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Resumen

Resumen

Introduccién: el estigma hacia las personas con VIH sigue estando latente en nuestra
sociedad, afectando también al ambito hospitalario. Las personas con VIH pueden percibir
ese estigma por parte del personal sanitario, ocasionando en ellos la aparicién de numerosos
problemas de salud al evitar acudir a servicios sanitarios y recibir tratamiento cuando deberian
hacerlo. Como consecuencia del mismo estigma en ese entorno, pueden sufrir ademas
patologias de salud mental, como la depresion, que a su vez genera una falta de adherencia

al tratamiento, lo que pone en riesgo su estado seroldgico y por lo tanto su calidad de vida.

Objetivos: conocer el grado de estigma, asi como las actitudes negativas por parte del
personal sanitario hacia las personas con VIH, con el fin de detectar el problema que genera

este estigma hacia estas personas y poder solventarlo y erradicarlo.

Metodologia: estudio observacional descriptivo correlacional transversal, cuya poblaciéon a
estudiar seran profesionales sanitarios que lleven a cabo su labor como médico, enfermeros
o auxiliares de enfermeria en el Hospital Universitario Severo Ochoa de Leganés.
Implicaciones para la practica de la Enfermeria: eliminar el estigma y hacer frente a las
actitudes negativas hacia las personas con VIH durante su atencion sanitaria a través de la
informacion y garantizar unos cuidados asistenciales libres de discriminacion que implicaran

un incremento en la calidad de vida de las personas con VIH.

Palabras clave: VIH, SIDA, estigma social, pandemias, diagndstico, farmacos anti-VIH,

vacuna contra el SIDA.



Abstract

Abstract

Introduction: Stigma towards people with HIV remains pervasive in our society, also affecting
the hospital setting. People with HIV can perceive this stigma on the part of health personnel,
causing them the appearance of numerous health problems by avoiding going to health
services and receiving treatment when they can. As a consequence of the same stigma in this
environment, they may also suffer from mental health pathologies, such as depression, which
in turn generates a lack of adherence to treatment, which puts their serological status and

therefore their quality of life at risk.

Objectives: To know the degree of stigma, as well as the negative attitudes on the part of
health personnel towards people with HIV, in order to detect the problem that this stigma

generates towards these people and to be able to solve and eradicate it.

Methodology: Cross-sectional correlational descriptive observational study, whose study
population will be health professionals who carry out their work as doctors, nurses or nursing

assistants at the Severo Ochoa University Hospital in Leganes.

Implications for Nursing practice: eliminate stigma and deal with negative attitudes towards
people with HIV during their health care through information and guarantee care free of

discrimination that will imply an increase in the quality of life of people with HIV.

Keywords: HIV, AIDS, social stigma, pandemics, diagnosis, anti-HIV drugs, AIDS vaccine.
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Presentacion

Presentacion

La motivacion para realizar este Trabajo de Fin de Grado (TFG) ha nacido a través de
documentales, peliculas basadas en hechos reales y las biografias de personajes relevantes
de la historia, que me han hecho ser consciente de la situacion de injusticia, discriminacion y

soledad que han padecido las personas con VIH.

A pesar de haber avanzado hacia un trato mas digno y justo para estas personas,
gracias en parte a las campafias de lucha y concienciacién presentes durante afos, existen
estudios que demuestran que tanto la sociedad como el personal sanitario siguen realizando
conductas discriminatorias, teniendo ideas erréneas sobre la infecciéon y sobre las personas
con VIH. Esto genera en las personas seropositivas sentimientos de verguenza y culpa,
problemas de salud mental y falta de adherencia al tratamiento, lo que ocasiona a su vez
graves problemas para su salud y calidad de vida. Este trato injusto por parte de la sociedad
en general ha influido en que se genere en mi gran sensibilidad y empatia hacia ellos, siendo

el estigma hacia las personas con VIH el tema central de mi trabajo.

Por otro lado, durante la realizacién de mis practicas de enfermeria, he escuchado
comentarios y presenciado actitudes discriminatorias e incluso ideas falsas sobre el propio
virus o el aspecto de las personas con VIH, ya que por ejemplo existe una imagen erronea y
generalizada de su aspecto fisico, hechos que han corroborado los resultados de los estudios
mencionados anteriormente. Sumado a lo anterior, se une mi interés por la Etica social y
Bioética, asignaturas que he cursado durante mis estudios y que me han hecho comprender
su importancia y relevancia en la profesién sanitaria. He sentido la profunda necesidad de
llevar a cabo mi profesion ofreciendo un trato justo, desde el respeto, llevando siempre la
humanizacion a los cuidados, libre de prejuicios y discriminacién, motivandome a realizar este
TFG para concienciar tanto a la sociedad, como a los profesionales sanitarios sobre la
infeccion, eliminando ideas erréneas sobre las personas con VIH con el fin de que reciban un

trato digno.
Agradecimientos

En primer lugar, quiero dar las gracias a mi abuelo José y a mi abuela Carmen. Ellos
empezaron a trabajar en el ambito sanitario llevando su labor con una gran vocacion, a través
de actos de caridad, compasién y empatia; valores que ensefaron tanto a mi madre Paloma,
como a mi tia Isabel y que ellas a su vez nos ensefaron a mi hermana Alejandra y a mi.
Gracias también a mi pareja Javier, porque gracias a él he conseguido llegar hasta aqui, al
igual que agradecer a la Escuela Universitaria de Enfermeria y Fisioterapia San Juan de Dios

y a todos aquellos que me han guiado para la elaboracion de este TFG.
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Estado de la cuestion

1 Estado de la cuestion
1.1 Introduccion

Este TFG aborda el estigma y la discriminacion que siguen sufriendo los pacientes con
VIH tanto por parte de la sociedad como del personal sanitario y las consecuencias negativas
que tiene sobre su salud. Es por ello que ofrecer informacion responsable y veraz acerca de
la infeccidon hacia la poblacion y profesionales sanitarios, asi como la eliminacién de leyes
injustas y desigualdades sociales y economicas en el mundo, son claves para la eliminacion

del estigma y conseguir la erradicacion total de la pandemia.

Para ello se hablara sobre el origen del VIH para comprender el gran impacto social
que tuvo y la repercusion psicoldgica y social para las personas con VIH; se explicara ademas
el significado del estigma para entender mejor el sufrimiento por el que tuvieron que pasar y
siguen padeciendo, asi como se mostraran datos de estudios que demuestran la

discriminacién y penalizacion que en algunos paises sigue existiendo.

Las bases de datos utilizadas para la busqueda cientifica son PubMed, Dialnet,
Medline, Scielo, CINAHL complete, escogiendo articulos tanto en espafiol como en inglés,
ademas de francés y catalan. La informacion seleccionada también se ha encontrado en
documentos y protocolos de El Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA
(ONUSIDA), Grupo de Estudio del SIDA, Ministerio de Sanidad y los Centros para el Control

y la Prevencion de Enfermedades, asi como libros y paginas web.

Se han utilizado operadores booleanos OR, NOT y AND junto con términos Decs y
Mesh para una mayor precision en la busqueda bibliografica, siendo los empleados los

mostrados en la Tabla 1.

