y 5, los
siguientes 6 y 7 puntiian para medir la “Satisfaccion” y la “Ansiedad” a
partir del item 8 y el 10.

Cada una de las 10 escalas puntta entre 1 y 5 segtn el nivel de
acuerdo. Si ha estado completamente de acuerdo (5), moderadamente de
acuerdo (4), en ocasiones (3), moderadamente en desacuerdo (2) o
completamente en desacuerdo (1).

Este instrumento ha sido elaborado explicitamente para esta

investigacion y se pretende demostrar su utilidad. Recibe el nombre de
Indice de Valero (2012).
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El cuestionario pretende medir la satisfaccion mediante la suma de
las puntuaciones de las 10 preguntas, siendo 50 la maxima puntuacion que
se puede conseguir.

Procedimiento

Para desarrollar adecuadamente el apartado empirico de la presente
investigacion, inicialmente se solicita credencial acreditativa al
departamento universitario al que se adscribe la linea de trabajo del
presente estudio, con objeto de poder presentar convenientemente el autor,
asi como su pretension investigadora.

Obtenidas las credenciales universitarias acreditativas, se contacta
con 15 entidades dedicadas al cuidado y atencidon de enfermos de SIDA, a
las cuales se les presenta documentacion credencial de la afiliacion
universitaria del autor del presente. Este solicita su colaboracion y al
mismo tiempo les informa del interés por la elaboracién de un trabajo
académico orientado a la ejecucion y consecucion académica de la presente
tesis doctoral.

Asi, desarrolladas las entrevistas divulgativas necesarias y tras los
citados encuentros iniciales, en un segundo momento se establece una
agenda de trabajo y un cronograma especifico para con cada uno de los
centros visitados a lo largo de la fase inicial. Se sefiala un dia de visita
concreto para cada centro, con objeto de poder realizar las encuestas con
los participantes. Las entrevistas, en funcion de las distintas necesidades,
disposicion y requerimientos de los centros, se llevan a cabo en formato
individual, si bien en la gran mayoria de ocasiones el cuestionario acaba
pasandose mediante un formato de aplicacion grupal.

En todos los casos, una persona designada por cada uno de los
centros participantes acompafia a lo largo del proceso al encuestador. Esta
acttia de responsable y nexo de contacto entre el propio centro y el autor de
la presente tesis.

Tras exponer los criterios de inclusion y exclusion se realizaron los
cuestionarios.
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Administracion del cuestionario

En cuanto al desarrollo de la entrevista, se hizo de manera
estructurada con una duracion breve. Se utilizaron unos quince minutos
introductorios, donde se explica a los pacientes cual es el motivo del test.
Seguidamente, se dedican entre cinco y diez minutos a posibles preguntas
aclaratorias y, a continuacion, se realiza el cuestionario sin limite alguno de
tiempo (aunque no suele exceder de diez/quince minutos).

La recogida de datos se realizé durante el 26 de julio de 2013 al 16 de
septiembre de 2013.

Uno de los retos de esta tesis es poner el cuestionario susceptible de
demostracion y validar su posible capacidad e idoneidad psicométricas.

Para demostrar adecuadamente el apartado de la fiabilidad de las
mediciones y estabilidad temporal se desarrolla una segunda fase de
investigacion con la que, transcurridos unos dias después de la primera
peticion de administracion del cuestionario, los mismos participantes
vuelven a cumplimentar el mismo test.

La ejecucion practica de esta segunda medicion del estudio se
desarrolla entre el 2 de septiembre de 2013 al 17 de octubre de 2013. La
planificacion es la misma.

En total quisieron participar voluntariamente en este estudio 50
sujetos de los 115 iniciales. Unas semanas después de contestar el primer
cuestionario se les pidid que auto cumplimentasen de nuevo las 10
preguntas del cuestionario

Variables

En el cuestionario aparecen las preguntas de cada uno de los 10 items
que a su vez resumen las variables de interés: Dignidad, Empatia,
Depresion, Satisfaccion con el Centro y Ansiedad.

La suma de estas puntuaciones ofrece la puntuacion total obtenida en
el test y proporciona al estudio una variable general que definimos como
Grado de Satisfaccion Global. Este indice global puede fluctuar entre los
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valores 10 y 50, siendo 50 la mdaxima satisfaccion que un sujeto puede
manifestar.

Cabe destacar que para obtener la puntuacion global, entendida en
un sentido positivo, es necesario previamente recodificar inversamente el
rango de la puntuacion de las preguntas negativas. El andlisis de la suma
de los items se interpreta como un incremento de la satisfaccion, por lo que
se realizd la recodificacion de las preguntas inversas. Por tanto, en los
items 4 y 5 de la dimension depresion y los items 8 y 10 relacionadas con
ansiedad se invirtieron sus valores de respuesta con la finalidad que
sumaran en la misma direccion a la hora de interpretar los resultados.

También se registran los datos de los participantes referidos a la
edad, sexo, estado civil y situacion laboral.

La variable que se manipula de manera experimental en el estudio,
resulta ser: el Tipo de Centro en el que se atiende a los pacientes de SIDA
participantes en la presente investigacion. Siendo las tres condiciones
experimentales: Laico, Religioso y ONG.

Validez del cuestionario

Una de las propiedades instrumentales que todo cuestionario debe
cumplir es medir el grado en el que un instrumento incluye una muestra
representativa de los contenidos que se pretenden estudiar.

Se ha analizado la validez de contenido, a partir de la opinion de los
expertos.

Previamente al uso del mencionado cuestionario, se solicita la
opinion y valoracion del contenido que en aquel se expresa asi como de los
objetivos perseguidos mediante las cuestiones que plantea, a un conjunto
de contrastados profesionales pertenecientes a distintas areas relacionadas
a la presente investigacion. En concreto, profesionales que ejercen su labor
cotidiana en el &mbito de la salud médica y/o psicoldgica, en el &mbito de
la funcion asistencial y en el &mbito académico de la docencia.

A la hora de elegir el tipo de especialistas que pudieran evaluar la
encuesta formada por los 10 items y pedirles una valoraciéon o
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recomendacion se pensd en personas con distintos cargos y profesiones
relacionados con los sujetos del estudio. De manera que contamos con un
total de 8 cartas elaboradas por tres médicos, tres psiquiatras-psicologos,
una diplomada en trabajo social y un antropdlogo social y cultural y
master en Bioética. Los expertos provienen de distintos centros publicos y
privados.

Varias cartas declaran que estd garantizada y preservada la
confidencialidad del paciente tal y como esta previsto en la Ley Organica
de la Proteccion de Datos LOPD

Seguin una médico psiquiatra y psicoterapeuta “Tratdindose de pacientes
que pueden ser sensibles al cansancio, el cuestionario con 10 preguntas me parece
suficiente a la vez que sensibles y especificas para su objetivo” .

Des de el Programa d’Atencié Domiciliaria de la Creu Roja se destaca
“...diez items adecuados y suficientes, de tipo autocumplimentada, con
lenguaje comprensible y claridad de entendimiento facilitando el tipo de
respuesta” y “muy comprensible con preguntas claras de facil respuesta,
que no puede ser muy extensa dirigida a este tipo de pacientes
determinados”.

Un médico del Centre Medic Teknon, (Barcelona) realza que la
puntuacion de las respuestas puede ser tenida como suficiente para la
valoracion inicial como para ser sensibles al cambio con el transcurso del
tiempo.

Los expertos concluyen que el indice es una buena herramienta y
avalan el indice y sus distintos constructos.

Asi lo pone de manifiesto una trabajadora social del Area de
Seguretat, Convivencia i Participacié - Immigracio de l’Ajuntament de
Badalona: “Los constructos de ansiedad, depresion, empatia, dignidad
humana y satisfacciéon con el centro, quedan saturados de una forma
acertada y correcta por los items de la encuesta”. Y un médico psiquiatra-
psicoterapeuta destaca “los items tienen una adecuada idoneidad en la
sensibilidad y en la especificidad, lo que nos da una correcta y suficiente
saturacion de los constructos”.
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A partir de todas las opiniones podemos decir que el cuestionario
demuestra una buena validez de contenido, por lo que se considera una
buena herramienta psicométrica que puede ser administrada a la muestra
del estudio, asi como posteriormente analizar las respuestas obtenidas.

El test se adjunta como Anexo 1, donde asi mismo y junto a su
formato final, se presenta el criterio de saturacion de cada dimension en
funcion del item seleccionado, quedando a la disposicion de cualquier
posible revision de interés. También constan todas las cartas con las
valoraciones profesionales obtenidas y vertidas respecto a la idoneidad de
los items y de la prueba en general.

Fiabilidad del cuestionario

El analisis de fiabilidad permite estudiar las propiedades de los test
de medicion y de los elementos que componen los cuestionarios.

En el caso de nuestra escala, los items del test tienen 5 posibles
respuestas, por lo que se decide utilizar el coeficiente alfa de Cronbach
para calcular la fiabilidad.

Para probar que el método de consistencia interna basado en el alfa
de Cronbach permite estimar una buena fiabilidad del test y por lo tanto el
cuestionario mide la satisfaccion del paciente de manera consistente y
fiable, lo deseable es que el resultado se aproxime a 1.

El andlisis de fiabilidad le permitird determinar el grado en que los
elementos del cuestionario estan correlacionados entre si, y si este conjunto
de items miden un mismo constructo.

Este método también proporciona informacion sobre las relaciones
entre elementos individuales del cuestionario y permite detectar qué item
es susceptible de descartar. Un valor alto del estadistico alfa de Cronbach
cuando un item especifico es eliminado, identifica items que deberian ser
excluidos del test, e indica que su exclusién aumenta la consistencia
interna, puesto que a mayor coeficiente mejor fiabilidad.
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La comprobacion de la propiedad de fiabilidad también se estudia a
partir de la estabilidad. Para ello se administra el test en dos ocasiones a
cada paciente con una diferencia de unas semanas.

En cincuenta de los encuestados se repitio el test (retest) al cabo de
uno 30 dias aproximadamente, para afianzar la fiabilidad.

ANALISIS ESTADISTICO DE LOS DATOS

El particular tratamiento de datos propuesto para el analisis de los
objetivos perseguidos, derivados de la investigacién planteada en los
apartados precedentes, se presenta a continuacion. Para el conveniente
tratamiento de los datos obtenidos, se utiliza el programa estadistico SPSS
(Statistical Package for the Social Sciences) en su version: 22.0 con el que se
realizaran los analisis estadisticos.

Las técnicas de analisis de datos utilizadas

Andlisis Descriptivo, donde se explora y analiza tanto las
caracteristicas de los participantes en el estudio como las puntuaciones de
los diferentes items del cuestionario. Concretamente se obtuvieron
estadisticos descriptivos para las variables continuas usando medidas de
tendencia central, de dispersion y de forma. Para las variables categoricas
se utilizaron las frecuencias y porcentajes.

Se elaboraron graficos para visualizar la distribucion de las variables.
Ademds se calcularon las medianas y percentiles 25 y 75 de las
puntuaciones del test y se utilizaron para confeccionar graficos tipo Box
Plot.

Se hicieron Pruebas de normalidad: se ha realizado la prueba de
Shapiro-Wilk para comprobar la normalidad de las variables de estudio
cuantitativas, como edad y puntuacion de satisfaccion global.

En estadistica, el Test de Shapiro-Wilk se usa para contrastar la
normalidad de un conjunto de datos. Se plantea como hipdtesis nula que
una muestra x1, ..., xn proviene de una poblacion normalmente distribuida.
Fue publicado en 1965 por Samuel Shapiro y Martin Wilk. Se considera
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uno de los test mds potentes para el contraste de normalidad, sobre todo
para muestras pequenias.

Para estudiar si las puntuaciones promedios del instrumento global
asociados con los distintos centros son significativamente diferentes o no
se realizd andlisis inferencial por medio de contraste de hipotesis para
disefios paramétricos o no paramétricos en funcién del cumplimiento de
los requisitos necesarios.

Mediante un analisis de la varianza (test ANOVA de comparacion de
medias), o mediante un estudio no paramétrico (test de Kruskal-Wallis)
cuando no se puede aplicar ANOVA, en concreto, para muestras
independientes se utilizo analisis de varianza de un factor y multifactorial
para realizar el contraste de hipdtesis con objeto de discernir si se
producen diferencias estadisticamente significativas a nivel poblacional
entre las tres entidades (religiosas, laicas y ONG) diferenciadas que
participan en la investigacion. Cuando se detectaron diferencias

posteriormente se realizé un andlisis de comparaciones multiples “post-
hoc” de Tukey y Sheffe.

Las comparaciones multiples le permiten evaluar la significancia
estadistica de las diferencias entre las medias utilizando un conjunto de
intervalos de confianza, un conjunto de pruebas de hipdtesis o ambos.
Como siempre, se rechaza la hipdtesis nula de que no existe diferencia
alguna entre las medias si y solo si el intervalo de confianza no contiene
cero.

Las relaciones entre las caracteristicas generales de los pacientes y las
puntuaciones obtenidas en el cuestionario se analizaron mediante la
prueba t Student y ANOVA de un factor. Para determinar las relaciones
entre las caracteristicas generales y el tipo de centro se aplicé el test de la
Chi-cuadrado de comparacion de porcentajes.

El estudio de la reproducibilidad se realizé a partir de un test re-test
para calcular el coeficiente de fiabilidad y su estabilidad temporal. El Test
re-test comprueba si un cuestionario da resultados similares cuando se
repite la medicién a un grupo de individuos con el mismo instrumento en
condiciones idénticas separadas por un intervalo breve de tiempo.
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La evaluacion de la fiabilidad de las medidas realizadas se obtendra a
partir del coeficiente de correlacion intraclase. Se completara el analisis con
la prueba t de Student para comparar medias de dos muestras relacionadas
a lo largo del tiempo y el andlisis de correlacion lineal mediante el
coeficiente de correlacion de Pearson para averiguar el grado de relacion
lineal entre diferentes variables cuantitativas.

Para calcular la fiabilidad del cuestionario se utilizd el Coeficiente alfa
de Cronbach que mide la consistencia interna.

RESULTADOS ESTADISTICOS

A continuacidn se presentan los resultados de este estudio.

