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La salud a largo plazo de las PVIH

Diagnostico Seguimiento 
clínico TAR Supresión 

viral 
Salud a 

largo plazo y 
calidad vida 

HIV Outcomes Facsheet 2021. Healt-related Quality of Life. https://www.seisida.net/wp-
content/uploads/2021/07/Factsheet-1-HRQoL-2.pdf



Diferentes perspectivas: ¿Opinamos lo mismo los 
pacientes que los médicos?

HIV Outcomes Facsheet 2021. Healt-related Quality of Life. https://www.seisida.net/wp-
content/uploads/2021/07/Factsheet-1-HRQoL-2.pdf



Discrepancias médicos y pacientes en percepción 
síntomas  

Estudio con cohorte de veteranos 
en EEUU 
(n = 881): 

o Discrepancia alta entre síntomas 
reportados por pacientes y médicos 
usando la misma PRO (HIV Symptom
Index)

o Varios síntomas predecían disminución 
de la dimensión física de la CV, 
hospitalización y supervivencia 

Edelman, E. J., Gordon, K., & Justice, A. C. (2011). Patient and provider-reported symptoms in the post-cART era. AIDS and Behavior, 15(4), 853-861.



Discrepancias en identificación de síntomas  

Von Wichmann MA (2020). Problemas de salud y otras necesidades no satisfechas relacionadas con el TAR para los que el tratamiento de acción prolongada puede ser de utilidad. Reunion virtual SEISIDA: la Respuesta al VIH más allá del 
2020. 1 octubre de 2020.



Inadecuada identificación síntomas en la clínica

Pérez‐Valero, I., Blanch, J., & Martínez, E. (2022). Perception of HIV physicians in Spain towards diagnosis and management of neuropsychiatric comorbidities in people with HIV. HIV medicine..



Percepción de las personas con VIH sobre la calidad de la atención médica y 
su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud (SEISIDA-GILEAD) 

Amador et al. La percepción de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las características del tratamiento antirretroviral, la satisfacción y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Málaga 21. 
Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepción de las personas con VIH sobre la calidad de la atención médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Málaga 2021. PO14. 

Uno de los objetivos de esta investigación fue comparar las opiniones de las personas con 
VIH (PVIH) y las de los médicos acerca de diversos aspectos relacionados con su 
seguimiento médico, su calidad de vida y el TAR

• Estudio observacional transversal multicéntrico en el que participaron un total de 18 centros (hospitales y 
ONGs) de toda España.   

• Se administraron dos encuestas paralelas a médicos de VIH (n = 101) y a PVIH (n= 502)
• Se desarrolló un cuestionario para valorar las características del TAR a partir de entrevistas cualitativas de 

un panel de expertos multidisciplinares. Se diseñaron preguntas paralelas para médicos y pacientes. 
• Se midieron los síntomas de los pacientes mediante el Índice de Síntomas de VIH y su CVRS mediante el 

WHOQOL-HIV-Bref. Se diseñaron ítems paralelos para evaluar las estimaciones de los médicos sobre el 
porcentaje de pacientes que padecen estos síntomas y qué grado de calidad de vida general tienen. 

• La Investigación se realizó en 2020. 



Características de los participantes

Características demográficas de los pacientes 

(N=502)

% 

Género, hombre 74.5 
Heterosexual 37.8 
Nivel de estudios: grado universitario 26.3 
Empleado 40.6 
Vía de transmisión: relación sexual 71.1

Datos clínicos
Carga viral indetectable 91.6 
> 400 CD4 recuento linfocitario 53.8 
Edad en años (M±SD) 43.2 (±11.8)

Características de los médicos %

Género, mujer % 38.6

Edad (M± SD) 50.2 (±9.9)

Características de los Hospitales

Hospital pequeño (< 500 pacientes VIH) 22.8 

Hospital Medio (500-1500 pacientes VIH) 43.6

Hospital grande (>1500 pacientes VIH) 30.7 

Años de ejercicio profesional (M± SD) 20.1 (9,6)

Número de pacientes atendidos (M± SD) 245.8 (340.0) 

Amador et al. La percepción de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las características del tratamiento antirretroviral, la satisfacción y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Málaga 21. 
Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepción de las personas con VIH sobre la calidad de la atención médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Málaga 2021. PO14. 