Lenguaje Libre Término DeCS Término MeSH
VIH VIH HIV
SIDA SIDA AIDS

Vacuna contra el SIDA AIDS Vaccines
Farmacos Anti-VIH Anti-HIV Agents
Estigma Estigma Social Social Stigma
Diagnéstico Diagnéstico Diagnosis
Pandemia Pandemias Pandemics

Tabla 1. Lenguaije literal, Término DeCS y Término MeSH. Elaboracion propia
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1.2 Virus de la inmunodeficiencia humana

El virus de la inmunodeficiencia humana, mas conocido por sus siglas VIH, es un
retrovirus que utiliza una enzima llamada transcriptasa inversa, diferenciandose dos subtipos
conocidos como VIH-1 y VIH-2, afectando el segundo en mayor medida a la zona oeste del
continente africano. Su forma de actuar se basa en la afeccion principal del sistema inmune,
lo que hace que la persona sea mas fragil frente a otras infecciones y neoplasias. Este ataque
del sistema inmune se debe a que el virus utiliza los linfocitos T CD4+, que son las defensas
del ser humano, para replicarse en su interior y acabar destruyéndolas, reduciendo asi la

cantidad de ellos en el cuerpo y la capacidad defensiva de la persona infectada (1,2,3).

Si la persona no recibe un correcto tratamiento con antirretrovirales, tanto si la
infeccion es por VIH-1 como por VIH-2, la enfermedad seguira su curso hasta su estadio final,
nombrado sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA), en el que, debido a la situacion
débil del sistema inmune, las personas seropositivas son mas propensas a contraer

infecciones o neoplasias de forma grave (1,2,3).
1.3 Manifestaciones clinicas

La infeccién por VIH se va desarrollando en distintas fases de forma paulatina y lenta,
en la que los signos y sintomas que aparecen dependen de la fase del contagio, véase Tabla
2. En un primer momento el virus ataca a los linfocitos generando sintomas que no sugieren
infeccion por VIH; seguidamente, de no tratarse a tiempo, la infeccion seguira su curso
ocasionando sintomas mas graves como neoplasias o las denominadas «infecciones

oportunistas» (1,2).
1.4 Modo de transmision

El VIH se transmite a través de fluidos vaginales, semen, sangre y leche materna,
teniendo lugar cuando estos fluidos contaminados con una carga viral elevada entran en
contacto, a través de lesiones abiertas o pinchazos, con la sangre de otro individuo, asi como
con las mucosas tanto bucales, conjuntivales, anales y vaginales a pesar de no presentar

lesiones, véase Tabla 3 (1).

Debemos destacar que no se encuentran entre las vias de transmision el contacto
cotidiano como besos, abrazos, uso compartido de comida u objetos, ya que, fluidos como el
sudor, saliva o lagrimas no transmiten el virus. Ademas, como medida de seguridad para
prevenir la transmisién del virus, en nuestro pais se comprueban todas las donaciones, tanto
sanguineas como de organos, desde 1986, siendo casi imposible el contagio por esta via
(1,2,3).
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FASES DE LA INFECCION POR VIH

Fase

Fase aguda o
primoinfeccion

Fase de latencia o
intermedia

Fase avanzada o
SIDA

Caracteristicas

Puede durar

varias semanas hasta la

aparicion de anticuerpos. La probabilidad de
transmision es extremadamente alta.

Puede durar anos sin tener sintomas, notando

Unicamente el

crecimiento de ganglios

convirtiéndose en una infeccion crénica. Al

cabo de diez

anos o mas debido a la

replicacion del virus y a la destruccion del
sistema inmune, se pasa a la fase final
denominada SIDA.

El sistema inmune se encuentra deprimido.
Se caracteriza por un recuento de linfocitos T
CD4+ < 200/ml cubico y la aparicién de uno o
mas infecciones oportunistas.

Signos y sintomas

Sintomas de gripe
Linfadenopatia

Infeccion asintomatica

Candidiasis
Cancer de cérvix

Enfermedad inflamatoria
pélvica

Herpes zéster
Fiebre

Diarrea

Tuberculosis
Neumonia y bronquitis
Citomegalovirus
Sindrome de desgaste
Sarcoma de Kaposi

Linfoma de Burkitt

Tabla 2. Fases de la infeccion por VIH. Elaboraciéon propia a partir de Grupo de Estudio del SIDA, Sociedad
Espafiola Interdisciplinaria del SIDA 2017 y Clavo Escribano P, 2021

ViAS DE TRANSMISION DEL VIH

Via sexual

Via sanguinea

Via materno-infantil

Practicar sexo sin proteccion o hacerlo bajo la influencia de drogas o

alcohol

Tener otra infeccion de transmision sexual (ITS)

Uso compartido de agujas o material contaminado para consumo de

drogas

Transfusiones, trasplantes o intervenciones quirdrgicas sin las medidas

de seguridad adecuadas

Pinchazo accidental con material infectado

Durante el embarazo, parto y lactancia

Tabla 3. Vias de transmision del VIH. Elaboracion propia a partir de World Health Organization, 2022 y Grupo de
Estudio de SIDA, Sociedad Espafiola Interdisciplinaria del SIDA 2017
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1.5 Prevencion

Tanto la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) como los Centros para el Control y
la Prevencion de Enfermedades (CDC) establecen una serie de estrategias combinadas que
sirven como medidas preventivas para evitar la transmision del VIH, véase Tabla 4, entre las
que se encuentran el uso de profilaxis preexposicion (PrEP) y profilaxis postexposicion (PEP),
cuyas diferencias de uso pueden verse en la Tabla 5. Evitar comportamientos de riesgo y el
uso del tratamiento antirretroviral (TAR), son los mejores métodos de prevencion, ya que este
ultimo genera en la persona con VIH una carga viral indetectable, siendo imposible el contagio
por via sexual, y reduciendo en gran medida la transmision mediante agujas y jeringuillas

compartidas, transmision materno-fetal, gestacion, parto y lactancia (2,4,5).

Ademas, la eliminacion del estigma, la discriminacion y las diferencias sociales y

economicas favorecen el acceso a las terapias y ayudan, por lo tanto, a reducir la transmisién
del VIH (5).

PREVENCION DEL VIH

¢Como evitar la infeccion por VIHa  Uso de preservativo masculino y femenino y lubricante

través de las relaciones sexuales? . s .
Circuncisién masculina

PreEP, PEP, anillo vaginal Dapivirina y Cabotegravir

inyectable
Pruebas de VIH y otras ITS

No mantener relaciones sexuales bajo el efecto de las

drogas

¢Como evitar la infeccion por VIHa  Uso de TAR
través del consumo de drogas Uso de PrEP
inyectables?

Evitar compartir y reutilizar agujas y jeringuillas

No consumir drogas inyectables

¢ Como proteger a los demas para Uso del TAR

no transmitirles el VIH?