Tabla F:
Distribucion del tipo de centro
en la muestra estudiada

Tipo de Centro n (%)
LAICO 39 (33,9)
ONG 35 (30,4)
RELIGIOSO 41 (35,7)
TOTAL 115

Finalmente en el estudio participaron 115 personas que habian
contraido el VIH+ y que se encuentran en diversas fases del tratamiento,
asi fueron seleccionados de modo incidental en distintos centros de la
ciudad de Barcelona y provincia. Un 33,9% provienen de un centro laico, el
30,4% de una ONG y el 35,7% de un centro religioso (Tabla F).
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Caracteristicas de los pacientes

En primer lugar, se realizaron los analisis exploratorios y descriptivos
para las variables de la muestra de estudio. Se realizd la prueba de
Shapiro-Wilk para comprobar la normalidad de la variable continua edad.

La muestra objeto de estudio estd compuesta por 42 mujeres y 73
hombres (63,4% y 36,5% respectivamente) con edades comprendidas entre
23 y 75 anos de edad y con una media de 46 anos, densidad estandar
(DE=10,4). El 63,5% de los casos tiene menos de 50 anos de edad
(Grafica 13 y 14).

En la (Tabla G) se observa que respecto al sexo femenino la media de
edad es de 44,29 afios (DE=10,8) y un rango de edades entre 25 y 63 afos.
En cuanto al sexo masculino la media de edad es de 47,53 anos (DE=10) con
un rango entre 23 y 75.

En cuanto al estado civil, sdlo contamos con la informacién de 82

sujetos, de los cuales el 31,7% estan casados y el resto esta sin pareja.

97 de los encuestados responden a la situacion profesional anterior a
su enfermedad. El 16,5% responde que no trabajaban, el 14,4% estudiaba y
el resto, 69%, trabajaba (Gréaficas 15-16).
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SE REALIZARON LOS ANALISIS EXPLORATORIOS Y DESCRIPTIVOS

SEXO

OMUER
EVARON

Grafica 13: Distribucion por género de la muestra

20

Frecuencia

EDAD en aiios

Grafica 14: Distribucion por edad

A continuacién se muestran los descriptivos segun el centro de donde
provienen los sujetos. Los grupos no resultan homogéneos, existen
diferencias significativas entre ellos, respecto algunas caracteristicas.
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Tabla G:
Caracteristicas de los sujetos del estudio segun el grupo
Laico, ONG, Religioso y Total

LAICO ONG RELIGIOSO | TOTAL Test
n=39 n=35 n=41 n=115 |estadistico

media (DE) media (DE) media (DE) | media (DE) | p valor?

EDAD 43,87 47,62 (10,686) 47,61 (11,240)[46,33 (10,391)]  nsP
(8,915)
n (%) n (%) n (%) n (%) p valore
Mayores 50 afios 8 (20,5) 15 (42,9) 19 (46,3) 42 (36,5) 0,036
GENERO <0,001
Mujer| 8 (20,5) 8(22,9) 26 (63,4) 42 (36,5)

Hombre| 31(79,5) 27 (77,1) 15 (36,6) 73 (63,5)

ESTADO CIVIL ns
Casado| 8(20,5) 7(20,0) 11 (26,8) 26(22,6)
Divorciado/separado 0(0) 6 (17,1) 4(9,8) 10 (8,7)
Soltero| 20 (51,3) 11 (31,4) 9 (22,0) 40 (34,8)
Viudo| 2(5,1) 2(57) 2(4,9) 6(52)
No consta| 9 (23,1) 9 (25,7) 15 (36,6) 33 (28,7)

aLos niveles de significacion se calcularon comparando los 3 tipos de centro y sobre el total de
casos validos;

ns: diferencia no estadisticamente significativa.
PTest ANOVA
Test de la Chi-cuadrado

DE= Desviacién estandard
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EN LA FIGURAS SE PUEDE OBSERVAR LA DISTRIBUCION DE LAS CARACTERISTICAS
EN CADA CENTRO

Orientacion Centro SEXO
OMUJER
LAICO ONG RELIGIOSO EvARON

8
22,86%

27
77,14%

26
63,41%

Grafica 15: Distribucion de sexo por centros

. .y Situacion Laboral
Orientacion Centro .
[ Estudiante

LAICO ONG RELIGIOSO [ no trabaja
[trabaja

ENs/INC

14,29% 12,20%

8
20,51%
23
58,97%

9
25,71%

—— 1
2,86%])

24
58,54%

20
57,14%

Grafica 16: Distribucion de situacion laboral por centros
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Encuesta, items y constructos

La utilizaciéon de los cuestionarios cada vez es mas frecuente en la
investigacion. El cuestionario es la técnica de recogida de datos empleada
en investigacion, porque es menos costosa, permite llegar a un mayor
numero de participantes y facilita el analisis.

El cuestionario nos sirve en la investigacion cualitativa, es un
mecanismo utilizado para la recogida de datos, disenado para poder
cuantificar la informacion.

Su finalidad es conseguir la comparacion de la informaciéon. En
términos genéricos, cuando hablamos de cuestionarios estamos hablando
muchas veces de escalas de evaluacion. Las escalas de evaluacion son
aquellos instrumentos/cuestionarios que permiten una puntuacién de sus
items, dando puntuaciones al final de la evaluacion.

Antes de proceder a medir algo debemos tener una idea muy clara de
lo que queremos medir; a eso se le llama «definir el constructo». Ello puede
requerir la realizacion de una revision de la bibliografia y la consulta con
expertos en la materia. Finalmente, la validez del constructo implicara el
grado en que el instrumento de medida refleja las teorias relevantes del
fendmeno que mide.

El item es la unidad bésica de informaciéon de un instrumento de
evaluacion, y generalmente consta de una pregunta y de una respuesta
cerrada. La definicion de cada item ha de ser exhaustiva. Por otro lado, al
formular la pregunta deben tenerse en cuenta factores como la
comprension (es necesario adaptar el lenguaje y el tipo de eleccion de
respuestas al nivel sociocultural de los individuos a quienes va dirigido el
cuestionario), asi como la aceptabilidad para el sujeto que es preguntado,
la confidencialidad del paciente encuestado respetando su privacidad, y la
dignidad.

Respecto a las puntuaciones de las diez preguntas del cuestionario,
los items se punttan a través de una escala ordinal del 1 al 5
(Graficas 17-26).
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DISTRIBUCION ITEM 1_ ¢TU INTIMIDAD PERSONAL ESTA CORRECTAMENTE
PRESERVADA?

ITEM 1

[ Totalmente en desacuerdo
B En desacuerdo

[ Ni de acuerdo nien
desacuerdo

[ De acuerdo
O Totalmente de acuerdo

Grafica 17: Item 1_

DISTRIBUCION ITEM 2_ ¢(TE SIENTES SUFICIENTEMENTE ACOMPANADO POR EL
PERSONAL QUE TE ATIENDE?

ITEM 2

[ Totalmente en desacuerdo
O En desacuerdo

[m] Ni de acuerdo nien
desacuerdo

[ De acuerdo
O Totalmente de acuerdo

Grafica 18: Item 2_
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DISTRIBUCION ITEM 3_ (SIENTES QUE EL PERSONAL QUE TE ATIENDE ES CAPAZ
DE PONERSE EN TU LUGAR?

ITEM 3

[ Totalmente en desacuerdo
O En desacuerdo

[m] Ni de acuerdo nien
desacuerdo

[ De acuerdo
O Totalmente de acuerdo

Grafica 19: Item 3_

DISTRIBUCION ITEM 4_ ¢(NO ESPERAS NADA BUENO DE LA VIDA?

ITEM 4

[ Totalmente en desacuerdo
O En desacuerdo

[m] Ni de acuerdo nien
desacuerdo

[ De acuerdo
O Totalmente de acuerdo

25,22%

Grafica 20: Item 4_
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DISTRIBUCION iTEM 5_ ¢(TE SIENTES CULPABLE DE TODO LO MALO QUE OCURRE?

ITEM 5
[ Totalmente en desacuerdo

O En desacuerdo

[m] Ni de acuerdo nien
desacuerdo

[ De acuerdo
O Totalmente de acuerdo

Grafica 21: Item 5_

DISTRIBUCION ITEM 6_ ¢(TUS NECESIDADES PERSONALES ESTAN SATISFECHAS?

ITEM 6

[ Totalmente en desacuerdo
O En desacuerdo

[m] Ni de acuerdo nien
desacuerdo

[ De acuerdo
O Totalmente de acuerdo

29,57%

Grafica 22: Item 6_
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DISTRIBUCION ITEM 7_ (SE CUMPLEN TUS EXPECTATIVAS RESPECTO AL
CENTRO?

ITEM 7

[ Totalmente en desacuerdo
O En desacuerdo

[m] Ni de acuerdo nien
desacuerdo

[ De acuerdo
O Totalmente de acuerdo

Grafica 23: Item 7_

DISTRIBUCION ITEM 8_ ;CUANDO ESTOY CON OTRAS PERSONAS TENGO
SENSACION DE INQUIETUD?

ITEM 8

[ Totalmente en desacuerdo
O En desacuerdo

[m] Ni de acuerdo nien
desacuerdo

[ De acuerdo
O Totalmente de acuerdo

40,00%

Grafica 24: Item 8_
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DISTRIBUCION ITEM 9_ (CREES QUE TUS NECESIDADES ESPIRITUALES,
RELIGIOSAS Y DE DIGNIDAD COMO SER HUMANO QUEDAN CUBIERTAS?

ITEM 9

[ Totalmente en desacuerdo
[ En desacuerdo

[m] Ni de acuerdo ni en
desacuerdo

[ De acuerdo
O Totalmente de acuerdo

Grafica 25: Item 9_

DISTRIBUCION ITEM 10_ ;CUANDO REALIZAS TUS ACTIVIDADES DE VIDA DIARIA
TE SIENTES TENSO?

ITEM 10

[ Totalmente en desacuerdo
[ En desacuerdo

[m} Ni de acuerdo nien
desacuerdo

[ De acuerdo
O Totalmente de acuerdo

Gréafica 26: Item 10_
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Puntuaciéon de las preguntas y dimensiones

Con el fin de poder interpretar las respuestas de las diez preguntas
del cuestionario en un mismo sentido positivo de satisfaccion, los 10 items
tienen que estar codificados en la misma direccion, por lo que las
preguntas 4, 5, 8 y 10 con relacidon inversa a la satisfaccion se han
recodificado.

A continuacion, se describe la distribucion de los 10 items del
cuestionario administrado en la primera medicion para el total de los 115
casos (Tabla H).

Tabla H:
Puntuaciones promedio de las 10 preguntas del cuestionario
segun tipo de centro y total.

Escala 1-5:
Pregunta LAICO ONG RELIGIOSO TOTAL (P)
n=239 n=235 n=41 n=115
media (DE)
ITEM 1 4,03 (0,959) 4,20(0,964) 4,66 (0,762) | 4,30(0,929) | 0,001
ITEM 2 4,15(0,988) 4,09 (1,040) 4,27 (0,837) | 4,17 (0,948) ns
ITEM 3 3,38 (1,161) 3,66 (0,802)  3,88(1,077) | 3,64 (1,045) ns
ITEM 4 inverso 3,44 (1,353) 3,49(1,314)  3,12(1,187) | 3,34 (1,283) ns
ITEM 5 inverso 2,97 (1,423) 3,09 (1,245)  3,15(1,333) | 3,07 (1,329) ns
ITEM 6 3,49 (1,211)  3,31(1,051) 3,78 (1,107) | 3,54 (1,134) ns
ITEM 7 3,90(1,021) 3,71(1,152) 4,17 (0,863) | 3,94 (1,020) | ns
ITEM 8 inverso 2,79(1,128)  2,91(1,095)  3,15(1,236) | 2,96 (1,158) | 0,001
ITEM 9 3,67 (1,221)  3,26(1,291) 4,10 (1,091) | 3,70 (1,237) ns
ITEM 10 inverso 2,77 (1,287)  2,89(1,231)  3,05(1,203) | 2,90 (1,235) ns

DE= Desviacion estandar

ns=No significativa
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Se calculan las respectivas medias para cada tipo de centro. Se calcula
también la desviacion estandar en cada caso.

Al analizar la media de la puntuacion en cada uno de los items
destaca la puntuacion obtenida del primer item con la media mads alta de
4,3 en la posible escala del 1 al 5. Por lo contrario el item menos puntuado,
y por lo tanto con una menor satisfaccion, es el ultimo con una media de
2,9. Este item junto con la pregunta 8 son los que no alcanzan una media
del nivel 3 (ni de acuerdo ni en desacuerdo). El resto de items tienen
promedios que sobrepasan la puntuacion de 3 y en dos casos el nivel de 4
(estar de acuerdo) (Grafica 27).

GRAFICA DE LAS MEDIAS DE LAS PUNTUACIONES DE CADA PREGUNTA DEL
CUESTIONARIO Y SU INTERVALO DE CONFIANZA 95%.

51

Media - IC95%

T T T T T T T T T T
MM 1 mM2 Mmev3 M4 MeEM5 MEM6 MEM7 MBM8 MEM9 [MBEM10
inverso inverso inverso inverso

Grafica 27: Puntuaciones medias de cada item del cuestionario
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Puntuacidon de las cinco dimensiones

Hasta al momento se ha analizado el cuestionario a partir de las
puntuaciones de cada una de las preguntas. Dicho cuestionario esta
compuesto por diez preguntas y confeccionado de manera que los
diferentes items se agrupan en cinco dimensiones o categorias que influyen
en el concepto de satisfacciéon (Tabla I). De modo que finalmente este
instrumento  valora las cinco dimensiones con la siguiente
correspondencia:

Tabla I:
Las 5 dimensiones que influyen en el concepto
de satisfaccion

Dimensiéon DIGNIDAD Evaluado por los items 1y 9
Dimensién EMPATIA Incluye los items 2 y 3
Dimensién DEPRESION Compuesta por los items 4 y 5
Dimensién SATISFACCION Medida por los items 6 y 7
Dimension ANSIEDAD Formada por los items 8 y 10

El intervalo resultante de la puntuacion total para las cinco
dimensiones, obtenidas con las valoraciones a través de la suma de dos
items, es de 2-10. En el caso de la dimension de depresion y ansiedad la
puntuacion no esta invertida de modo que un valor bajo se interpreta como
poca depresion y ansiedad, y por lo tanto poca satisfaccion global.
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El descriptivo de las diferentes dimensiones del cuestionario por
centro y total es el siguiente:

Tabla J:
Puntuaciones medias para cada dimension en funcion del centro.
Escala 2-10
Dimensién LAICO ONG RELIGIOSO TOTAL
n=39 n=35 n=41 n=115
media (DE)

DIGNIDAD 7,69 (1,608)  7,46(1,868) 8,76 (1,374) 8,00 (1,701)
EMPATIA 749 (1,862)  7,74(1,421) 8,15 (1,726) 7,80 (1,697)
DEPRESION 5,59 (2,403) 5,43 (1,945) 5,73 (2,086) 5,59 (2,144)
SATISFACCION

7,38 (1,711)  7,03(1,886) 7,95 (1,658) 7,48 (1,774)
Centro
ANSIEDAD 6,44 (2,036) 6,20 (1,812) 5,80 (2,124) 6,14 (2,004)

DE= Desviacion estandar

Cabe destacar el resultado de la dimension ‘Dignidad” con una media
de 8 y una desviacion estandar de 1,7. Asi como la dimension de ‘Empatia’
con una media las puntuaciones de 7,8 (DE=1,7). Las dos tienen la mayor
puntuacion en la escala de 2 a 10 de respuesta propuesta y por tanto son
las que aportan mas nivel de satisfaccion.