Satisfacción con el tratamiento antirretroviral (TAR)  

8,9

8,3

Pacientes Médicos

Los pacientes estaban más satisfechos 
con el TAR de lo que sus médicos creían 

(p<.001). 

Amador et al. La percepción de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las características del tratamiento antirretroviral, la satisfacción y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Málaga 21. 
Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepción de las personas con VIH sobre la calidad de la atención médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Málaga 2021. PO14. 



Tratamiento : Preferencias  
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• Características de TAR preferidas por 
pacientes y medicos fueron la eficacia y la 
baja toxicidad, 

• Cuando se comparan el grado medio de 
importancia de cada característica del TAR 
entre pacientes y medicos (las medias no se 
muestran en la diapositivas) se encuentra
que los medicos valoraron más la importancia
de la eficacia y la baja toxicidad que los 
pacientes (p<.05). Sin embargo, los 
pacientes calificaron como más importantes
que los medicos las siguientes características
del TAR: uso amplio en cualquier PVIH 
(p<.001), bajo margen estricto de adherencia
para ser efectivo (p=.001), y posibilidad de 
iniciar rápidamente después del diagnótico
(p=.033).

Amador et al. La percepción de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las características del tratamiento antirretroviral, la satisfacción y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Málaga 21. 
Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepción de las personas con VIH sobre la calidad de la atención médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Málaga 2021. PO14. 



Cuidados

Se observó que un % mayor de médicos percibían necesidad de servicios (independientemente de que se hubiera solicitado o recibido) 
de distintos servicios que lo que los médicos expresaron. Interesantes son las grandes discrepancias en la percepción de necesidad en 
aspectos relacionados con el uso de sustancias Nota: % de médicos y pacientes que responden a las opciones de respuesta 

Amador et al. La percepción de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las características del tratamiento antirretroviral, la satisfacción y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Málaga 21. 
Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepción de las personas con VIH sobre la calidad de la atención médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Málaga 2021. PO14. 



Síntomas
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Pacientes Médicos

Nota: estimación de los medicos del % de 
pacientes que sufren sintomas y % de 
pacientes que señalan el síntoma.
Los medicos subestimaron el porcentaje de 
pacientes con síntomas en comparación con 
lo que éstos informaron. Además, los 
pacientes reportaron una mayor cantidad de 
síntomas molestos (encabezados por la 
ansiedad, la tristeza, y la fatiga) de lo 
estimado por los médicos (p<.05). 

Amador et al. La percepción de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las características del tratamiento antirretroviral, la satisfacción y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Málaga 21. 
Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepción de las personas con VIH sobre la calidad de la atención médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Málaga 2021. PO14. 



Grado de molestia de síntomas 

44

56

39

39

29

57

31

61

41

46

77

43

75

45

66

42

43

83

80

73

43,3

43,5

46,6

48,6

51,2

54,8

55,4

55,5

56,7

59,2

64,4

64,7

65,2

65,5

65,6

65,8

69,3

70,4

72,3

81

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Fiebre, escalofríos o sudores
Mareos o vértigos

Diarrea o heces blandas
Pérdida de apetito o cambio en el sabor

Dolor, entumecimiento o picazón en manos o pies
Náuseas o vómitos

Problemas en la piel
Fatiga o falta de energía

Tos o problemas en la respiración
Dolor de cabeza

Cambios en la apariencia corporal
Problemas de pérdida de peso

Problemas en las relaciones sexuales
Hinchazón, dolor o gas en el estómago

Dificultad para recordar
Dolores musculares o articulares

Problemas capilares
Nervios o ansiedad

Sentimiento de tristeza, desánimo o depresión
Dificultad para dormir

Pacientes Médicos

Discrepancias en el grado de 
molestia que se percibe de 
los síntomas. Por ejemplo, 
en el sueño, los problemas 
capilares, los dolores, los 
problemas respiratorios, o 
los problemas en la piel los 
pacientes estiman más 
molestia que los médicos 
(p < .05). 