¢ Coémo evitar la transmision del VIH  Prueba del VIH

i 59
S Uso de TAR

Tabla 4. Medidas preventivas del VIH. Elaboracion propia a partir de Centros para el Control y la Prevencién de
Enfermedades, 2021 y World Health Organization, 2022
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PrEP PEP

Administracion de dos farmacos previo a la Administracion de tres farmacos en las primeras 6
exposicion de riesgo horas tras una exposicion de riesgo

Cuando su pareja es seropositiva Haber compartido material de inyeccion o sufrir un
accidente como un pinchazo con material

Comportamientos de riesgo habituales como .
contaminado

sexo sin proteccion o consumo de drogas
inyectables compartiendo el material Haber practicado relaciones sexuales de riesgo

Si ha padecido una ITS en el ultimo semestre Victimas de una agresion sexual

Pastillas diarias o inyecciones cada 2 meses  Pastillas durante cuatro semanas

Alcanza su nivel de efecto a los 7-21 dias con Su eficacia depende de la rapidez a la hora de
una eficacia entre el 74%-99% dependiendo comenzar el tratamiento tras la exposicion
de la via de administracién

Tabla 5. Diferencias PrEP y PEP. Elaboracion propia a partir de Centro de Control y Prevencion de enfermedades,
2022

1.6 Epidemiologia

Conforme a las ultimas estadisticas del Programa Conjunto de las Naciones Unidas
sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA), cerca de 40 millones de personas en todo el mundo han
perdido la vida a causa del SIDA y mas de 80 millones se han infectado con VIH desde que

se inicio la pandemia (6).

Solo en el afio 2021, se reportaron un millén y medio de nuevas infecciones por VIH
en todo el mundo, donde tanto las mujeres como las nifias representaban casi el 50% de estas
nuevas infecciones. Hubo mas de 4000 contagios diarios, de los cuales un 25% se dieron en
personas jovenes. En ese mismo afo, 38 millones de personas convivian con el virus, 36
millones de personas eran adultos y 1,7 millones eran menores de 14 afios. De todos ellos, el
15% desconocia su estado seroldgico y el 25% de los infectados no podia acceder a la terapia
antirretroviral, siendo un total de 800.000 nifios seropositivos los que aun no disponian de

dicho tratamiento (6,7).

Los datos proporcionados por ONUSIDA muestran situaciones alarmantes sobre el

crecimiento del numero de infecciones a nivel global, sobre todo en las zonas de mayor
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poblacion como el continente asiatico, donde habian estado reduciéndose en la ultima
década. De la misma forma ocurre en Sudamérica, donde también han incrementado los
contagios, mientras que, en Africa, lugar de mayor prevalencia, si bien se logré mejorar la
situacion epidemiolégica, esta mejoria también ha ido frenandose, en parte provocado por la

reduccion de ayudas econdmicas tanto nacionales como internacionales (7).

En el caso de Espafia, desde que comenzé la pandemia en el ano 1981 hasta el afio
2022 se han contabilizado un total de 89.345 casos de SIDA, donde el mayor numero de casos

tuvo lugar en el ano 1994, llegando a alcanzar los 7511 casos, véase Figura 1 (8).

Casos de SIDA

7000
6000
5000
4000
3000
2000
1000

e Hombres Mujeres

Figura 1. Casos de SIDA desde 1981. Elaboracion propia a partir de Centro Nacional de Epidemiologia.

Instituto de Salud Carlos I/ Divisién de control de VIH, ITS, Hepatitis virales y tuberculosis, 2022
Por otro lado, un total de 58369 personas han perdido la vida por causas relacionadas

con el SIDA en Espafia desde el afio 1981 hasta el afio 2021, véase Figura 2. Justo en ese

mismo ano fallecieron 304 personas (9).

Muertes a causa del SIDA
6000
5000
4000
3000
2000
1000

Figura 2. Numero de defunciones desde 1981. Elaboracion propia a partir de Instituto Nacional de Estadistica,
2021
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Se notificaron un total de 2.786 nuevas infecciones por VIH contabilizadas desde el
ano 2021 hasta el 30 de junio del 2022, donde casi el 50% manifestaban un diagnéstico tardio
a pesar de la confidencialidad y del facil acceso a la prueba de deteccion del VIH. La media
de nuevos diagnosticos ha situado a Espafia al mismo nivel que algunos paises de Europa
Occidental, sin embargo, se encuentra por encima de la media de contagios con respecto a
la Union Europea (8).

1.7 Diagnéstico

La infeccion por VIH se debe diagnosticar realizando dos pruebas, primero mediante una
técnica de cribado, seguido de una técnica de confirmacion siempre que se haya obtenido un
resultado positivo tras una técnica de cribado, véase Tabla 6, donde se muestran las
diferentes pruebas que existen para la deteccion de la infeccion por VIH (10).

Utilizacion  Sensibilidad Especificidad Caracteristicas

Prueba rapida Ac Cribado C‘igg;e' 98-99% Solo Ac
0
Prueba rapida Ac/Ag Cribado C‘T()Cg;e' 98-99% Ac/Ag
era 13
=050 3¢ generacion Cribado C‘ng;“ 99,5% Solo Ac
0
a L
42 generacion Cribado C‘Tocgiel 99,5% Ac/Ag
Inmunofluorescencia
Confirmacion 98-99% 99,9% Solo Ac

indirecta (IFI)

Western Blot (WB) Confirmacion 98-99% 99,9% Solo Ac

Tabla 6. Pruebas de cribado y confirmacién. Elaboracién propia a partir de Alvarez-Carrasco RI, 2017 y Ministerio

de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2014

Estas pruebas pueden llevarse a cabo mediante diferentes métodos, ya sean métodos
indirectos, que permiten la deteccion de anticuerpos (Ac) o métodos directos, cuyo resultado
confirma la presencia del virus, mediante su cultivo, deteccion de antigenos (Ag) o del ARN
por biologia molecular, véase Tabla 7 (1). Dichas pruebas no permiten revelar el periodo de
tiempo que la persona lleva con el virus ni sirven para determinar la fase de infeccion en la

que se encuentra la persona (1,11).

Es importante obtener un diagndstico lo mas temprano posible en la infeccion por VIH, ya que

con ello se puede comenzar a recibir un TAR que permita disminuir la prevalencia y las tasas
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de muerte, motivo por el cual, las pruebas deben realizarse tanto a personas que presenten

manifestaciones clinicas de VIH/SIDA, asi como aquellas que no las presenten. En estas

ultimas podemos distinguir entre pruebas rutinarias, dirigidas y obligatorias, véase Tabla 8

Métodos indirectos Métodos directos

(1,10).