En la (Tabla J) comparamos las medias de las puntuaciones obtenidas
en funcién de la orientacion del centro, observamos que la dimension de
‘dignidad” presenta una media de 8,76 (desviacion estandar de 1,37), un
indice de satisfaccion mayor que el resto de centros.

En la (Grafica 28) tenemos las medias y el intervalo de confianza al
95% para cada dimensién analizada.
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GRAFICO DE MEDIAS E INTERVALO DE CONFIANZA 95% DE CADA DIMENSION
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Media - 1C95%
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DIGNIDAD EMPATIA DEPRESION SATISF. CENTRO ANSIEDAD

Grafica 28: Puntuaciones medias de cada dimension

Al analizar la distribucion de los items, destacar que no hay casos de
no respuestas para todas las preguntas del cuestionario, hecho que nos

indica que no existen problemas de comprensiéon e interpretacion en los
enunciados.

Puntuacion segun tipo de centro

Para el caso de datos de escala ordinal no se puede aplicar analisis de
la varianza (ANOVA) para determinar si la puntuacion de los items y de
las dimensiones son iguales o no.
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En su lugar, se aplicara la prueba no paramétrica de Kruskal-Wallis
que investiga las diferencias entre las medianas, en lugar de las medias,
como la prueba ANOVA.

Existen diferencias estadisticamente significativas en la puntuacion
de algunos items en funcion del centro, asi como alguna de las
dimensiones. Los resultados reflejan como, en los casos significativos,
existe una puntuacion mayor en los casos del grupo religioso respecto al
laico y ONG. A destacar las preguntas 1y 9 del cuestionario (Tabla K).

Tabla K:
Test estadistico para cada item
en funcion del centro

Test Kruskal Wallis
p valor?
ITEM 1 0,001
ITEM 2 ns
ITEM 3 ns
ITEM 4 inverso ns
ITEM 5 inverso ns
ITEM 6 ns
ITEM 7 ns
ITEM 8 inverso ns
ITEM 9 0,009
ITEM 10 inverso ns

aLos niveles de significacion se calcularon comparando los 3 tipos de centro y
sobre el total de casos validos;

ns: diferencia no estadisticamente significativa.
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También la categoria de religiosos puntiian mas en las dimensiones
de ‘empatia’, ‘satisfaccion con el centro’ y ansiedad, sin embargo al
analizar estos resultados mediante el test estadistico no se observan
diferencias significativas (Tabla L).

Tabla L:
Puntuaciones medias para cada dimensidén en funcion del
centro
Test Kruskal Wallis
p valor2
DIGNIDAD 0,001
EMPATIA Ns
DEPRESION Ns
SATISFACCION Centro Ns
ANSIEDAD Ns

aLos niveles de significacion se calcularon comparando los 3 tipos de centro y
sobre el total de casos validos;

ns: diferencia no estadisticamente significativa.
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En las siguientes (Graficas 29-33) box Plot se representa la
distribucion de las puntuaciones de las cinco dimensiones segin el centro.

DIGNIDAD

2 I

T T T
LAICO ONG RELIGIOSO

Orientacion Centro

Grafica 29: Puntuacion de la DIGNIDAD

En este grafico se observa que efectivamente en los casos en que
resulta relevante estadisticamente las barras difieren entre los distintos
centros (p<0,001).
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EMPATIA
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LAICO ONG RELIGIOSO

Orientacion Centro

Grafica 30: Puntuacién de la EMPATIA

8-

6

DEPRESION

T T T
LAICO ONG RELIGIOSO

Orientacion Centro

Gréafica 31: Puntuaciéon de la DEPRESION



172 1 Luis VALERO SUBIROS
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Grafica 32: Puntuacién de la SATISFACCION
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Grafica 33: Puntuacion de la ANSIEDAD
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Puntuacién de satisfaccion global

Para obtener la puntuacion de satisfaccion global se suman todos los
valores de los 10 items que componen el cuestionario. De manera que el
rango de posibles valores del indice global flucttia entre 10 y 50 (Tabla M).

Tabla M:
Puntuacion de satisfaccion global

Puntuacion Total n=115
Media (DE) 35,54 (5,9)
Minimo - Maximo 15-49
Percentil 25 31

50 35

75 40

Una vez otorgada a cada uno de los individuos la puntuacién total, se
observa que la puntuacion mas alta es de 49 y la puntuacion mads baja es de
15.

La media de puntuacién de satisfacciéon es de 3554 con una
desviacion estandar de 5,9 y una mediana de 35 puntos.
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DISTRIBUCION DE LA PUNTUACION TOTAL DE SATISFACCION.

Frecuencia

T T 17T 17T 177 T T T T 17T
8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31 32 33 34 35 36 37 38 39 40 41 42 43 44 45 46 47 48 49 50 51 52
Puntuacion Total

Grafica 34: Puntuacion total de satisfaccion con el centro

Por otra parte, se observa que el 75% de personas estan satisfechas
con el centro, con puntuaciones iguales o superiores a 31. La distribucion
cumple con el criterio de normalidad (Grafica 34).

Estos resultados hacen suponer que en general los sujetos se sienten
bien atendidos.

Test-retest

La reproductibilidad del cuestionario en esta muestra, calculada a
partir del test-retest, indica que hay estabilidad, dado que los resultados al
grupo de casos que se les ha aplicado mas de una vez son similares.

Aplicando la prueba t de diferencias de medias para muestras
relacionadas no se observan diferencias significativas entre ambos
periodos de tiempo (estadistico t-test = 0,063; gl = 49; p valor=0,950).
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El coeficiente de correlacion intraclase entre items es de 0,91 (IC95%
0,86 — 0,95), a un nivel de significacion de p=0,001. Lo que nos indica que el
instrumento tiene una buena estabilidad temporal.

También se considerd adecuado efectuar el coeficiente de correlacion
de Pearson obtenido que fue de r=0,916 (p valor< 0,001), mostrando que
existe un alto grado de consistencia en las distintas puntuaciones repetidas
por los 50 individuos a lo largo del tiempo. Y el grafico de dispersion
relacionando la puntuacién de la primera fase y la segunda toma la
siguiente forma (Grafica 35).
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Grafica 35:

Test-retest



176 | Luis VALERO SUBIROS

A continuacion se muestran las correlaciones intraclase y de Pearson
de cada una de las dimensiones (Tabla N).

Tabla N:
Consistencia interna de las dimensiones y de la
puntuacidon global de Satisfaccion

DIMENSION Correlacion Correlacion de
Intraclase Pearson
DIGNIDAD 0,941 0,942
EMPATIA 0,845 0,844
DEPRESION 0,873 0,872
SATISFACCION 0,927 0,928
ANSIEDAD 0,900 0,899
Puntacion total 0,917 0,916

Todas las correlaciones toman valores superiores a 0,8 por lo que se
demuestra que el instrumento es reproducible, es decir, las puntuaciones
se mantienen muy consistentes en sus repetidas administraciones.

Consistencia interna

La fiabilidad del cuestionario se calculdé mediante el andlisis de la
consistencia interna, para lo cual se utilizo el coeficiente alfa de Cronbach.

Se evalu6 para los 10 items respondidos por los 115 participantes en
la primera medicién y por los mismos 10 items administrados a 50 de los
sujetos en la segunda medicién. Todos los items fueron categorizados con
igual namero de puntuaciones (1 a 5) y en el mismo sentido positivo. Por
esta razon hubo la necesidad de invertir los items del constructor
depresion, por estar formulados de forma negativa, y ansiedad, por su
sentido interpretativo inverso a la satisfaccion.
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Tanto para la primera administracion del cuestionario (n=115) como
para la segunda (n=50) los niveles de confiabilidad obtenidos fueron de un
alfa de Cronbach de 0,707 como puede observarse en la siguiente
(Tabla O).

Tabla O:
Consistencia interna del cuestionario
en la fasely2

Cronbach's Alpha
Based on
Cronbach's ~ Standardized N N
Alpha Items Items  Sujetos
Medicion 1 ,707 714 10 115
Medicion 2 ,707 ,719 10 50

Estos resultados reflejan un alto indice de consistencia interna, por lo
que se puede concluir que el cuestionario estd compuesto por items
consistentes entre si y por consiguiente se puede medir un aspecto como la
satisfaccion global mediante la suma de las puntuaciones obtenidas en

cada una de las preguntas.
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En la (Tabla P), a continuacién se muestran los estadisticos alfa de
Cronbach cuando el item en cuestion es eliminado, y se observa que la
exclusion de ningun item mejoraria el estadistico Alfa de Cronbach y la
consistencia interna del cuestionario. Por lo que todos los items son
consistentes con los demas.

Tabla P:
Estadisticos alfa de Cronbach
cuando el item es eliminado

Cronbach's Alpha if Item Deleted
ITEM 1 0,680
ITEM 2 0,677
ITEM 3 0,701
ITEM 4 0,705
ITEM 5 0,675
ITEM 6 0,675
ITEM 7 0,672
ITEM 8 0,695
ITEM 9 0,693
ITEM 10 0,671

A partir de la correlacion item-total corregido en la que se relaciona la
puntuacion de cada item con la puntuacién total (sin el dicho item)
observamos que todas presentan valores positivos. Por lo que se concluye
que todos los items son consistentes. No obstante los items 6, 7, 8 y 10
parecen serlo mas ya que presentan valores de la correlaciéon multiple al
cuadrado mads alto. Y por el contrario se deduce que el item con menor
consistencia es el 3.
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Tabla Q:
Correlacion item-total corregido
en la que se relaciona la puntuacion
de cada item con la puntuacidn total

Corrected Item- Squared
Scale Mean if | Scale Variance Total Multiple
Item Deleted |if Item Deleted | Correlation Correlation
ITEM 1 31,26 30,686 ,406 ,259
ITEM 2 31,39 30,381 425 ,281
ITEM 3 31,92 31,599 ,258 ,222
ITEM 4 32,23 30,352 ,263 ,252
ITEM 5 32,50 28,077 A17 ,291
ITEM 6 32,03 29,236 424 ,303
ITEM 7 31,63 29,692 ,449 ,313
ITEM 8 32,61 30,468 ,306 ,333
ITEM 9 31,87 29,869 ,320 ,237
ITEM 10 32,66 28,402 ,440 ,330

Puntuacion de satisfaccion global segun tipo de centro

Antes de aplicar el test de ANOVA se estudia si se cumplen los
requisitos de normalidad de la distribucién a partir del test de
Kolmogorov-Smirnov y el de Shapiro-Wilk y mediante el test de Levene se
comprueba la homogeneidad de las varianzas.

La puntuaciéon de satisfaccion total sigue una distribucién normal y
cumple el criterio de homocedasticidad por lo que se puede realizar el test
paramétrico para investigar si los promedios de las puntuaciones son
diferentes entre ellos (Tabla Q).
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PUNTUACION DE SATISFACCION TOTAL

501
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Meida - IC95% Puntuacion Total
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Orientacion Centro

Grafica 36: Medias de las puntuaciones totales en funcion del
centro

Como se puede observar en la (Grafica 36) las medias de las
puntuaciones para los distintos grupos parecen distintas, los sujetos de los
centros religiosos obtienen una mejor puntuacion respecto a los otros tipos
de centro, pero no llego a alcanzar una diferencia significativa.
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Tabla R:
Puntuacidon y puntuaciones ajustadas por edad

LAICO ONG RELIGIOSO TOTAL Test
n=39 n=35 n=41 n=115 ANOVA

media (DE) media (DE) media (DE) | media (DE) | p valor?

Puntuacion 34,51 34,60

) . 37,32 (5,456)| 35,54 (5,986) 0,059
Satisfaccién Global (6,056) (6,180)

Media ajustada por media (EE) media (EE) media (EE) | media (EE)
edad

33,62 34,40

37,22 (0,911)| 35,08 (0,592) | 0,028
(1,154) (0,994)

aLos niveles de significacion se calcularon comparando los 3 tipos de centro y sobre el total de
casos validos;

DE= Desviacién estandar

EE= Error Estandar

En la (Tabla R) se llevd a cabo también un ANOVA multifactorial
para investigar el efecto que podrian tener caracteristicas como el género,
la edad, el estado civil o la situacién laboral y ver si la variable dependiente
estd influenciada por varias variables independientes que interactian
juntas.

El resultado indica que se refuerza la asociacidn entre tipo de centro y
puntuacion global si se ajusta por edad de manera que existen diferencias
significativas entre grupos. Concretamente las pruebas post-hoc indican
que las diferencias se encuentran entre los centros de cardcter laico y el
religioso. No fue significativa la interaccion de ambas variables sobre la
puntuacion global (Grafica 37).
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TEST DE COMPARACIONES MULTIPLES DE TUKEY Y SCHEFFE

Medias ajustadas Estimadas Puntuacion Total

40 Grupos edad
= <=50 afos
/ = >50 afios
N i'//.
30
8
S 251
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Orientacion Centro
Grafica 37: El grupo religioso difiere del grupo laico y ONG

En las medias ajustadas se observa que el grupo religioso difiere del grupo laico

y ONG

Puntuacion de satisfaccion global segin caracteristicas de los

pacientes

Las diferencias halladas en los promedios de las puntuaciones
mediante los estadisticos descriptivos, se confirman con la prueba t de
Student de comparacién de medias o ANOVA (Tabla S).