Porcentaje de pacientes y médicos que valoran bastante o muy molestos los síntomas 

Amador et al. La percepción de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las características del tratamiento antirretroviral, la satisfacción y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Málaga 21. 
Fuster-Ruiz de Apodaca et al. Percepción de las personas con VIH sobre la calidad de la atención médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Málaga 2021. PO14. 



Percepción general de salud y calidad vida  

WHOQOL-HIV-BREF. Dimensión general. Puntuación 0-100. Discrepancias (p < .001)

Amador et al. La percepción de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las características del tratamiento antirretroviral, la satisfacción y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Málaga 21. 
Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepción de las personas con VIH sobre la calidad de la atención médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Málaga 2021. PO14. 



Cuidados: satisfacción con la atención de los pacientes  
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Amador et al. La percepción de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las características del tratamiento antirretroviral, la satisfacción y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Málaga 21. 
Fuster-Ruiz de Apodaca et al. Percepción de las personas con VIH sobre la calidad de la atención médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Málaga 2021. PO14. 



Importancia de la satisfacción en la calidad de vida  

N = 502 Satisfaccion TAR Satisfacción Primaria 
Satisfacción especialistas 

VIH 
Satisfacción Primaria ,197** --

Satisfacción Especialistas VIH ,424** ,280** --

Salud General valoración ,274** ,143** ,245**

Recuento síntomas -,233** -,153** -,211**

CVRS_ Dimensión general ,277** ,116** ,265**

Salud fisica ,255** ,110* ,255**

Salud psicológica ,239** ,127** ,230**

Nivel Independencia ,192** ,083 ,191**

Realciones sociales ,212** ,131** ,258**

Salud ambiente ,273** ,152** ,277**

Espiritualidad y sentido de la vida ,164** ,101* ,191**

Correlaciones entre la satisfacción, síntomas y calidad de vida
* p < .05; ** p < .001 

Amador et al. La percepción de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las características del tratamiento 
antirretroviral, la satisfacción y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Málaga 21. 
Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepción de las personas con VIH sobre la calidad de la atención médica y su 
impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Málaga 2021. PO14. 



Conclusiones 

 Algunos problemas de las PVIH podrían estar infradiagnosticados
 Los problemas o su grado de molestia e interferencia en la calidad de vida que 

parecen estar peor identificados son los relacionados con aspectos psicológicos 
cognitivos y sociales. 

 Estos problemas tienen un impacto importante en la salud a largo plazo 
 Su falta de identificación e intervenciones desde la práctica clínica disminuyen la 

satisfacción y esta la calidad de vida   
 Es  preciso trabajar para mejorarlo 
 Mejorar la experiencia con la atención sanitaria de las PVIH podría influir 

positivamente retención en la atención sanitaria, los resultados de salud y la calidad 
de vida. 



Fuster-Ruiz de Apodaca (2019). ¿Cómo es la vida de un paciente con VIH en los aspectos físicos? Jornada: El futuro de la infección por VIH un documento basado en la opinión de expertos. Organizada por: Fundación Ciencias de la Salud. Lugar: 
Madrid. Noviembre. 2019. 

¿Qué podemos hacer?: comprender por qué  



Guaraldi, G., Arends, J., Buhk, T., Cascio, M., Curran, A., Teofilo, E., van den Berk, G., & Verger, C. (2019). “Moving fourth”: A vision toward achieving healthy living with HIV beyond viral suppression. AIDS Reviews, 21(3), 135–142. 
https://doi.org/10.24875/AIDSRev.19000088

¿Qué podemos hacer?: indagar, debatir e intervenir 



Coleman, K., Austin, B. T., Brach, C., & Wagner, E. H. (2009). Evidence On The Chronic Care Model In The New Millennium. Health Affairs, 28(1), 75–85. https://doi.org/10.1377/hlthaff.28.1.75
Berenguer, J., Álvarez, D., Dodero, J., & Azcoaga, A. (2018). Modelo de seguimiento, organización y gestión de la infección por VIH. Enfermedades Infecciosas y Microbiologia Clinica, 36(Supl 1), 45–49. https://doi.org/10.1016/S0213-005X(18)30247-7

¿Qué podemos hacer?: hacia un modelo de cronicidad  
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