Pruebas rapidas de Ac Ag p24
ELISA de 3°@ generacion Pruebas rapidas de Ac/Ag
Quimioluminiscencia ELISA de 42 generacion

Line inmuno assay
IFI

WB

Tabla 7. Métodos directos e indirectos. Elaboracién propia a partir de Alvarez-Carrasco RI, 2017

PRUEBAS EN PERSONAS SIN SOSPECHA DE INFECCION POR VIH

Rutinarias Embarazo
Reclusos

Personas sexualmente activas
Dirigidas Personas expuestas o que realicen comportamientos de riesgo
Obligatorias Donacion de sangre, 6rganos y técnicas de reproduccion asistida

Tabla 8. Pruebas rutinarias, dirigidas y obligatorias. Elaboracion propia a partir de Grupo de Estudio de SIDA,
Sociedad Espafiola Interdisciplinaria del SIDA y Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2014
Diagnosticada la infeccion y como base para manejar el TAR y sus posibles
modificaciones, una vez que se determina la cantidad de linfocitos T CD4+, se utilizan técnicas
para conocer el estado de la carga viral plasmatica (CVP), que hace referencia a la cantidad
de copias de ARN del virus por mililitro. Ademas de controlar la eficacia del tratamiento, con
estos parametros podemos determinar el riesgo de transmisién general o materno fetal y

establecer si se trata de una infeccion aguda (12).
1.8 Tratamiento

Durante la década de los ochenta cuando se origin6 la pandemia del SIDA, no existia
ningun tratamiento para contrarrestar la enfermedad que actuara de manera eficaz, por lo que
el diagnodstico de la enfermedad conllevaba sin remedio a la discriminacion, aislamiento y
finalmente la muerte (13).
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La aparicion del tratamiento de gran actividad (TARGA) ha permitido a las personas
infectadas por el VIH evitar desarrollar estados mas avanzados de la enfermedad, asi como
reducir la transmision de virus. Gracias a la combinacion de varios farmacos antirretrovirales
(FAR) en una pastilla que posee menos toxicidad se consigue mejorar su esperanza y calidad
de vida, equiparandola al del resto de la poblacién, convirtiendo la infecciéon por VIH de una
enfermedad mortal a cronica (13,14,15). La finalidad del TARGA es lograr la reduccién
perdurable de la CVP del VIH por debajo de 50 copias/ml de sangre, recuperar las funciones
del sistema inmune, asi como reducir la transmision del virus e incrementar los niveles de

supervivencia (16,17).

Con el fin de evitar el desarrollo de la enfermedad por VIH, se debe iniciar el TAR
cuanto antes y si es posible en las primeras dos semanas tras ser diagnosticado, con la unica
excepcion de los llamados «controladores de élite», quienes logran mantener neutralizada su
CVP sin tratamiento (16,17).

1.9 Desarrollo de una vacuna contra el VIH:

El primer intento de desarrollar una vacuna fiable contra el VIH tuvo lugar en el afo
1986 en el Congo, siendo este el punto de partida en la busqueda de una vacuna contra el
virus, sin embargo, el mayor problema que han tenido que enfrentar los investigadores a la
hora de desarrollar una vacuna eficaz contra el VIH, es la gran cantidad de cepas existentes

en todo el mundo y la capacidad de mutacion del propio virus (18,19).

En la actualidad, existe un estudio de investigacién global llamado Mosaico
desarrollado en el continente americano y europeo y que incluye tanto a hombres, como
mujeres y personas transgénero. Este estudio incorpora un mayor numero de variantes del
virus al esquema de vacunas con el fin de comprobar su eficacia para prevenir el contagio en
todo el mundo. Paralelamente, existia un estudio llamado Imbokodo que se basaba en la
administracién de la vacuna en mujeres del sur de Africa que desgraciadamente finalizé de
manera precipitada, debido a que no se pudo demostrar su eficacia. El estudio Mosaico, sin

embargo, ha seguido adelante, logrando la fase Il del ensayo (18,19,20).
1.10 Origen de la pandemia del VIH

El 5 de junio de 1981 el doctor Michael Gottlieb notifico el caso de un joven con una
extrafia neumonia denominada Pneumocystis carinii en la ciudad de Los Angeles, pasando
rapidamente a ser cinco casos, notificados por el Centro de Control de Enfermedades de
Estados Unidos, siendo todos ellos varones jovenes homosexuales con buena salud previa.
Rapidamente la comunidad cientifica se percaté de que estos jovenes que padecian esta

infeccion y otras de caracter oportunista como el Citomegalovirus o Sarcoma de Kaposi,
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podrian padecer una alteracién del sistema inmune producido por un agente externo comun
sin identificar, pudiendo ser la via de transmision de caracter sexual. Debido a que los
primeros casos de la enfermedad surgieron entre hombres jovenes homosexuales, se
denomind a esta enfermedad como «sindrome de compromiso gay» o «deficiencia inmunitaria
relacionada con los gais», incluso los medios de comunicacion lo calificaron como «una plaga
gay» (21,22,23,24).

Después, aparecieron los primeros casos de hemofilicos y de heterosexuales de
procedencia haitiana, ademas de consumidores de drogas inyectables, por lo que
determinaron que esta poblacién clave tenia en comun la letra H, nombrandolos como las 4

H: heroinébmanos, haitianos, hemofilicos y homosexuales (22,25).

Por desgracia, estas definiciones y asociaciones erréneas de una enfermedad, en ese
momento mortal e incurable, a la homosexualidad, personas que se inyectan drogas y
haitianos, hizo proliferar conductas discriminatorias, homofobia, fuertes prejuicios y por
supuesto el estigma asociado al VIH. Todo ello se acrecenté cuando la sociedad se percato

de la expansion del virus, el cual podia afectar a cualquier ser humano (21,23,25,26).
1.11 El estigma en el VIH

Un estudio realizado por la Sociedad Espafiola Interdisciplinaria del SIDA (SEISIDA)
en el ano 2021 determin6 que un 7,6% de la poblacion cree conveniente que exista una ley
para que las personas con VIH sean excluidas de la sociedad con el fin de «proteger la salud
publica». En este mismo estudio el 45,8% de la poblacion afirmé que no compraria en una
tienda si supiera que el trabajador fuera portador del VIH, el 32% cambiaria a su hijo de colegio
si uno de sus compafieros fuera seropositivo y el 25% admitié que se sentiria incomodo con
un compafiero de trabajo si este fuera VIH positivo (27). Ademas, este estudio refleja a la
perfeccion lo que ha venido ocurriendo desde el origen de la enfermedad, ya que el 9,4% de
los encuestados piensa que las personas con VIH son «culpables de padecer la enfermedad»
mientras que un 8,3% cree que «tienen su merecido si el VIH es por origen de consumo de
drogas o sexo». Todos estos datos, se traducen, en que se sigue relacionando la infeccién
del VIH con poblaciones clave que aun siguen siendo discriminadas por una parte de la
sociedad (27,28). Todo ello tiene que ver con la forma en la que la poblacion considera
erroneamente que las personas seropositivas se han contagiado o su pertenencia a ciertos

colectivos (29).

En la actualidad, las personas seropositivas poseen una esperanza de vida
practicamente igual al resto de la poblacion. A partir del primer FAR, el progreso cientifico ha
permitido mejorar la calidad de vida de estas personas, convirtiendo el VIH en una enfermedad

cronica. Sin embargo, el estigma que surgié durante la pandemia no ha progresado de la
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misma manera, manteniéndose en el presente debido quizas a que, desde el inicio, se
dedicaron pocos recursos a su estudio a pesar de que ya en los afos 80, el director del
Programa Mundial sobre el SIDA de la OMS, el Doctor Jonathan Mann, diferenci6 hasta tres
subtipos de epidemias mundiales con respecto al VIH; la epidemia del virus, la epidemia de la
propia enfermedad y por ultimo la reaccion social a la enfermedad y a las personas que la
padecian, dando lugar a la estigmatizacion, por lo que en ese punto se reconocio la
importancia de abordar también el estigma y no solo el virus para acabar con la pandemia del
SIDA (29,30,31,32).