Se obtiene que la variable edad recodificada a 50 anos como punto de
corte contribuye de forma significativa a la diferenciacion entre edad y
puntuacion total (Graficas 38-41).
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Tabla S:
Promedio de puntuaciones totales
segun caracteristicas de los sujetos del estudio

Test estadistico
N media (DE)
p valor?
Género Hombre 73 35,41 (5,94) ns
Mujer 42 35,76 (6,12)
Edad <=50 afios 73 36,33 (6,51) 0,042
>50 afios 42 34,17 (4,70)
Situacién laboral Estudiante 14 35,64 (5,53) ns
No trabaja 16 37,75 (4,96)
Trabaja 67 35,48 (6,58)
Estado civil Casado/a 26 34,65 (5,51) ns
Divorciado/a 10 35,90 (6,67)
Soltero/a 40 35,15 (6,33)
Viduo/a 6 34,00 (3,89)

aLos niveles de significacion se calcularon sobre el total de casos validos; T-test o test ANOVA

ns: diferencia no estadisticamente significativa.
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LAS SIGUIENTES FIGURAS REPRESENTAN LA DISTRIBUCION DE MEDIAS DE LAS
PUNTUACIONES TOTALES POR DIFERENTES CARACTERISTICAS
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Grafica 38: Puntuacion media por Género

LAS PERSONAS JOVENES ESTAN MAS SATISFECHAS QUE LAS PERSONAS CON EDAD
MAYOR DE 50 ANOS.
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Grafica 39: Puntuacion media por Edad



MARCO EMPIRICO 1185

LAS PERSONAS JOVENES ESTAN MAS SATISFECHAS QUE LAS PERSONAS CON EDAD
MAYOR DE 50 ANOS.
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Grafica 40: Puntuacién media por Estado Civil
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Grafica 41: Puntuacion media por Situacién Laboral






DISCUSION

Esta tesis doctoral esta enfocada a determinar un aspecto basico en la
vida de cualquier persona: su calidad.

La calidad de vida puede analizarse de muchas maneras. Calidad
engloba uno de los objetivos que todos perseguimos. Es un concepto
subjetivo, muy amplio, pero a la vez rabiosamente actual. Sin calidad de
vida no hay vida. Una vida sin calidad es una mala vida. Y hablar de vida
es hablar de todo y de nada. Lo que cada uno entendemos por vida es
inmensamente amplio, o tremendamente estrecho.

Multiples escalas analizan la calidad de vida. Pero ninguna hace
referencia especificamente a la poblacion del presente estudio.

Uno de los aspectos mdas destacables en la calidad de vida es la
presencia o ausencia de enfermedad. En este caso todos los pacientes de
nuestro estudio tienen dos caracteristicas en comun. Una de ellas es la
enfermedad por VIH. La otra caracteristica en comun es que todos los
pacientes no viven en un domicilio propio. Viven en residencias asistidas y
pisos tutelados.

Un derecho fundamental de todo individuo, es la vivienda. Vivienda
en un sentido estricto: el lugar fisico donde poder alojarse, y también el
lugar donde podemos poner en marcha nuestras potencialidades.

Las potencialidades de una persona pueden verse mermadas por una
enfermedad. En ese caso el lugar de residencia puede verse acotado por las
limitaciones, tanto fisica como espirituales, que comporta esta dolencia.

Es el caso del SIDA. Es una enfermedad que puede causar
importantes limitaciones en la persona que la padece. Actualmente la
infeccion por VIH/SIDA puede controlarse con una medicacion adecuada.

La mayoria de los pacientes infectados pueden hacer una vida
practicamente normal. La infeccién se controla con la medicacion
antirretroviral.
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Los pacientes pueden mantener normalmente wun trabajo y
relacionarse con su entorno sin dificultad alguna. La enfermedad es un
entorno mas, que debe ser cuidadosamente atendido, pero que en la
mayoria de los casos no interfiere con la posibilidad de una vida normal.

Este escenario es el que se da en la actualidad en la mayoria de los
casos. No obstante, al inicio de la enfermedad, entre los afios 1985 y 2000,
los pacientes padecian importantes secuelas.

La mayoria de ellos morian con el paso del tiempo. Otros conseguian
superar las diversas infecciones, pero quedaban muy limitados fisica y
psiquicamente.

Es por ello que, a finales de los afios 80, empezaron a surgir las
residencias de acogida para estos pacientes. Estos centros tenian, y tienen,
la funcion de acoger a aquellos pacientes con dificultades personales para
movilizarse, y poder ser autonomos en su vida personal.

También acogen a aquellas personas que, siendo auténomos, no
tienen recursos, o precisan de algiin tipo de apoyo logistico durante una
temporada.

No es motivo de la tesis definir las diversas tipologias de centros
existentes. En funcion de sus diversas adscripciones, los centros se han
clasificado en tres tipos: centros dependientes de asociaciones religiosas,
centros dependientes de ONG, y centros laicos, sin connotaciones de tipo
religioso o de tipo altruista como podria darse en una organizacion no-
gubernamental (ONG).

Esta clasificacion entre estas tres opciones puede no ser del todo
exacta. En determinados casos no define con precision las caracteristicas de
un centro.

Puede darse el caso que algunos centros encajen perfectamente
dentro de la definicion de ONG y de manera concomitante ser centros
ONG laicos, u ONG religiosos.

El encasillamiento de cada centro se ha hecho en funcién de las
caracteristicas del mismo, y el autor de la tesis los ha enmarcado en
funcion de su criterio personal. Dado que los nombres de los centro se



DISCUSTION 1189

mantienen en anonimato, debemos respetar el criterio del autor de la tesis
al encuadrar a estos en un lugar determinado.

Por otro lado lo que pretendemos comparar es algo inmaterial, y
dificilmente medible. No se evalua la calidad material de los centros, ni si
tienen determinadas instalaciones o servicios determinados. Se trata de
medir algo mucho mas importante: evaluar la calidad de vida y mas
concretamente el grado de satisfaccion de un grupo de pacientes con
infeccion por VIH+.

Vivir en una residencia y estar infectado por el VIH son dos factores
que condicionan la calidad de vida.

El Indice de Valero se basa en un modelo que abarca diversas
dimensiones consistentes en cinco dominios que cuando se toman en
conjuntamente pueden definir lo que entendemos por calidad de vida.

Las dimensiones basicas de calidad de vida se definen como “un
conjunto de factores que componen el bienestar personal”’, y sus 10
indicadores basicos (definidos como los items analizados) como
“percepciones, conductas o condiciones especificas de las dimensiones de
calidad de vida que reflejan el bienestar de una persona” (Verdugo Alonso,
y otros, 2002).

Concretamente, se ha confeccionado una escala con 5 dimensiones y
10 items (dos items por cada dimension): Dignidad, empatia, depresion,
satisfaccion y ansiedad. En el apartado de Material y Métodos (Elaboracion
de los items del test) se explica el motivo por el cual se han escogido estas 5
dimensiones.

No hemos encontrado escalas semejantes al revisar la literatura
(Pubmed). No existe ninguna escala dirigida a evaluar la calidad de vida
de los pacientes VIH, por la sola circunstancia de ser VIH.

Pero no sdlo eso, sino que tampoco abundan las escalas enfocadas a
pacientes institucionalizados.

Un ejemplo podria ser la escala GENCAT. La Escala GENCAT se
disefid con la finalidad de ser utilizada como instrumento de andlisis de los
servicios sociales, con el objetivo de mejorar los planes de atencion.
(Institut Catala d” Assistencia i Serveis Socials, 2009)
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VALIDEZ DE CONSTRUCTOR DEL CUESTIONARIO

El indice de Valero se he desarrollado exclusivamente para pacientes
VIH+. Analizando los 5 constructos o dimensiones que analiza,
probablemente pueda ser aplicado a cualquier tipo de poblacién, pero solo
se ha validado en una poblacién muy concreta.

Se ha cumplido con el objetivo de construir un cuestionario con 10
items distribuidos en 5 dimensiones: dignidad humana, empatia,
depresion, satisfaccion con el centro y ansiedad.

El indice de Valero se ha confeccionado a partir de la experiencia del
autor, y con la conformidad y valoracién de diversos especialistas
cualificados. Ademas, la fiabilidad del Indice de Valero se ha probado
mediante el test-retest en 50 pacientes. Con ello se obtiene que la
reproductibilidad del test, presenta un alto grado de consistencia, llegando
al 0,91 (Coeficiente de correlacion de Pearson), valorando el indice global,
y también valorando las 5 dimensiones por separado.

Otra de las medidas que definen la fiabilidad del test es la
consistencia interna. Con ella se evaltua el grado de homogeneidad de los
items. Se trata de verificar si una de las preguntas no encaja en el contexto
global del indice, valorando de manera conjunta los 10 items. Se utiliza el
coeficiente alfa de Cronbach, con un alto indice de consistencia interna
entre los diversos items, pudiendo asegurar que su sumatorio indica de
manera efectiva un indice global acerca de la calidad de vida.

Se podrian sefialar como ventajas del instrumento su facilidad de
aplicacidn, en cuanto a facil interpretacion, poco tiempo de administracion
y un minimo coste econémico en cuanto a disponibilidad de recursos.

Es una encuesta bien elaborada con un lenguaje muy comprensible
con preguntas claras de facil respuesta, y no muy extensa dirigida a unos
pacientes determinados. El formato de los items de dicha encuesta
preservan y garantizan la confidencialidad del paciente, tal y como esta
previsto en la LOPD (Ley Organica de Proteccion de Datos).

En resumen se trata de una encuesta auto cumplimentada, en lengua
castellana, elaborada con un lenguaje correcto y comprensible para las
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personas a las cuales va destinada, la cual puede responderse en escasos
minutos, no previéndose que pueda producir en el paciente respuestas al
azar o irreflexivas causadas por el cansancio.

CALCULO DE UN INDICE GLOBAL PARA MEDIR LA SATISFACCION

La encuesta se ha realizado en 115 pacientes, distribuidos en 11
centros diferentes: 3 ONG,(35 pacientes) 3 centros laicos (39 pacientes) y 5
centros religiosos (41 pacientes). La puntuacion maxima es de 50 puntos, y
la minima de 10.

A partir de la suma de las 10 preguntas se calcula un indice global
que se utiliza para medir la satisfaccion del individuo. Una vez analizados
los resultados, se obtiene una media de 35,5 puntos sobre un posible total
de 50 puntos, dato que indica que los individuos de la muestra estan
satisfechos con la atencion recibida en los distintos centros.

Se podria pensar que este tipo de pacientes esté valorando muy
positivamente la atencion, dado que se encuentra en centros con una gran
sensibilidad a los aspectos bioéticos y adecuados a este tipo de pacientes,
guardando una absoluta confidencialidad, y preservando en toda la fase
evolutiva de la enfermedad del paciente (el secreto profesional), asi como
informarle de su proceso evolutivo, si asi lo desea.

Hay que establecer unos objetivos de comunicacion que consisten en
informar, orientar y apoyar a la persona en todo su proceso de
enfermedad, de la misma manera estos profesionales, debemos
proporcionar un correcto apoyo social, espiritual y psicologico para
posibilitar en el paciente la asuncién autonoma de su circunstancia.

Todo ello con un equipo de profesionales sanitarios (médicos,
enfermeros, psicologos, trabajadores sociales, educadores, auxiliares y
personal voluntario de gran valia).

La dimension que estd mejor puntuada, y por lo tanto con una
influencia en la puntuacion final es la “dignidad’, seguida de la ‘empatia’ y
‘satisfaccion con la institucion’. Los peores valorados y por lo tanto con
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una aportacion escasa para una buena satisfaccion global son la “depresion’
y la “ansiedad’.

Con estos resultados, podriamos considerar que son dos aspectos que
influyen de forma importante en la satisfaccion, porque una buena
valoracion en estos dos conceptos mejora considerablemente la satisfaccion
global. Notese que son los aspectos definidos como negativos por lo que se
deberia considerar la posibilidad que la construccion de la pregunta pueda
influir en su interpretacion dando lugar a una mala puntuaciéon en la
respuesta.

Al intentar analizar si existen diferencias estadisticamente
significativas en las puntuaciones en funcién de otras variables,
observamos que la poblacion menor de 50 afios presenta niveles de
satisfaccion global mas elevados respecto a las personas con edades
mayores de 50 anos. En cambio; no existen diferencias respecto al sexo,
situacion laboral y estado civil.

DIFERENCIAS SIGNIFICATIVAS SEGUN EL CENTRO

Al comparar las puntuaciones globales entre los grupos formados por
los tres tipos de centros donde son atendidos los pacientes, no se observan
diferencias significativas.

Pero los diferentes grupos no son homogéneos en cuanto a variables
sociodemograficas, por lo que al comparar los grupos de acuerdo a estas
variables, en las puntuaciones ajustadas por edad si que se observan
diferencias significativas segun el centro.

En los centros religiosos puntuaron significativamente mas alto que
en los centros de una orientacion mas laica o en instituciones como las
ONG.

Asi se confirma la hipotesis de que halladas las diferencias, estas
resultarian favorables a los Centros Religiosos, dada su naturaleza
vocacional de exclusivo y marcado interés humano, de la que se presupone
un acercamiento mas especifico en la concreciéon de la tarea protectora,
referida a los distintos valores bioéticos que deben de acompafiar a
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cualquier persona en general y, a los enfermos en fases desfavorecidas en
particular.

Los centros religiosos tienen una mediana de 9 puntos (sobre 10) y en
los otros centros la mediana es de 8. De esta manera se valora y se
responde a la pregunta:”;esta preservada la dignidad humana en este tipo
de pacientes con marcada estigmatizacion social?”.

Y se podria concluir que los pacientes atendidos en los centros
religiosos tienen una puntuacion mads alta en la cuestion de dignidad
humana, mas que los pacientes que estan en centros laicos o ONG, en las
demas dimensiones de, ‘empatia’, ‘depresion’, ‘satisfaccion con el centro” y
‘ansiedad’, del paciente, no se observa ninguna diferencia significativa
segun el centro.

El sumatorio de todos los items, sobre un maximo de 50, muestra una
media global de 35,5. No hay diferencias estadisticamente significativas al
comparar el indice global de los tres centros, pero si que se objetiva una
tendencia favorable en los centros religiosos, con una media global de 37,3
(p 0,059)

Solo uno de los 5 constructos o dimensiones alcanza significacion
estadistica al compararlo entre los diversos centros residenciales: se trata
de la dimension “dignidad”, y fundamentalmente a expensas del primer
item, que hace referencia a la salvaguarda de la intimidad.

Los centros religiosos ofrecen una mayor preservacion de la
intimidad personal.

Es muy dificil emitir juicios detallados al respecto de esta afirmacion.
En primer lugar la pregunta es muy genérica, y cada persona puede
interpretar el concepto de intimidad como algo muy personal. Pero este
aspecto es buscado de manera expresa al disefiar el cuestionario. Buscamos
lo intangible, medir lo que no es cuantificable. Dimensionar algo tan
profundo como la intimidad.

“Mejor” dimension dignidad en los centros religiosos. Sin menoscabo
de otros centros, esta conclusion es muy enriquecedora y muy poco
concreta. Nada sabemos acerca de las creencias de las personas.
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A priori no es arriesgado pensar que en los centros catdlicos, todos los
religiosos lo son, tedricamente debe darse un mayor respeto a la persona
humana por el hecho de ser persona humana. La creencia en una
trascendencia posiciona claramente a la dignidad humana en un plano mas
elevado.

LAS DIFERENCIAS OBSERVADAS PODRIAN ATRIBUIRSE A OTRAS VARIANTES

Al evaluar las caracteristicas de las muestras de los diferentes tipos de
centro se observa que hay diferencias en cuanto a sexo: en los centros
religiosos predominan las mujeres y por el contrario en los laicos y en las
ONG predominan los hombres.

También existen diferencias significativas respecto la edad, con
aproximadamente un 55% de los sujetos de las ONG y centros religiosos
mayores de 50 afios y con solo el 20% de gente mayor de 50 afios en los
centros laicos.

Por otro lado, la distribuciéon de la situacion laboral es de forma
similar en los tres grupos, pero destaca el alto porcentaje de estudiantes en
las ONG.

Una recomendacion podria ser continuar investigando y hacer un
seguimiento con el objetivo de reunir mas pruebas que avalen las
propiedades psicométricas de este instrumento administrando el
cuestionario a distintas poblaciones.

Por otra parte, seria interesante hacer difusion del cuestionario
disefiado para que pueda ser utilizado como un instrumento que permite
evaluar, para este tipo de pacientes con caracteristicas similares, el nivel de
satisfaccion en los distintos centros que son atendidos.

Y a su vez, promover y sensibilizar la importancia de los aspectos
bioéticos que requieren este tipo de pacientes y asi mejorar la calidad de
vida, autonomia, propiciar y fomentar unas relaciones de calidad.

Podriamos destacar que el principal objetivo de la presente encuesta,
es intentar mejorar la situacién en la que se encuentran dichos pacientes,
en la medida que sea posible, para que sirva como instrumento valido a
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tener en cuenta en la dificil situacidon (familiar, social y del entorno) en el
que estan inmersos.

CONSIDERACIONES FINALES

Los datos aportados por esta tesis deben ser analizados con cautela.
Lo primero que debemos preguntarnos es si el instrumento utilizado es
correcto:

(Mide lo que realmente debe medir?

(Abarca todos los aspectos evaluables cuando analizamos la
satisfaccion?

Las cinco dimensiones analizadas comparan la mayor parte de los
aspectos intelectuales y emocionales que comprenden el espiritu humano.

El presente estudio ha optado como parte de una tesis doctoral, crear
su propia escala.

Los datos aportados por el estudio configuran un indice fiable, util y
robusto, como se ha demostrado en el apartado de resultados.

Por otro lado no hay experiencias previas que comparen los datos de
satisfaccion en funcion del centro en pacientes VIH+ y esta es otra de las
aportaciones destacables que ofrecen los resultados.

¢Vale la pena identificar en qué ambiente residencial puedo hallar
mas satisfaccion? Es evidente que ante la opcion de vivir en un centro
residencial es muy importante escoger el que mejor se adapte a nuestra
manera de pensar.

Los datos aportados por la tesis posicionan los centros religiosos
como los que ofrecen un mayor grado de satisfaccién Es cierto que las
diferencias entre los tres tipos de centros no son muy importantes. Solo la
dimensién de dignidad alcanza significacion estadistica.

(Son esperables estos resultados?

Pienso que los valores que aporta la religion, como parece ser el
espiritu de entrega, la caridad y el respeto hacia los demas, deben jugar un
papel importante. Con ello no se trata de censurar los centros no religiosos.
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De hecho las diferencias no son muy importantes, y es por ello que los
resultados deben ser analizados como tales.



CONCLUSIONES

Se ha cumplido con los objetivos de la tesis: disenar un
instrumento y una escala de valoracion, para evaluar el grado
de satisfaccion de los pacientes infectados por VIH+. El
cuestionario es aplicable en los pacientes para poder hacer un
seguimiento de la satisfaccion.

La construccion de la puntuacion de Satisfaccion Global es un
instrumento valido y reproducible para evaluar la satisfaccion.
El Cuestionario de Valero ha demostrado buenas propiedades
psicométricas de fiabilidad interna, estabilidad temporal y
validez de contenido.

El mayor nivel de satisfaccion percibido a través de las
dimensiones se encuentra en ‘dignidad’” y ‘empatia’. Y las
dimensiones menos valoradas como satisfactorias han sido
‘ansiedad’ y ‘depresion’. Consideramos que los pacientes de la
muestra presentan unos buenos niveles de satisfaccion.

En los centros religiosos la medicién del nivel de satisfaccion
ofrece una mayor puntuacion y la diferencia respecto los
centros Laicos y ONG es significativa.

Los pacientes con edades por encima de los 50 afios tienen una
menor y significativa puntuacion de satisfaccién con respecto a
los pacientes de menos de 50 afos.






GLOSARIO TERMINOS SIDA

Agente patégeno: Cualquier microorganismo, como una bacteria o un
virus, causante de enfermedad.

Anemia: Trastorno sanguineo causado por la disminucion del nimero o de
la funcion de los glébulos rojos. Los sintomas pueden incluir dificultad
respiratoria, fatiga y aceleracion de los latidos del corazén. Las causas de la
anemia relacionadas con la infecciéon por el VIH incluyen empeoramiento
de la enfermedad causada por el VIH, infecciones oportunistas y ciertos
medicamentos antirretrovirales.

Antagonismo medicamentoso: Interaccion de dos o mas medicamentos
con efectos contrarios en el organismo. Puede bloquear o reducir la eficacia
de uno o mas de los medicamentos.

Acido desoxirribonucleico (ADN): Uno de dos tipos de material genético
que se encuentra en todas las células vivas y en muchos virus. (El otro tipo
de material genético es el dacido ribonucleico [ARN].) El &cido
desoxirribonucleico (ADN) es portador de las instrucciones genéticas para
el desarrollo y la funcién de un organismo. El ADN permite la transmision
de informacién genética de una generacion a la siguiente.

Acido nucleico: Familia de moléculas que se encuentran en todas las
células vivas y los virus. Los acidos nucleicos, que incluyen ADN y ARN,
controlan la funcion celular y la herencia.

Acido ribonucleico (ARN): Uno de dos tipos de material genético
encontrado en todas las células vivas y en muchos virus. (El acido
desoxirribonucleico [ADN] es otro tipo de material genético.) Existen
varios tipos de acido ribonucleico. Desempefia funciones importantes en la
sintesis de la proteina y en otras actividades celulares.
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Adenovirus: Grupo de virus que emplean el ADN como su material
genético y comunmente causan infecciones respiratorias y oculares. Las
personas con inmunodeficiencia, incluso, la causada por el VIH, corren un
mayor riesgo de complicaciones graves por infeccion por adenovirus que
las personas con un sistema inmunitario sano.

Afeccion caracteristica del SIDA: Cualquier enfermedad relacionada con
el VIH incluida en la lista de criterios de diagndstico del SIDA preparada
por los Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC).
Estas afecciones incluyen infecciones oportunistas y varias clases de cancer
potencialmente mortales para una persona con el VIH.

Agotamiento de los linfocitos T: Reduccion gradual de la funcion de los
linfocitos T que puede ocurrir con las infecciones cronicas y varios tipos de
cancer. El agotamiento de los linfocitos T debilita el sistema inmunitario y
dificulta la lucha contra las infecciones o la eliminacién de las células
cancerigenas.

Aminoacidos: Elementos quimicos constitutivos de las proteinas.

Analisis de la proliferacion de los linfocitos: Andlisis de laboratorio que
mide la capacidad de multiplicacion (proliferacion) de los linfocitos
cuando se exponen a un antigeno.

Antagonista de CCR5: Clase de medicamento antirretroviral contra el
VIH. Estos antagonistas bloquean al receptor CCR5 en la superficie de
ciertos inmunocitos, como los linfocitos (las células) T CD4. Este evita que
el VIH entre a la célula.

Anticuerpo: Proteina producida por los linfocitos (las células) B en
respuesta a un antigeno. Los anticuerpos se unen a los antigenos y ayudan
a destruirlos.

Antirretroviral (ARV): Medicamento empleado para impedir Ila
multiplicacion de un retrovirus, como el VIH. Por lo general, el término se
refiere a los medicamentos antirretrovirales contra el VIH.
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ARN del VIH: Carga viral

ARN mensajero (ARNm): Tipo de ARN transportador de la informacion
genética necesaria para producir una proteina.

Bacteria: Microorganismo unicelular. Las bacterias se encuentran
naturalmente en casi todos los lugares de la Tierra, incluso en el ser
humano, pueden causar enfermedad .Las personas con inmunodeficiencia,
incluso la causada por el VIH, estdn expuestas a un mayor riesgo de
infecciones bacterianas que las personas con un sistema inmunitario sano.

Basofilo: Tipo de glébulos blancos que ayuda al cuerpo a luchar contra la
infeccion al desencadenar una respuesta inflamatoria a un antigeno.

Cancer caracteristico del SIDA: Tipo de cancer que una vez diagnosticado
en una persona con el VIH determina la manifestacion del SIDA. Entre
estos tipos de cancer estan el sarcoma de Kaposi, el linfoma no
hodgkiniano y el cancer cervicouterino invasivo.

Cancer relacionado con el SIDA: Tipo de cdncer con méas probabilidades
de ocurrir en las personas con el VIH/SIDA que en quienes tienen el
sistema inmunitario sano. Entre estos tipos de cancer estan el cancer
pulmonar, el cancer anal y el linfoma de Hodgkin.

Carga viral: Concentracion del VIH en una muestra de sangre. Se notifica
como el numero de copias de ARN del VIH por milimetro de sangre. Una
meta importante del tratamiento antirretroviral es reducir la carga viral de
una persona a una concentracion indetectable, que es demasiado baja para
detectar el virus con una prueba de la carga viral.

Carga viral indetectable: Situacion en la cual la concentracion del VIH en
la sangre es demasiado baja para detectarla con la prueba de la carga viral
(ARN del VIH). Los medicamentos antirretrovirales (ARV) pueden reducir
la carga viral de una persona a una concentracion indetectable; sin
embargo, eso no significa que la persona esté curada. Una cierta
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concentracion del VIH, en forma de reservorios del virus latente,
permanece dentro de las células y en los tejidos del organismo.

CCR5 Receptor 5 de quimiocina: Proteina sobre la superficie de ciertos
inmunocitos, incluso de los linfocitos (las células) T CD4. El CCR5 puede
obrar como correceptor (un segundo sitio de unién a los receptores) del
VIH cuando el virus entra a la célula huésped.

Citomegalovirus (CMV): Virus del herpes que puede infectar muchas
partes del organismo. Tipicamente, solo las personas con
inmunodeficiencia se enferman de gravedad por la infeccion por
citomegalovirus. En las personas con el VIH, el citomegalovirus puede
causar enfermedades graves, incluso neumonia (infeccion de los
pulmones), gastroenteritis (infeccion del tubo gastrointestinal), encefalitis
(inflamacién del cerebro) o retinitis (infeccion de los ojos). La infeccion por
citomegalovirus que afecta a una parte del cuerpo distinta del higado, del
bazo o de los ganglios linfaticos es una afeccion caracteristica del SIDA en
las personas con el VIH.

Citotoxico: Que tiene la capacidad de destruir las células.

Complejo de demencia causado por el SIDA: Demencia relacionada con
el VIH, encefalopatia causada por el SIDA, encefalopatia causada por el
VIH Trastorno neurologico progresivo relacionado con la fase avanzada de
la infeccion por el VIH o el SIDA. Los sintomas incluyen pérdida de la
memoria, lentitud de los movimientos y cambios de comportamiento.

Complejo relacionado con el SIDA: Sintomas indicativos de la transicion
de la fase asintomatica a la fase sintomatica de infeccién por el VIH (pero
no de SIDA en fase avanzada). Pueden incluir fiebre recurrente,
adelgazamiento de origen desconocido, inflamacién de los ganglios
linfaticos, diarrea o infeccion miotica de la boca.

Complicaciones neurolégicas del SIDA: Grupo de trastornos
neuroldgicos causados principalmente por el dafno ocasionado por el VIH
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al sistema nervioso central y periférico. Son ejemplos de estos trastornos la
mielopatia, la neuropatia sensorial y la demencia causada por el SIDA.

Condon- Preservativo: Dispositivo empleado durante las relaciones
sexuales para impedir que el semen entre en contacto con el interior de la
vagina. Se usa para reducir la posibilidad de embarazo y para prevenir la
propagacion de las infecciones de transmision sexual, incluso el VIH. El
preservativo masculino es una cubierta de caucho delgado que se coloca
sobre el pene erecto. El dispositivo femenino es una bolsa de poliuretano
que encaja dentro de la vagina.

Consentimiento informado: Proceso de comunicacion entre una persona y
un proveedor de atencion de salud o un investigador para asegurarse de
que la persona entienda todos los hechos pertinentes relacionados con un
procedimiento médico-sanitario o un ensayo clinico. Antes de someterse al
procedimiento o de participar en el ensayo, la persona debe firmar un
formulario de consentimiento informado que indique que entiende los
riesgos y beneficios de dicho procedimiento o ensayo y los riesgos y
beneficios de otras opciones.

Criterio clinico de wvaloracion: En un ensayo clinico, resultado o
acontecimiento empleado para medir objetivamente el efecto de un
medicamento o de otra intervencion estudiada. Los criterios de valoracion
comunes incluyen toxicidad grave, evolucion de la enfermedad y muerte.

Cromosoma: Estructura filamentosa que se encuentra dentro de una célula.
Los cromosomas, constituidos por ADN enrollado alrededor de las
proteinas, transportan toda la informacién genética esencial para la vida de
la célula.