Si nos remontamos a la antigua Grecia, ya se acufié entonces el término de estigma,
con el que se referian a las marcas cortadas o quemadas en la piel de personas consideradas
inferiores 0 malas y que el resto de la sociedad debia esquivar, tales como delincuentes,
traidores y esclavos. Con ello no solo se pretendia demostrar la indignidad de la persona, sino
también el sufrimiento de portar tal marca y su realizacion en la piel, conocido como

estigmatizacion (33).

El estigma degrada a la persona de forma indigna por una determinada situacion o
caracteristica, y da lugar a todo tipo de consecuencias negativas que incluso pueden poner
en riesgo la vida de quienes lo sufren. Estas caracteristicas, que sirven de base para el
proceso de estigmatizacion, pueden ser peculiaridades tanto fisicas, como el formar parte de
ciertos grupos sociales, o cualquier atributo que se considere desprestigioso en un
determinado entorno y que pasan a ser la sefia de identidad de la persona estigmatizada
desde el punto de vista social, relegando el resto de sus rasgos a un segundo plano. En este
punto, la persona que sufre el estigma, para evitar situaciones humillantes y la postergacion
por parte de la sociedad, puede optar por ocultar la razén que lo motivaria o simplemente
afrontar y aceptar tal situacion (34). El estigma, como se ha mencionado, puede deberse a
cualquier particularidad de la persona, desde su raza o identidad sexual a una condicién
médica como su serologia. Mediante el proceso de estigmatizacion se conduce
irremediablemente a la discriminacion de estas personas, simplemente por esa peculiaridad
que las hace diferentes o se perciben diferentes respecto de la sociedad, manifestandose de
diversas formas, véase Tabla 9, destacando entre ellas el autoestigma, que a su vez se puede

diferenciar de 7 formas distintas en la persona estigmatizada, véase Tabla 10 (29,32,35).

En este sentido es importante saber que, si queremos acabar con el SIDA, debemos
acabar también con toda clase de estigmas, ya que suponen una limitacion importante que
frena a las personas con VIH a que busquen atencién sanitaria, lo que acaba provocando
comportamientos de riesgo que aumentan el contagio, rebajan la adherencia de sus

tratamientos y repercute en la salud mental negativamente, deteriorando su salud (32,36,37).
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MANIFESTACIONES DEL ESTIGMA

Estructural Legitimacion por parte de instituciones e ideologias mayoritarias hacia el estigma
Publico Actitudes y conductas hacia personas estigmatizadas

Por asociacion Actitudes y conductas frente a personas relacionadas con las victimas de
estigma

Autoestigma Repercusiones sociales y psicolégicas en la victima del estigma

Tabla 9. Manifestaciones del autoestigma. Elaboracién propia a partir de Fuster-Ruizdeapodaca MJ, de Benito E,
Poveda A, Rohlfs |, Sampedro, 2018

TIPOS DE AUTOESTIGMA

Percibido Percepcion de un alto indice de actitudes estigmatizantes en la comunidad y
sanitarios

Experimentado Actos de discriminacién reales experimentados o promulgados
o Eficaz

Presenciado Escuchar historias o presenciar eventos de como las personas estigmatizadas
han sido maltratadas

Anticipado El miedo o la expectativa de que uno experimente el estigma y sufrir actos de
discriminacion

Internalizado o Asumir el estigma experimentado o percibido y aceptarlo como justo y

Interiorizado verdadero

Interseccional Convergencia de varios estigmas dentro de una persona o grupo

De Divulgacion Temor que sienten las personas seropositivas a que su entorno u otras
personas sepan su condicion seroldgica

Tabla 10. Tipos de estigma. Elaboracion propia a partir de Nyblade L, Mingkwan P, Stockton MA, 2021, Cobos
Manuel |, Jackson-Perry D, Courvoisier C, Bluntschli C, Carel S, Muggli E, et al, 2021 y Matheu M, Sunil T, Castro-
Pefia A, Spears CE, Smith CJ, Flores JM, et al, 2020

Todo ello influye a la hora de conseguir cumplir los objetivos marcados por ONUSIDA
en el ano 2014 como estrategia para acabar con el virus en 2030, ya que sus metas
denominadas 90-90-90, referidas todas ellas al 90% de personas seropositivas, pretenden
conseguir en primer lugar, que el 90% de ellos conozcan su serologia positiva, que el 90% de
aquellos que lo sepan reciban un TAR y por ultimo que de quienes estan recibiendo ese TAR,
el 90% alcance una carga viral indetectable, todo lo cual se veria afectado por el estigma que
sufren estas personas al rehusar acudir a centros médicos. Ademas, fue afiadida una cuarta
meta nombrada “Cuarto 90, que busca mejorar la calidad de vida de las personas con VIH,

lo cual incluye la eliminacién del estigma. Como forma de dar cumplimiento a este cuarto
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objetivo, se debe llevar a cabo un control rutinario sobre la calidad de vida relacionada con la
salud de estos pacientes a nivel clinico, lo que proporcionaria datos para poder reconocer las

causas que afecten negativamente a este parametro y poder hacerles frente (23,32,36,38,39).

Una iniciativa para acabar con el estigma es la llevada a cabo por parte del CDC bajo
su campafa en redes sociales con el hashtag #DetengamosEIEstigmaDelVIH en el que
promueve la iniciativa y la toma de conciencia de la poblacién sobre el VIH y su estigma (40).
El mismo CDC, ademas, amparado por la «Guia de Orientaciones Terminologicas» de
ONUSIDA, fomenta el uso de un lenguaje correcto que evite la discriminacién y los falsos
mitos con respecto al VIH en lo que ha denominado «Guia de lenguaje antiestigma» (Anexo
I). En nuestro pais, por parte del Pacto Social por la No Discriminacion y la Igualdad de Trato
asociada al VIH, existen con el mismo objetivo las campafas #MaslInformacionMenosEstigma

bajo la idea de Indetectable=Intransmisible y el «Diccionario VIH» (41,42,43).
1.12 El estigma en el entorno sanitario:

Estadisticas aportadas por datos de SEISIDA reflejaron en el 2010 que un 20% de las
personas seropositivas manifestaron haber padecido conductas discriminatorias, mientras
que en 2012 otro estudio en el que se pregunté a sanitarios, si bien mostraba actitudes
correctas, también demostré ciertos prejuicios, ya que tres de cada diez utilizarian distintas
medidas a la hora de atender a personas con VIH. Se puede concluir, gracias a esta
informacion y analisis de los resultados de los estudios de SEISIDA, que los sanitarios con
mas prejuicios eran aquellos con menos formacion y experiencia con personas seropositivas,
basandose dichos prejuicios en informacion equivocada sobre la transmisién del virus, que

hace que perciban un riesgo mucho mayor y se fomente el estigma (36).

Las formas de manifestar el estigma en el entorno sanitario pueden ir desde practicas
ridiculas en centros sanitarios, como la sobreproteccion ante personas seropositivas,
aislamiento, retraso en la atencién o derivacion a otros servicios, llegando incluso a la forma
mas deplorable de discriminacién como es negarle la atencién, tal y como recogen los datos
obtenidos de ONUSIDA, en el que 19 paises de los que se han podido recabar estadisticas,
muestran que hasta a un 20% de personas seropositivas se les ha negado atencién sanitaria

de tipo odontoldgica, servicios sanitarios reproductivos o de salud sexual (44,45).

Otra practica que incrementa el estigma relacionada con la atencién a personas
seropositivas, es tomar una actitud paternalista, pues perjudica las necesidades del paciente
y atenta contra su autonomia. Lamentablemente las relaciones paternalistas son mayoritarias,
y podemos tomar como ejemplo la costumbre de algunos profesionales sanitarios de
desaconsejar encarecidamente a mujeres seropositivas quedarse embarazadas por la

probabilidad de contagio del virus (28).

25



Estado de la cuestion

De forma general, podemos englobar las actitudes y conductas de los sanitarios que
provocan el crecimiento y difusién del estigma en tres grandes grupos, véase Tabla 11 a

continuacion (29,46):

CONDUCTAS Y ACTITUDES DEL PERSONAL SANITARIO HACIA EL VIH

Gestion de riesgos Forma en la que los profesionales de la salud atienden a las personas
seropositivas, tomando precauciones exageradas por falta de formacion e
informacion sobre el virus.

Gestion del miedo Relacionada con la anterior, ya que muchos profesionales por las mismas
razones ya mencionadas desconocen los modos de transmision del virus y,
por temor a contagiarse, toman medidas sin sentido que solo producen
efectos estigmatizantes y empeoran la atencion.

Juicios morales Por parte de sanitarios a la hora de atender a estos pacientes, pueden verse
influenciados por la forma en la que ellos supongan que han podido
contagiarse, como pueden ser el uso de drogas, prostitucion etc. e incluso
los consideren mas o menos responsables de dicho contagio. Todo ello
genera una atencion de peor calidad y perjudican de forma notable la
relacion con el paciente.

Tabla 11. Conductas y actitudes del personal sanitario. Elaboracién propia a partir de Cobos Manuel I, Jackson-
Perry D, Courvoisier C, Bluntschli C, Carel S, Muggli E, et al., 2020 y Jiménez Gutiérrez M, Regalado Castro KD,
Bernal Becerril ML, Godinez Rodriguez, Maria de los Angeles, 2019

Diferentes estudios realizados con grupos de personas seropositivas sefialan que es
necesario mejorar el sostén social que reciben, no solo de sus familias y compafieros también
contagiados, si no en forma de apoyo emocional de los profesionales de la salud que les
atienden (47). Se hace imprescindible, por lo tanto, motivar a los profesionales sanitarios a
evitar caer en conductas discriminatorias hacia estas personas que atentan contra sus
derechos, basadas principalmente en la falta de formacién e informacion, por lo que, para
acabar con el estigma, se debe fomentar tanto el acceso generalizado de informacion sobre
la enfermedad a la sociedad, como la formacién del personal sanitario a fin de evitar conductas

y actitudes negativas (28,29).
1.13 Consecuencias del estigma:

Tanto la discriminacion como el estigma y marginacion sufridas por personas
seropositivas desde hace mas de tres décadas afectan practicamente a la totalidad de las
facetas de su vida, tales como el trabajo, familia y por supuesto a su salud, poniéndoles en
una posicion que dificulta y limita que acudan a los centros sanitarios y de asistencia social,
ya sea para su tratamiento o para la prevencion de la enfermedad, lo cual empeora su calidad
de vida. Es por ello por lo que ONUSIDA tiene como meta principal luchar para erradicar el
estigma (28,48).
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Entre estas consecuencias derivadas del padecimiento de estigma vinculado al VIH,
se encuentra la afectacion de la salud mental, siendo preocupante que en personas
seropositivas existan entre el doble y cuadruple de prevalencia de depresion, y en el caso de
depresion mayor llega en algunos casos hasta el 20%, debiendo mencionar que este trastorno
se relaciona a menudo con la conducta autolitica y el suicidio, ya que aumenta la probabilidad
de cometer conductas suicidas 20 veces. Es importante reconocer que los problemas de salud
mental, derivados e influenciados por el estigma, influyen negativamente en la calidad de vida
de las personas seropositivas, perjudicando la adherencia al tratamiento, lo que genera
supresion inmunoldgica y aumento de la CVP, y ademas ocasiona que adopten en mayor

medida comportamientos de riesgo (29,30,31).

Autores como Schwartzmann han proclamado que, una vez que se ha conseguido
equiparar la esperanza de vida de las personas seropositivas a las de la poblaciéon general,
debe pasarse a establecer como meta principal avanzar en la mejora de la calidad y
condiciones de vida de estas personas. Unas condiciones de vida malas o una calidad de vida
baja se han asociado segun estudios a diferentes factores como la edad, falta de recursos

sociales y por supuesto al estigma, que puede provocar esa ausencia de apoyo social (47).

Ante toda esta situacion, con el fin de establecer una respuesta eficiente, se requiere
medir tanto el porcentaje de personas que sufren el estigma, como las consecuencias
provocadas por el mismo. Para ello, de forma eficaz se utiliza la Escala de estigma para VIH

creada por Berger (Anexo Il) (29).

Otro de los riesgos y consecuencias negativas del estigma recae sobre personas que
no se asocian a las poblaciones clave con mayor riesgo de contraer el VIH y por lo tanto no
toman medidas adecuadas para prevenirlo, ni se realizan pruebas o tratamientos como la

PrEP o PEP cuando se han podido ver expuestos al virus (29).
1.14 Chemsex

El chemsex se define como un tipo particular de consumo intencionado de sustancias
ilegales con fines sexuales, vinculado a la comunidad LGTBIQ+, dando lugar a largas
sesiones de sexo, que pueden prolongarse durante horas, o incluso varios dias, generando
mayor riesgo para la salud cuanto mayor duracion tenga la sesion de chemsex (49,50,51,52).
Para entender este fendmeno debemos tener en cuenta las caracteristicas del colectivo
LGTBIQ+, que pueden fomentar estas practicas, como pueden ser las propias experiencias
de marginacién u homofobia, la serofobia, como les afectd y les sigue afectando la pandemia
del SIDA vy la necesidad de realizar actos de tipo ritual al formar parte de una comunidad
estigmatizada por la sociedad, asi como la necesidad del uso de sustancias para evitar miedos

y sentimientos negativos a la hora de practicar sexo (51,52).
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Es importante aclarar que «no todo uso sexualizado de sustancias es chemsex».
Mientras que de forma generalizada el uso de sustancias en practicas sexuales podria darse
en multitud de contextos y formas de practicar sexo como el intercambio de parejas, clubs
swinger, prostitucion etc., diferentes tipos de personas, culturas o situaciones econémicas, la
principal diferencia entre cualquier consumo de drogas en el contexto sexual y el chemsex, es
que este ultimo ocurre dentro de la cultura LGTBIQ+, siendo un tipo concreto de uso
sexualizado de sustancias, incluyendo las de consumo por via intravenosa, denominandose
Slamming. (49,50,53).