Cuidado paliativo: Cuidado para aliviar los sintomas fisicos y psicoldgicos
de enfermedad o los efectos indeseables del tratamiento. La meta del
cuidado paliativo no es curar la enfermedad sino hacer que la persona se
sienta mds comoda y mejorar la calidad de su vida. Se puede proporcionar
cuidado paliativo en cualquier etapa de una enfermedad.
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CXCR4: Fusina, receptor 4 de quimiocina .Proteina en la superficie de
ciertos inmunocitos, incluso de los linfocitos (las células) T CD4. El CXCR4
puede obrar como correceptor (un sitio de fijacion a un receptor
secundario) del VIH cuando el virus entra a la célula huésped.

Definicion de casos de SIDA: Criterios para el diagndstico del SIDA
establecidos por los Centros para el Control y la Prevencion de
Enfermedades (CDC). Para que se le emita un diagndstico de SIDA, una
persona con el VIH debe tener una afeccidon caracteristica del SIDA o un
recuento de linfocitos CD4 inferior a 200/ mm3 (independientemente de
que tenga una afeccion caracteristica del SIDA).Afeccion caracteristica del
SIDA, recuento de linfocitos CD4, sindrome de inmunodeficiencia
adquirida, virus de la inmunodeficiencia humana relacionada con el VIH

Deterioro cognitivo: Dificultad para ensar, razonar o recordar. Algunas
g
personas con el VIH tienen deterioro COgl’litiVO.

Diagnéstico definitivo: Seguro; sin duda. Se debe confirmar una prueba
inicial de anticuerpos contra el VIH con resultados positivos con una
prueba de Western blot con resultados positivos para emitir un diagndstico
definitivo de infeccidn por el VIH.

Diagnostico presuntivo: Calificativo de lo que se basa en una suposicion
razonable. En el caso de los lactantes no amamantados cuya madre es VIH-
positiva, la exclusion presuntiva de la infeccion por el VIH se basa en los
resultados negativos de dos o mas pruebas de deteccion del VIH, una a la
edad del4 dias o mas y otra a la edad de 1 mes o mas. Se necesitan otras
pruebas para descartar definitivamente la infeccion por el VIH.

Efecto de placebo: Efecto (beneficioso en general, pero no necesariamente)
que surge de una expectativa de que el medicamento administrado (o
cualquier otra intervencién) tendrd un efecto. En un ensayo clinico, el
efecto de placebo puede referirse a un efecto experimentado por un
participante por un investigador.
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Elevacion ligera de la carga viral: Aumento temporal detectable de la
concentracion del VIH en la sangre (carga viral) que ocurre después de que
el tratamiento antirretroviral ha disminuido su concentracién a un nivel
indetectable. Los casos aislados de ligera elevacion de la carga viral no se
consideran una sefial de fracaso viroldgico.

Encefalopatia causada por el VIH: Complejo de demencia causado por el
SIDA.

Ensayo clinico: Estudio de investigacion que determina si un nuevo
medicamento (u otra intervencidn) es inocuo y eficaz para el ser humano.
Existen dos tipos principales de ensayos clinicos: de intervencién y de
observacion.

Enzima: Molécula, generalmente una proteina, que cataliza las reacciones
quimicas en el organismo (es decir, aumenta la tasa de dichas reacciones).
Las enzimas son esenciales para todas las funciones del organismo. El VIH
exige enzimas especificas, tales como la transcriptasa inversa o la integrasa,
para multiplicarse.

Enzimoinmunoanalisis de adsorcion ELISA: Andlisis de laboratorio para
detectar la presencia de anticuerpos contra el VIH en la sangre, las
secreciones bucales o la orina. El sistema inmunitario responde al VIH al
producir anticuerpos contra ese virus. Un resultado positivo en el
enzimoinmunoandlisis de adsorcion (ELISA) debe confirmarse con una
segunda prueba de anticuerpos distinta de la anterior (prueba de Western
blot con resultados positivos) para poder emitir un diagndstico definitivo
del VIH a una persona.

Eosinofilia: Aumento anormal del ntiimero de eosindfilos (un tipo de
glébulos blancos) en la sangre, los tejidos o cualquier drgano. A menudo es
una respuesta a una infeccion o a alérgenos (sustancias causantes de una
reaccion alérgica).
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Epidémico: Brote propagado de una enfermedad en un gran ntimero de
personas en un periodo en particular, ya sea en una zona determinada o en
un grupo especifico de la poblacion.

Eritrocito: Globulo rojo.

Especificidad: Probabilidad de que una prueba médica produzca
correctamente un resultado negativo en una persona que no tiene la
afeccidn para la cual se realiz6. En otras palabras, una prueba especifica es
la que produce resultados negativos verdaderos. Por ejemplo, la
especificidad de la prueba de Western blot es muy alta; la prueba raras
veces confunde los anticuerpos contra otras enfermedades con los
anticuerpos contra el VIH. Por esa razon, se emplea la prueba de Western
blot para confirmar los resultados positivos de un enzimoinmunoandlisis
de adsorcion (ELISA) o de otras pruebas de deteccién de anticuerpos
contra el VIH.

Estado seroldgico: Estado en el cual una persona tiene o no tiene
anticuerpos detectables contra un antigeno especifico, medidos con un
andlisis de sangre (una prueba seroldgica). Por ejemplo, VIH-seropositivo
significa que una persona tiene anticuerpos detectables contra el VIH;
seronegativo significa que una persona no tiene anticuerpos detectables
contra el VIH.

Estudio multicéntrico de cohortes de SIDA: Este estudio, iniciado en 1984,
entrafia la recolecciéon de especimenes bioldgicos y de datos médicos y
conductuales sobre hombres que tienen relaciones sexuales con hombres
(HSH) con el fin de analizar los antecedentes naturales y terapéuticos del
VIH. El estudio ha contribuido considerablemente a entender el VIH, el
SIDA y los efectos del tratamiento antirretroviral.

Evolucion clinica: Agravamiento de la enfermedad que puede medirse por
signos o sintomas observables y diagnosticables. Por ejemplo, la evolucion
de la infeccion por el VIH puede medirse por el cambio en el recuento de
linfocitos CD4.



GLOSARIO |207

Evolucion de la infeccion por el VIH: Curso de la infeccion por el VIH.
Este virus causa una infeccion crénica que evoluciona en cuatro fases:
infeccion aguda, infeccion asintomatica, infeccion sintomatica y SIDA. El
tratamiento antirretroviral tiene por fin demorar o detener la evolucion de
la infeccion por el VIH.

Fracaso inmunitario: Tipo de fracaso del tratamiento del VIH. No se ha
llegado a un consenso sobre la definicion de fracaso inmunitario. Sin
embargo, algunos expertos lo definen como la imposibilidad de lograr y
mantener un recuento adecuado de linfocitos CD4 a pesar de reducir la
concentracion del virus.

Fracaso virologico: Tipo de fracaso terapéutico del VIH.

Fusion: Primero de los siete pasos del ciclo de vida del VIH. Este virus se
fija al receptor CD4 y a un correceptor (ya sea CCR5 o CXCR4) en la célula
huésped, con lo cual causa fusion de la envoltura del virus con la
membrana de la célula huésped. Esta fusion permite que el VIH libere su
ARN vy sus enzimas, tales como la transcriptasa inversa y la integrasa, al
interior de la célula huésped.

Genoma: Material genético completo del cuerpo humano o de un
microorganismo, que incluye todos sus genes. El genoma se encuentra
dentro de un conjunto de cromosomas en el ser humano, un solo
cromosoma en las bacterias y una molécula de ADN o de ARN en los
virus. El genoma del VIH consta de una molécula de ARN e incluye nueve
genes.

Glébulo blanco. Leucocito: Tipo de células que se encuentran en la sangre
y la linfa. Son un elemento clave del sistema inmunitario y ayudan a
combatir la infeccion y la enfermedad. Los linfocitos, neutrofilos,
eosindfilos, macrofagos y mastocitos son ejemplos de glébulos blancos.

gp41: Glucoproteina 41 Glucoproteina en la envoltura del VIH. Este virus
entra a la célula huésped al emplear la proteina gp4l para unir su
envoltura con la membrana de la célula huésped.
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gp120: Glucoproteina 120 Glucoproteina en la envoltura del VIH. La gp120
se une a un receptor CD4 en la célula huésped, por ejemplo a un linfocito
(una célula) T CD4. Esto inicia el proceso de fusion de la membrana del
VIH con la membrana de la célula huésped y el proceso de entrada a esta
ultima.

gp160: Glucoproteina 160 Glucoproteina del VIH. La gpl60 es un
precursor de las glucoproteinas gp41 y gp120 de la envoltura del VIH.

Granulocito: Tipo de leucocitos que incluye neutrofilos, eosinoéfilos y
basofilos. Los granulocitos ayudan al cuerpo a combatir la infeccion.

Granulocitopenia-Agranulocitopenia: Carencia de granulocitos o
reduccién anormal del niumero de granulocitos, un tipo de glébulo blanco.
Puede ser causada por ciertas enfermedades de la médula O&sea,
quimioterapia o algunos medicamentos empleados para tratar el VIH y las
infecciones oportunistas.

Hematocrito: Analisis de laboratorio que permite medir el volumen de
glébulos rojos en la sangre completa. Suele ordenarse como parte de un
hemograma completo.

Hemoglobina: Proteina de los globulos rojos que transporta el oxigeno de
los pulmones a los tejidos corporales. El término hemoglobina también se
refiere a la prueba de hemoglobina, que suele ordenarse como parte de un
hemograma completo.

Hemograma completo: Andlisis de sangre empleado para medir los
siguientes elementos en una muestra de sangre: globulos rojos, glébulos
blancos, plaquetas y hemoglobina. Cuando se hace con valores
diferenciales también permite medir las concentraciones de cinco tipos de
glébulos blancos que se encuentran en la sangre: neutroéfilos, linfocitos,
monocitos, eosindfilos y basofilos.

HSH: Siglas para definicion relaciones sexuales varén con hombres.
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HSHM: Siglas para definicion relaciones sexuales varon con hombres y
mujeres.

Idiopatico: Lo que ocurre de manera espontdnea o por una causa
desconocida.

Infeccion: Invasion y proliferacion de un microorganismo infeccioso, como
una bacteria o un virus, en el cuerpo. También se puede referir a la
enfermedad causada por el microorganismo infeccioso. Por ejemplo, la
infeccién por el VIH es causada por el virus de la inmunodeficiencia
humana.

Infeccion de transmision sexual: Enfermedad infecciosa que se propaga
de una persona a otra durante el contacto sexual. Las infecciones de
transmision sexual, como la sifilis, la infeccion por el VIH y la gonorrea son
causadas por bacterias, parasitos y virus.

Infeccion sintomatica por el VIH: Etapa de infeccion por el VIH durante la
cual comienzan a aparecer signos o sintomas de la infecciéon. La aparicion
de los sintomas marca la transicion de infeccion asintomatica por el VIH a
SIDA en fase avanzada.

InfoSIDA: Sitio web en espafiol comparniero de AIDSinfo. Se puede obtener
informacion por Internet, teléfono, correo electronico y correo postal.

Inhibidor de la fusion: Clase de medicamentos antirretrovirales contra el
VIH. Los inhibidores de la fusion impiden la unién (la fusién) de la
envoltura del VIH con la membrana de la célula huésped. Esto impide que
el VIH entre a la célula huésped.

Inhibidor de la integrasa: Inhibidor de la transferencia de cadenas de la
integrasa.

Inhibidor de la proteasa (IP): Clase de medicamentos antirretroviral
contra el VIH. Bloquean la proteasa (una enzima del VIH). Eso evita la
formacién de nuevos VIH.



210 | Luis VALERO SUBIROS

Inhibidor de la transcriptasa inversa analogo de los nucledsidos (ITIN):
Clase de medicamentos antirretrovirales contra el VIH. bloquean
transcriptasa inversa (una enzima producida por el VIH). El VIH emplea la
transcriptasa inversa para convertir su ARN en ADN (transcripcion
inversa). Al bloquear la transcriptasa inversa y la transcripcion inversa se
evita la multiplicacion del VIH.

Inhibidor de la transcriptasa inversa analogo de los nucledtidos (ITIN):
Tipo de medicamento antirretroviral contra el VIH. Estos inhibidores
alteran el ciclo de vida del VIH de la misma manera que los ITIN. Ambos
bloquean la transcripcion inversa. Los inhibidores de la transcriptasa
inversa analogos de los nucleétidos se incluyen en la clase de los ITIN.

Inhibidor de la transcriptasa inversa no analogo de los nucledsidos
(ITINN): Clase de medicamentos antirretrovirales contra el VIH, que se
unen a la transcriptasa inversa del virus (una enzima producida por el
VIH) y la bloquean. El VIH emplea la transcriptasa inversa para convertir
su ARN en ADN (transcripcion inversa). Al bloquear la transcriptasa
inversa y la transcripcion inversa se evita la multiplicacion del VIH.

Inhibidor de la integrasa: Clase de medicamentos antirretrovirales contra
el VIH. Estos inhibidores bloquean la integrasa (una enzima producida por
el VIH). El VIH emplea la integrasa para insertar (integrar) su ADN al
ADN de la célula huésped. Al bloquear la integrasa se impide la
multiplicacion del VIH.

Inmunidad: Proteccion contra la enfermedad causada por
microorganismos infecciosos o por otras sustancias extrafias. Existen dos
tipos principales de inmunidad: innata y adquirida.

Inmunidad adquirida: Inmunidad acumulada durante toda la vida de una
persona. Existen dos tipos de inmunidad adquirida: activa y pasiva.

Inmunodeficiencia: Imposibilidad de producir una respuesta inmunitaria
adecuada por causa de una insuficiencia o ausencia de anticuerpos o de
inmunocitos o de ambos. Los trastornos de inmunodeficiencia se pueden
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heredar, como en el caso de la inmunodeficiencia mixta grave; se pueden
contraer por medio de infeccién, como la causada por el VIH; o pueden ser
el resultado de la quimioterapia.

Inmunodepresion: Cuando se reduce la capacidad del cuerpo de producir
una respuesta inmunitaria para combatir las infecciones o la enfermedad.
Puede ser el resultado de ciertas enfermedades, como el VIH/SIDA o de la
radioterapia o quimioterapia. Puede ser provocada deliberadamente por
medicamentos empleados para prevenir el rechazo de odrganos
trasplantados.

Integrasa: Enzima encontrada en el VIH (y en otros retrovirus). El VIH
emplea la integrasa para insertar (integrar) su ADN al ADN de la célula
huésped. La integracion es un paso definitivo en el ciclo de vida del VIH y
es el objetivo del empleo de una clase de medicamentos antirretrovirales
contra el VIH llamados inhibidores de la transferencia de cadenas de la
integrasa.

Latencia del virus: Estado en el cual un virus se encuentra en el cuerpo,
pero en estado (latente) de reposo sin multiplicarse. Por lo general, una
infeccidn virica latente no causa sintomas observables y puede durar por
mucho tiempo antes de convertirse en infeccidon activa y sintomatica. El
VIH puede lograr estado de latencia, como se observa en los reservorios de
células infectadas por el VIH latente que persisten en el organismo de una
persona a pesar del tratamiento antirretroviral.

Lentivirus: Subgrupo de retrovirus, que incluye el VIH.
Leucocito: Globulo blanco.

Leucocitosis: Aumento del nimero de gldbulos blancos. Suele ocurrir
durante la fase aguda de una infeccidon o una inflamacion.

Leucopenia: Numero bajo o reducido de glébulos blancos.
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Linfocito: Tipo de glébulos blancos. En su mayoria, los linfocitos se
pueden clasificar como linfocitos (células) T o B o linfocitos citoliticos
naturales. Se encuentran en la sangre, la linfa y el tejido linfatico y ayudan
al cuerpo a combatir la infeccion.

Linfocito B: Tipo de linfocito. Los linfocitos (las células) B producen
anticuerpos para ayudar al cuerpo a luchar contra la infeccion.

Linfocito CD4: Linfocito T CD4
Linfocito CDS8: Linfocito T CD8

Linfocito T: Tipo de linfocito. Los linfocitos (las células) T CD4 ayudan a
coordinar la respuesta inmunitaria al estimular a otros inmunocitos, como
los macrofagos, los linfocitos B y los linfocitos T CD8 para combatir la
infeccion. El VIH debilita el sistema inmunitario al destruir los linfocitos
CD4.

Linfocito T CD4: Tipo de linfocito. Los linfocitos (células) T CD4 ayudan a
coordinar la respuesta inmunitaria al estimular a otros inmunocitos, como
los macrofagos, los linfocitos (las células) B y los linfocitos (las células) T
CDS8 para combatir la infecciéon. El VIH debilita el sistema inmunitario al
destruir los linfocitos CD4.

Linfocito T CDS8: Tipo de linfocito. Los linfocitos (las células) T CD8
reconocen y destruyen las células infectadas por microorganismos, como
bacterias o virus.

Linfoma de los linfocitos B: Tipo de linfoma (cancer del sistema linfatico)
que comienza en los linfocitos (las células) B. Las personas con
inmunodeficiencia, incluso con el VIH, estdn expuestas a un mayor riesgo
de linfomas de los linfocitos B que quienes tienen el sistema inmunitario
sano. En las personas con el VIH, ciertos linfomas de los linfocitos B se
consideran afecciones caracteristicas del SIDA.
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Linfopenia: Numero de linfocitos (un tipo de gldébulos blancos) inferior al
normal en la sangre.

Logl0: Término matematico empleado para describir los cambios en la
carga viral (ARN del VIH). Por ejemplo, si la carga viral es de 20.000
copias/ml, un aumento de logl equivale a 10 veces mas o sea 200.000
copias/ml. Un aumento de log2 equivale a 100 veces mas o sea 2.000.000 de
copias/ml.

Microsporidiosis: Infeccion causada por varias especies de microsporidios,
un parasito protozoario. Los microsporidios suelen infectar el tubo
gastrointestinal, pero pueden infectar también otras partes del cuerpo,
como los ojos, las vias respiratorias o el cerebro. Los sintomas mas
comunes son diarrea crénica y adelgazamiento extremo pero los sintomas
varian mucho segun el sitio de infeccion. La microsporidiosis ocurre sobre
todo en personas con inmunodeficiencia, particularmente en las personas
con el VIH o que se han sometido a trasplante de un érgano.

Morbilidad: Estado o sintoma de enfermedad. La tasa de morbilidad es
una medida de la frecuencia de manifestaciéon de una enfermedad en una
poblacion definida durante un periodo especificado.

Mortalidad: Condicidon de mortal (es decir, sujeto a la muerte). La tasa de
mortalidad es una medida de la frecuencia de aparicion de la muerte en
una poblacién definida durante un periodo especificado.

Nefropatia relacionada con el VIH: Enfermedad renal relacionada con el
VIH. La nefropatia relacionada con el VIH suele comenzar con elevadas
concentraciones de proteina en la orina (proteinuria) y avanza con rapidez
hasta convertirse en insuficiencia renal total. Es muy poco comun en las
personas con el VIH que estd bien controlado con medicamentos
antirretrovirales.

Neumonia por Pneumocystis jiroveci: Antiguamente conocida como
neumonia por Pneumocystis carinii. Infeccion pulmonar causada por el
hongo Pneumocystis jiroveci. Los sintomas incluyen tos (a menudo leve y
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seca), fiebre y dificultad respiratoria. El hongo es comun en el medio
ambiente y no causa enfermedad en las personas sanas. La neumonia por
Pneumocystis jiroveci ocurre solamente en las personas con
inmunodeficiencia. En las personas con el VIH, la neumonia por
Pneumocystis jiroveci es una afeccion caracteristica del SIDA.

Neutroéfilo: Tipo de gldbulos blancos que combate la infecciéon al envolver
y destruir las sustancias extrafias, como las bacterias.

Nucledsido: Precursor de un nucledtido. El organismo convierte los
nucledsidos en nucleétidos, que luego se emplean para producir 4cidos
nucleicos.

Nucledtido: Elemento constitutivo de los 4cidos nucleicos. El ADN vy el
ARN son acidos nucleicos.

Organizacion Mundial de la Salud (OMS): Organismo de las Naciones
Unidas que ofrece liderazgo mundial en asuntos relacionados con la salud.
Sus responsabilidades incluyen la formulacion del programa mundial de
investigacion sanitaria, el establecimiento de normas de salud, la
promocién de opciones de politica basada en datos probatorios, el
suministro de apoyo técnico a los paises y la vigilancia y evaluacién de las
tendencias en materia de salud.

p24: Proteina del VIH. La proteina p24 forma el nacleo del VIH.

Pandemia: Epidemia de una enfermedad o de otra afeccion de salud que
ocurre en una zona extensa (varios paises o continentes) y suele afectar a
una parte considerable de la poblacion.

Periodo silente: Periodo comprendido entre el momento de contraer el
VIH hasta que el organismo produce suficientes anticuerpos contra ese
virus, que puedan detectarse con una prueba de anticuerpos contra el
mismo. Por lo general, eso tarda de 2 a 8 semanas, pero en algunas
personas puede tardar hasta 6 meses. Durante el periodo silente, una
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persona puede arrojar un resultado negativo en la prueba de anticuerpos
contra el VIH a pesar de tener el virus.

Porcentaje de linfocitos CD4 Prevencion de transmision materno-
infantil: Estrategias empleadas para prevenir la propagacion (la
transmision) del VIH de una madre seropositiva a su hijo durante el
embarazo, el trabajo de parto y el parto o por medio de la lactancia (la
leche) materna. Las estrategias incluyen profilaxis con medicamentos
antirretrovirales (ARV) para la madre durante el embarazo, el trabajo de
parto y el parto, el parto por cesdrea programada, profilaxis con ARV para
el recién nacido y supresion de la lactancia materna.

Programa Ryan White sobre el VIH/SIDA (Ley CARE): El mayor
programa financiado por el gobierno federal para prestacion de servicios
relacionados con el VIH a las personas con el VIH/SIDA, de bajos ingresos,
sin seguro y con cobertura limitada. Los servicios del programa se ofrecen
en los 50 estados y en los territorios de los EE.UU.

Proteasa: Tipo de enzima que descompone las proteinas en unidades
proteinicas mas pequenas, como péptidos o aminoacidos. La proteasa del
VIH divide las proteinas precursoras de gran tamafio en proteinas mas
pequenas. Estas tltimas se unen al material genético del VIH para formar
un nuevo virus de esa misma clase. Los inhibidores de la proteasa impiden
la multiplicacion del VIH al bloquear la proteasa.

Provirus: ADN del VIH que se ha integrado en el ADN de la célula
huésped. Cuando el VIH entra a la célula huésped, su ARN cambia
primero a ADN (provirus). Luego, el provirus se inserta en el ADN de la
célula huésped. Cuando esta ultima se multiplica, el provirus del VIH se
transmite de generacion a la generacion celular a la siguiente, con lo cual
se asegura la multiplicaciéon constante del VIH. Porcentaje de globulos
blancos que son linfocitos (células) T CD4. En ciertos casos, como los de
infeccion aguda por el VIH o en nifios menores de 5 afios, se emplea mas
bien el porcentaje que el recuento de linfocitos CD4 para evaluar la
evolucion del VIH o la respuesta al tratamiento antirretroviral.
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Prueba de la carga viral: Prueba de laboratorio que mide la concentracion
del VIH en una muestra de sangre. Los resultados se notifican como el
numero de copias de ARN del VIH por milimetro de sangre. Entre los
ejemplos de pruebas de la carga viral estdn la prueba cuantitativa de ADN
ramificado, la prueba de reaccion en cadena de la polimerasa con
transcriptasa inversa y la prueba cualitativa de amplificacion mediada por
transcripcion. Las pruebas de la carga viral se emplean para diagnosticar la
infeccion aguda por el VIH, guiar las posibilidades de seleccion del
tratamiento y vigilar la respuesta al tratamiento antirretroviral.

Prueba de resistencia: Prueba de laboratorio para determinar si hay algun
medicamento antirretroviral que no sea eficaz contra la cepa especifica del
VIH de una persona. Esta prueba se hace con una muestra de sangre. Hay
dos tipos de prueba de resistencia: genotipica y fenotipica. La prueba de
resistencia se usa para guiar la seleccion de un régimen de tratamiento del
VIH al iniciar o cambiar ese tratamiento.

Prueba de resistencia fenotipica a los antirretrovirales: Tipo de prueba de
resistencia que mide el punto hasta el cual la cepa del VIH de una persona
se multiplicard en diferentes concentraciones de medicamentos
antirretrovirales. Esta prueba se usa para guiar la seleccion de un régimen
de tratamiento del VIH al iniciar o cambiar el tratamiento con
medicamentos antirretrovirales.

Prueba de resistencia genotipica a los antirretrovirales: Tipo de prueba de
resistencia que permite detectar mutaciones farmacorresistentes en los
genes del VIH. La prueba de resistencia se usa para guiar la seleccién de
un régimen de tratamiento del VIH al iniciar o cambiar el tratamiento con
medicamentos antirretrovirales.

Prueba ELISA: Enzimoinmunoanalisis de adsorcion.

Punto de estabilizacion: Carga viral (del ARN del VIH) en la cual se
estabiliza el organismo entre unas semanas y varios meses después de
contraer el VIH. Inmediatamente después de contraerlo, el VIH se
multiplica con rapidez y la carga viral de una persona es muy elevada, por
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lo general. Al cabo de algunas semanas o meses, esta rapida duplicacion
del VIH se reduce y la carga viral de la persona baja a su punto de
estabilizacion.

Rabdomiolisis: Descomposicion o muerte del tejido muscular, a menudo
con liberacion del contenido de las fibras musculares a la corriente
sanguinea y a veces causante de insuficiencia renal aguda. La
rabdomiolisis puede ser causada por la infeccion por el VIH, las
infecciones oportunistas o algunos medicamentos antirretrovirales.

Reaccion en cadena de la polimerasa con transcriptasa inversa: Tipo de
prueba de la carga viral. Estas pruebas se emplean para diagnosticar la
infeccion aguda por el VIH, guiar las posibilidades de seleccion del
tratamiento y vigilar la respuesta al tratamiento antirretroviral.

Rebote virico: Estado en el cual una persona que recibe tratamiento
antirretroviral tiene concentraciones detectables persistentes del VIH en la
sangre después de un periodo en que han sido indetectables. Las causas
del rebote virico pueden incluir resistencia a los medicamentos o
incumplimiento con un régimen de tratamiento del VIH.

Receptor de CD4: Proteina que se encuentra principalmente en la
superficie de los linfocitos (las células) T CD4. Para entrar a una célula
huésped, el VIH se une a un receptor de CD4 y a un correceptor (ya sea
CCRS5 o CXCR4) en la célula huésped.

Recuento de linfocitos CD4: Andlisis de laboratorio empleado para medir
el numero de linfocitos (células) T CD4 en una muestra de sangre. En las
personas con el VIH, es el indicador mas importante de la funcion
inmunitaria empleado en el laboratorio y la mejor prueba diagnostica de la
evolucion del VIH. Es uno de los factores empleados para determinar
cudndo se debe comenzar el tratamiento antirretroviral. También se
emplea para vigilar la respuesta a este ultimo.

Reduccion virica: Disminuciéon de la carga viral (ARN del VIH) de una
persona a una concentracion indetectable como resultado del tratamiento
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antirretroviral. No significa que la persona esté curada; el VIH permanece
en el organismo. Si se descontintia el tratamiento antirretroviral, muy
probablemente la carga viral de la persona volvera a una concentracion
detectable.

Reservorio de VIH latente: Linfocitos CD4 (u otras células) en reposo que
estan infectadas por el VIH pero que no producen activamente ese virus.
Se establecen durante la etapa mas temprana de infeccion por el VIH.
Aunque el tratamiento antirretroviral puede reducir la concentracién del
VIH en la sangre a un nivel indetectable, los reservorios del virus latente
siguen sobreviviendo. Cuando se reactiva una célula con infeccion latente,
comienza a producir de nuevo el virus. Por esa razdn, el tratamiento
antirretroviral no puede curar la infeccion por el VIH.

Resistencia adquirida: Situacion en la cual surge una cepa
farmacorresistente del VIH mientras una persona recibe tratamiento
antirretroviral para la infeccion por el VIH.

Resistencia cruzada: Resistencia a uno o mas medicamentos que ocurre
como resultado de exposicion previa a un medicamento similar. Por
ejemplo, la resistencia del VIH a un inhibidor de la transcriptasa inversa no
analogo de los nucledsidos (ITINN) puede causar resistencia a todos los
medicamentos de esa clase, incluso a los que nunca se han tomado. Una
estrategia empleada para prevenir la resistencia cruzada consiste en excluir
todos los medicamentos pertenecientes a una clase de un régimen de
tratamiento del VIH (ahorrador de medicamentos).