Las consecuencias de su practica habitual pueden ser graves, entre las que se
encuentran como es légico la adiccion a estas sustancias, la cual puede provocar sobredosis,
problemas de salud mental y fisica llegando incluso al suicidio, exclusion social, problemas
laborales y econémicos y la probabilidad de contagio/transmision de ITS como VIH y Hepatitis
C, ya que debido a la desinhibicion provocada por las drogas se genera una falsa sensacion
de seguridad, lo que hace que sus participantes no suelan utilizar preservativo. Como reflejo
de estos riesgos, podemos observar en Espana que, solo en Madrid, en el 70% de nuevos
contagios por VIH se habia practicado sexo sin proteccion bajo los efectos de las drogas
(49,50,52,53). En el caso de personas seropositivas, el consumo de drogas interfiere con el
TAR, haciendo que estos tengan un mayor riesgo de tener una sobredosis por el aumento de
toxicidad de las drogas provocado por la distinta forma de metabolizar estas sustancias,
ademas de generar resistencias o mutaciones, provocando incluso que pueda aumentar su

CVP aumentando a su vez la probabilidad de transmision del VIH (49,50).
1.15 Aspectos legales contra el estigma

Ademas de las actitudes y prejuicios sociales que las personas seropositivas sufren a
diario, podemos observar rasgos discriminatorios mas graves, que son aquellos que provienen
desde el propio Estado y sus Instituciones, debido a legislaciones que limitan ciertos aspectos

de las vidas de estas personas y exigen que se actualicen y modifiquen (48).

Dependiendo del lugar del mundo donde nos encontremos, pueden existir leyes que
discriminan y afectan a los derechos fundamentales de las personas por ser quienes son, por
la forma en la que viven o a la persona a la que desean amar, como pueden ser leyes que
traten sobre el trabajo sexual, practicas homosexuales o incluso en lo referente al VIH, leyes
que obliguen a manifestar a las personas cuando han tenido contacto con el virus o si lo
padecen, prohibir la entrada o residencia en determinados lugares o que incluso que se les

limite la atencion de diferentes servicios (45).

En este sentido, el estigma y los prejuicios han provocado que en buena parte del

mundo se implanten normas que persiguen la transmision del VIH, lo cual perjudica
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gravemente a quienes lo padecen, incrementa conductas discriminatorias e injusticias en su
dia a dia. Tanto es asi que la penalizacion del contagio ha ido incrementandose y
extendiéndose entre los paises, sobre todo en Europa y América, alegando cuestiones de
salud publica que son contrarias a la evidencia cientifica y a los derechos fundamentales,
consiguiendo con ello el efecto contrario al que se busca, ya que las personas seropositivas
reaccionan ocultando su enfermedad y se reducen las probabilidades de que se realicen

pruebas diagnésticas (35).

A nivel global y como muestra de estas leyes podemos afirmar segun los datos de
ONUSIDA que (45):

- En 2018, 59 paises confirmaron que siguen manteniendo la obligatoriedad de
realizar pruebas del VIH para casarse, trabajar u obtener permisos de residencia,
o dentro de determinados grupos sociales.

- Las relaciones homosexuales se penalizan en casi 70 estados del mundo.

- La ocultacién y transmision del VIH aun se penaliza en 92 paises.

- Las personas con VIH para viajar tienen restricciones en 20 paises del mundo.

- Es necesario consentimiento paterno para realizarse la prueba de VIH en 108

paises, en 92 para recibir el TAR y en 22 para acceder a la PrEP.

Por eso, desde ONUSIDA se pretende conseguir de manera eficaz hacer frente de
manera global a la pandemia del SIDA. Para ello, de forma histérica se han ido marcando
objetivos con el fin de progresar tanto en la salud de las personas seropositivas, como en el
resto de las facetas de sus vidas, como su entorno social, la no discriminacion y la erradicacion
del estigma que siguen padeciendo. Impulsando medidas concretas fomentadas en la
solidaridad, los derechos humanos y la inclusion, se quiere pasar del objetivo 90-90-90
marcado en el afo 2014 para el afio 2020 a uno mas ambicioso, como es el final definitivo de
la pandemia del SIDA en el afio 2030 (32,54).

Los informes muestran que, si bien se ha avanzado notablemente en la consecucién
de los objetivos marcados, este avance ha sido desigual dependiendo del nivel econémico de

los paises, siendo menor en las zonas donde mas prevalencia existe del virus (32).

Por otro lado, para fomentar la diversidad y acabar con las conductas injustas y
discriminatorias, se celebra cada 1 de marzo el dia 0 Discriminaciones, cuyo lema en el afo
2021 fue «Eliminar las leyes que dafan, crear leyes que empoderen» con el que la OMS
pretendia promover el derecho de cualquier persona a vivir vidas plenas con dignidad sin
importar su serologia, asi como la lucha contra el estigma y discriminacién por razén de

serologia ante infecciones de caracter sexual como VIH, Hepatitis C entre otras (45,48,55).

Si nos centramos en nuestro pais, podemos observar que, en el Cédigo Penal, si bien
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no existe una tipificacion especifica, se pueden aplicar tanto el articulo 147 como el 149 para
penar la transmision de VIH, existiendo sentencias desde el afo 96. Si examinamos el
contenido y argumentos de dichas sentencias, podemos determinar que existe una falta
considerable de formacién en la materia que se juzga de los miembros que conforman los
tribunales, al utilizar en muchas de ellas como base «la reiteracion de actos sexuales sin
condoény y no mencionando la CVP, siendo necesaria una actualizacion formativa para estas

personas (35).

Afortunadamente en el ano 2018 surge el Pacto Social por la no discriminacion y la
igualdad de trato asociada al VIH por parte del Ministerio de Sanidad, cuya finalidad es la
erradicacion del estigma del VIH/SIDA y asegurar que las personas con dicha enfermedad
tengan las mismas posibilidades, sin sufrir discriminaciéon alguna, haciendo cumplir sus
derechos fundamentales. De la misma forma y con los mismos objetivos, el Gobierno firmo
un Acuerdo del Consejo de Ministros y que fue publicado un afio después, con el que se pone
fin a la exclusion de personas con VIH en el acceso a las convocatorias de empleo publico.
En este mismo afo se publicé también la Declaracién conjunta de organismos del Sistema
Nacional de Salud, Servicios Sociales y Atencién a la dependencia, con la que se acuerda
eliminar la exclusién de personas con VIH en la obtencion de plazas en residencias publicas
o concertadas (56,57).

En forma de avances legislativos podemos mencionar con respecto a nuestro pais, el
acuerdo reciente del afo 2021 firmado en la Comunidad Aragonesa, en virtud del cual se
anulaba como causa de exclusion médica en el acceso a las ofertas de empleo publico,
padecer la infeccion por VIH, siendo la primera region de Espafa en tomar esta medida.
Ademas, este mismo acuerdo pretende acabar con las mismas barreras en cuanto al acceso
a servicios o bienes mediante la supresion o cambios legislativos necesarios para conseguirlo
(58).