Retrovirus: Tipo de virus que emplea el ARN como su material genético.
Después de infectar una célula, un retrovirus emplea una enzima llamada
transcriptasa inversa para convertir el ARN en ADN. Luego, el retrovirus
integra su ADN en el ADN de la célula huésped, que le permite
multiplicarse. E1 VIH, el virus causante del SIDA, es un retrovirus.

Sarcoma de Kaposi (KS, por sus siglas en inglés): Tipo raro de cancer
caracterizado por el crecimiento anormal de las células que revisten los
vasos linfaticos y sanguineos. El sarcoma de Kaposi causa manchas de
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tejido (lesiones) de color rojo o purpura bajo la piel y en la membrana de la
boca, la nariz y la garganta. También pueden aparecer lesiones en el
aparato digestivo, el higado o los pulmones. Por lo general, ocurre en
personas con inmunodeficiencia. En las personas con el VIH, es una
afeccion caracteristica del SIDA.

Seroconversion: Situacion en la cual se comprueba con un analisis de
sangre que una persona VIH-negativa se ha convertido en VIH-positiva.
Poco después de contraer el VIH, el organismo comienza a producir
anticuerpos contra ese virus. El organismo tarda algin tiempo en producir
suficientes anticuerpos que sean detectables con una prueba de
anticuerpos contra el VIH. Por lo general tarda de 10 a 14 dias, pero a veces
puede tardar hasta 6 meses. Cuando los anticuerpos contra el VIH en la
sangre llegan a una concentracion detectable, hay seroconversion de la
persona que ha contraido el VIH. En otras palabras, la prueba de deteccion
de anticuerpos pasa de VIH-negativa a VIH-positiva.

Sifilis: Enfermedad infecciosa causada por la bacteria Treponema
pallidum, que se transmite tipicamente por contacto directo con una llaga
causada por sifilis, por lo general durante el coito vaginal u oral. La sifilis
también puede transmitirse de una madre infectada a su hijo durante el
embarazo. Las llagas de la sifilis se presentan sobre todo en los érganos
genitales, el ano y el recto, pero también en los labios y la boca. Las llagas
genitales causadas por la sifilis (chancros) aumentan el riesgo de
transmision sexual del VIH.

Sindrome de emaciacion: Pérdida involuntaria de mas de 10% del peso
corporal (particularmente de masa muscular) y por lo menos 30 dias ya sea
de diarrea o de debilidad y fiebre. El sindrome de emaciacién relacionado
con el VIH es una afeccion caracteristica del SIDA.

Sindrome de Guillain-Barré: Trastorno neuroldgico agudo raro en el cual
el sistema inmunitario, por error, ataca parte del sistema nervioso
periférico. El sindrome de Guillain-Barré destruye principalmente la
mielina que cubre los nervios periféricos, con lo cual desacelera las sefiales
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nerviosas. Este dafio puede causar debilidad y, a veces, pardlisis de las
piernas, los brazos, la cara y los musculos de la respiracion. A menudo va
precedido por una infeccion bacteriana o virica y puede ocurrir al
comienzo del curso de la infeccion por el VIH.

Sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA): Enfermedad del
sistema inmunitario causada por la infeccion por el VIH. Este virus
destruye los linfocitos (las células) T CD4 del sistema inmunitario y deja el
organismo vulnerable a varias infecciones y clases de cancer
potencialmente mortales. El sindrome de inmunodeficiencia adquirida es
la etapa mas avanzada de la infeccion por el VIH.

Sindrome retroviral agudo: Sintomas de infeccion aguda por el VIH
similares a los de la influenza que pueden aparecer aproximadamente de 2
a 4 semanas después de la infeccion. Los sintomas como fiebre, dolor de
cabeza, fatiga e inflamacion de los ganglios linfaticos, pueden durar desde
unos dias hasta 4 semanas y luego desaparecer. Durante la fase aguda de la
infeccion por el VIH, muchas personas, no todas, tendran sintomas del
sindrome retroviral agudo.

Sistema inmunitario: Compleja red de células, tejidos y oOrganos
especializados que reconocen las sustancias extrafas, principalmente los
microorganismos patdgenos, como bacterias, virus, parasitos y hongos, y
defienden al cuerpo contra ellos. Los organos y tejidos del sistema
inmunitario, llamados o6rganos linfaticos, incluyen la médula dsea, el bazo,
el timo y las amigdalas. Los inmunocitos incluyen los glébulos blancos,
como los linfocitos (las células) B y T, las células dendriticas y los
macrofagos. El VIH destruye gradualmente el sistema inmunitario.

Subtipo Clade: Subgrupo de los virus de la clase del VIH-1 que guardan
relacion genética entre si. El1 VIH-1 puede clasificarse en cuatro grupos: M,
N, O y P. Los virus dentro de cada grupo pueden reclasificarse por
subtipo. Por ejemplo, el grupo M del VIH-1 incluye por lo menos nueve
subtipos: Al, A2,B,C,D,F1,F2,G H,JyK
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Transcripcion: Cuarto de los siete pasos del ciclo de vida del VIH. Ocurre
transcripcion después de que el VIH ha integrado su ADN al ADN de la
célula huésped. Durante la transcripcion, la célula huésped usa las
instrucciones genéticas transportadas en el ADN del VIH para producir
nuevo ARN de ese virus, incluso el ARN mensajero (ARNm) del VIH.

Transcripcion inversa: Segundo de los siete pasos del ciclo de vida del
VIH. Durante la transcripcion inversa, el VIH usa transcriptasa inversa
(una enzima producida por ese virus) para convertir la informacion
genética transportada en su ARN con el fin de producir ADN.

Transcriptasa inversa: Enzima encontrada en el VIH (y en otros
retrovirus). El VIH emplea la transcriptasa inversa para convertir su ARN
en ADN, proceso llamado transcripcion inversa. Los inhibidores de la
transcriptasa inversa no andlogos de los nucledsidos (ITINN) impiden que
el VIH se multiplique al bloquear la transcriptasa inversa.

Transmision horizontal: Transmisiéon del VIH o de otra enfermedad
infecciosa, de una persona a otra, excepto de uno de los padres de familia a
un nifo (transmisién vertical). Puede ocurrir transmision horizontal
durante las relaciones sexuales o el uso compartido de agujas o como
resultado del contacto con semen, secreciones vaginales o sangre de una
pareja con el VIH.

Transmision materno-infantil (TMI): Situacién en la cual una madre con
el VIH transmite ese virus al bebé durante el embarazo, el trabajo de parto
y el parto o durante la lactancia (por medio de la leche) materna. Se
administran medicamentos antirretrovirales (ARV) a las madres durante el
embarazo y a los recién nacidos para reducir el riesgo de transmision del
VIH de la madre al nifio.

Transmision sexual: Propagacion del VIH o de otra infecciéon de
transmision sexual de una persona a otra como resultado de contacto
sexual.
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Transmision vertical: La transmision vertical del VIH se refiere a la
transmisién de ese virus de una madre seropositiva a su hijo durante el
embarazo, el trabajo de parto y el parto o por medio de la lactancia
materna (la leche materna).

Trastornos neurocognoscitivos relacionados con el VIH: Gama de
complicaciones cada vez mas graves del sistema nervioso central
relacionadas con el VIH. Los trastornos neurocognitivos relacionados con
el VIH comprenden desde afecciones leves de la memoria, el habla y el
raciocinio hasta demencia mas grave relacionada con el VIH.

Tratamiento antirretroviral (TAR): Politerapia, tratamiento antirretroviral
de gran actividad, tratamiento antirretroviral mixto Tratamiento
recomendado para la infeccion por el VIH. Consiste en el uso de una
asociacion de tres o mas medicamentos antirretrovirales (ARV) de por lo
menos dos clases diferentes de medicamentos contra el VIH para evitar la
multiplicacion de ese virus.

Tropismo virico: Adhesion selectiva del VIH a un correceptor particular
en la superficie de la célula huésped. El VIH puede adherirse ya sea al
correceptor CCR5 (con tropismo para R5) o al correceptor CXCR4 (con
tropismo para X4) o a ambos (con tropismo doble).

Vacuna- Inoculacion: Sustancia administrada para desencadenar una
respuesta inmunitaria contra una enfermedad particular. En su mayoria,
las vacunas se disefian para evitar que una persona contraiga una
enfermedad particular o para que solo tenga un caso leve de la misma. Sin
embargo, las vacunas terapéuticas se preparan con la intencion de tratar
enfermedades especificas. Aunque algunos investigadores realizan
pruebas de vacunas para prevenir y tratar el VIH/SIDA, en la actualidad
no hay ninguna vacuna contra el VIH aprobada para uso fuera de ensayos
clinicos.

Vacuna preventiva contra el VIH: Vacuna para prevenir la infecciéon por el
VIH en las personas que todavia no la han contraido. Hasta la fecha, no
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existe ninguna vacuna preventiva contra el VIH, pero hay investigaciones
en curso.

VIH: Virus inmunodeficiencia humano.

VIH-1: Uno de los dos tipos del VIH, el virus causante del SIDA. El1 SIDA
es la fase mas avanzada de la infeccion por el VIH. El VIH-1 se transmite
por contacto directo con liquidos corporales, como sangre, semen y
secreciones genitales, infectados por el VIH o de una madre VIH positiva a
su hijo durante el embarazo, el parto o la lactancia materna. El VIH-1 causa
la mayoria de las infecciones por el VIH alrededor del mundo. En los
Estados Unidos, a menos que se indique lo contrario, el término VIH se
refiere principalmente al VIH-1.

VIH-2: Uno de los dos tipos del VIH, el virus causante del SIDA. El SIDA
es la fase mas avanzada de la infeccion por el VIH. El VIH-2 es prevalente
en Africa Occidental. Al igual que el VIH-1, el VIH-2 se transmite por
contacto directo con liquidos corporales, como sangre, semen y secreciones
genitales, infectados por el VIH o de una madre VIH positiva a su hijo
durante el embarazo, el parto o la lactancia materna. Por lo general, la
infeccién por el VIH-2 lleva mas tiempo en evolucionar a un cuadro
sintomatico del VIH/SIDA y causa una menor tasa de mortalidad que la
infeccién por el VIH-1.

Virus: Agente infeccioso microscopico que exige una célula huésped viva
para multiplicarse. Los virus suelen causar enfermedad en el ser humano,
incluso sarampion, parotiditis, rubéola, poliomielitis, influenza y el
resfriado comun. El VIH es el virus causante del SIDA.

Virus de inmunodeficiencia de los simios (VIS): Virus similar al VIH que
puede infectar a los monos y macacos y causar una enfermedad similar al
SIDA. Puesto que el VIH y el virus de inmunodeficiencia de los simios
estan estrechamente relacionados, los investigadores estudian el VIS como
forma de aprender mas sobre el VIH. Sin embargo, el VIS no puede
infectar al ser humano y el VIH no puede infectar a los monos.
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Virus de la inmunodeficiencia humana (VIH): El VIH es un retrovirus
que tiene dos tipos: VIH-1 y VIH-2. Ambos tipos se transmiten por
contacto directo con los liquidos corporales, tales como sangre, semen o
secreciones genitales, infectadas por el VIH o de una madre VIH-positiva a
su hijo durante el embarazo, el parto o la lactancia materna (por medio de
la leche materna).

Virus linfotrépico humano de los linfocitos T, tipo 1: (HTLV-1, por sus
siglas en inglés) Retrovirus que infecta solo a los linfocitos (las células) T.
El virus linfotropico humano de los linfocitos T (HTLV-1) se transmite por
exposicion a sangre contaminada, por contacto sexual y de una madre
VIH-positiva a su hijo en el momento del parto o por medio de la lactancia
materna. El HTLV-1 es prevalente sobre todo en el Japon, Africa, las Islas
del Caribe y América del Sur. Puede causar leucemia/linfoma de los
linfocitos T en adultos, una forma rara e invasora de cancer de los glébulos
blancos.

Western blot: Tipo de prueba de anticuerpos empleada para
confirmar un resultado positivo de una prueba de deteccion del VIH. (La
prueba de deteccion inicial suele ser el enzimoinmunoanalisis de adsorcion
(ELISA) o, con menos frecuencia, una prueba de la carga viral). El sistema
inmunitario responde al VIH con la produccion de anticuerpos. Una
prueba de Western blot permite detectar anticuerpos contra el VIH en la
sangre, las secreciones bucales o la orina (Glosario de Términos VIH/SIDA,
2012).
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ANEXO

ENCUESTA UTILIZADA PARA LA REALIZACION DE LA INVESTIGACION

Seguidamente le serd presentada una breve encuesta, la cual persigue
como objetivo unico, el intentar obtener un beneficio futuro tanto para
Vd. como para posibles pacientes que se hallen ante su misma situacion.

De antemano, le agradecemos su desinteresada colaboracion,
valorando altamente su aportacion y asegurandole que en ningtin momento
usaremos sus datos de identificacion personal en ningtin lugar de la presente
investigacion.

Destacamos una vez mas, que el principal objetivo de la presente es
intentar mejorar la situacion en la que se encuentra, en la medida que nos
sea posible: por tanto, no cabe mencionar que es imprescindible su total
sinceridad a la hora de responder, recordandole que no existen
respuestas acertadas ni incorrectas, si no que tan solo se persigue la
obtencion de su opinion.

Ante ello, se le haran unas sencillas preguntas, a las que usted debe
responder de acuerdo a la consideracion que encuentre mas oportuna.
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SEXO........ EDAD.......PROFESION:......covivveean,

COMPLETAMENTE DE ACUERDO
MODERADAMENTE DE ACUERDO
EN OCASIONES

MODERADAMENTE EN DESACUERDO
COMPLETAMENTE EN DESACUERDO

mo N

ITEM

.............. E.C...

RESPUESTA

1°) ¢Tu intimidad personal estd correctamente
preservada?

2°) ;Te sientes suficientemente acompanado por
el personal que te atiende?.

3°) ¢Sientes que el personal que te atiende es
capaz de ponerse en tu lugar?

4°) ;No espera nada bueno de la vida?

5°) (Te sientes culpable de todo lo malo que
ocurre?

6°) Tus necesidades personales estan
satisfechas?

7°) ¢Se cumplen tus expectativas respecto al
Centro?

8°) ¢Cuando estoy con otras personas tengo
sensacion de inquietud?

9°) (Crees que tus necesidades espirituales,
religiosas y de dignidad como ser humano quedan
cubiertas?

10°) ;Cuando realizas tus actividades de vida
diaria te siento tenso?