Por ultimo, encontramos otros avances en la materia, como puede ser la Ley 4/2018
del 11 de junio, publicada en el Boletin Oficial del Estado el dia 13 de junio del mismo afio,
con la que se declaran nulas las clausulas de seguros y servicios que excluyen a personas

seropositivas Unicamente por su condicion médica (59).
1.16 La ética del cuidado en pacientes con VIH

Con el paso de los anos el concepto de ética ha ido cambiando en relacién con las
circunstancias del momento y los comportamientos de las personas a la hora de hacer frente
a diferentes decisiones. La ética acoge la cultura, creencias y costumbres de una sociedad
concreta y proporciona valores morales que dictan la forma correcta de actuar conforme a
estos (46).
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Tal y como se recoge en el propio Cédigo Deontoldgico de la profesion de Enfermeria
del Consejo Internacional de Enfermeras (CIE) «los cuidados de enfermeria son una
necesidad universal» y establece que son deberes de esta profesion la promocion y
prevencion de la salud, rehabilitacion y paliar el sufrimiento. En virtud de dicho codigo, es
imprescindible que la enfermeria se lleve a cabo siguiendo los valores del respeto y la dignidad
y teniendo en mente los derechos de las personas, evitando asi cualquier forma de
discriminacién. Estos mismos valores bioéticos, en union de la justicia y respeto a la
autonomia, se implementan en la labor de los sanitarios proporcionando una mejor relacion
con el paciente y, en el caso de personas seropositivas, haciendo honor a lo que es justo, se
toma como objetivo aun mas si cabe el trato igual, digno y no discriminatorio hacia ellos, ya
que se trata de personas en una posicion clara de vulnerabilidad y expuestos al estigma y
marginacion. No obstante, en el caso de estas personas y otros pacientes con ITS, los
prejuicios, estereotipos, creencias equivocadas y el propio estigma, hacen que se pasen por
alto y no se tengan en cuenta la aplicacién de dichos valores a la hora de actuar en el ambito

sanitario (46).

A la hora de recibir asistencia médica, los pacientes con VIH, necesitan de una
atencion integral duradera, siendo preciso establecer un vinculo de confianza entre los
profesionales y los pacientes que haga que estos se comprometan a recibir el tratamiento y
tengan una buena adherencia al mismo, ya que la mayoria de ellos acudiran por primera vez
con sentimientos muy grandes de desesperanza, por ello es fundamental conocer los
prejuicios y la posible discriminacion existentes en los servicios sanitarios para abordarlos y

atajarlos en su origen, identificando la forma en la que surgen para asi ponerle freno (28,46).

Como solucion aplicable a la complejidad de la asistencia médica que engloba multitud
de servicios y personas, se plantea complementar la ética del personal sanitario con la ética
de las propias instituciones, haciéndoles responsables a estas ultimas de todos los actos y
conductas, para que esta no recaiga solamente en las personas que ejercen la profesion
sanitaria bajo su propio criterio ético. De esta forma se estableceria una organizacion ética
institucional que haga de guia y tomen como referente sus trabajadores en el momento de
tomar decisiones, haciéndolo conforme a los valores promulgados en dicha institucion.
Ademas, a nivel individual se deben fomentar los valores histéricamente asociados a la
sanidad, como son la solidaridad, compasion, altruismo, justicia, en lugar de focalizarse
unicamente en aspectos tecnoldgicos/cientificos, haciendo que los profesionales piensen
como afectan sus decisiones a los pacientes y se esfuercen en escoger la mejor opcion de

forma empatica (28).

No hay que olvidar que desde la perspectiva sanitaria, se debe dar un servicio que

tienda a la excelencia, por lo que no caben prejuicios, estereotipos ni fomentar el estigma
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contra personas seropositivas, garantizando que puedan acceder a la atencion sanitaria sin
que vayan a ser juzgados y, de esta forma, no se haga mas dificil aun que acudan a sus
centros de salud por el miedo al rechazo y discriminacion que muchos de ellos siguen
sufriendo en el momento de ser atendidos por profesionales sanitarios, ya que en ocasiones

el temor al rechazo es mayor que el temor al propio virus (55).

32



Justificacion

2 Justificacion

En el entorno sanitario siguen existiendo pruebas de conductas discriminatorias y
estigma entre los profesionales sanitarios. Tanto es asi, que las intervenciones de personas
seropositivas que tengan que someterse a algun tipo de operacion en el quiréfano son
pospuestas o relegadas en ocasiones al ultimo puesto. Por otro lado, existen casos en los que
a personas con VIH se les ha negado la atencion odontoldgica. Ya en 2010, SEISIDA dio a
conocer los resultados de un estudio en el que dos de cada diez personas con VIH
manifestaron haber sido victimas de algun acto discriminatorio. Ademas, dos afios después y
en base a otro estudio algo mas amplio, pero esta vez dirigido a profesionales sanitarios,
aunque se resefio que en términos generales las actitudes eran buenas, también se revel6
que existian ciertos prejuicios hacia este tipo de pacientes entre dichos profesionales, siendo
mayores cuanto menor experiencia o formacion tuvieran, lo cual les generaba ideas falsas
sobre el virus y que percibieran un riesgo irreal sobre la probabilidad de contraerlo y por tanto,

que tomaran medidas de proteccion excesivas (36).

Es fundamental que el trato que recibe cualquier paciente cuando acude a un servicio
sanitario sea sin prejuicios, igual para todos y que no comporte actos discriminatorios entre
ellos, ya que como consecuencia de una mala atencion que no siga estos principios, se vera
afectada no solo la atencion sanitaria, si no la salud de los pacientes, calidad de vida y lo mas
grave aun, que estas personas discriminadas no deseen ser atendidas en un servicio sanitario
0 no quieran realizarse la prueba de deteccion de VIH. Las personas seropositivas siguen
denunciando recibir en algunos casos tratos discriminatorios por parte de profesionales
sanitarios cuando solicitan atencidon médica, por lo que, si queremos facilitar la atencion
sanitaria a estas personas, se debe eliminar todo rastro de estigma y discriminacién, haciendo

que se sientan seguros a la hora de solicitar cualquier servicio sanitario (55).

Debido a que los estudios relacionados con el estigma en el entorno sanitario fueron
hace mas de diez afos, es necesario realizar una monitorizacion del estigma que sufren estos
pacientes por parte del personal sanitario a dia de hoy, para poder tomar medidas al respecto
con el fin de mejorar la calidad asistencial hacia las personas con VIH y que puedan sentirse
seguras, sin recibir tratos discriminatorios por parte del personal sanitario. Por lo tanto, debido
a los datos y a la informacion obtenida acerca del estigma que sufren las personas con VIH,
se ha decidido realizar un Proyecto de Investigacion Observacional con el fin de establecer

cual es la actitud y el estigma hacia las personas con VIH.
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3 Metodologia
3.1 Objetivos

Como objetivo general para la investigacion se ha establecido:

- Conocer el grado de estigma y la actitud del personal médico, de enfermeria y
auxiliares de enfermeria que llevan a cabo su labor en el Hospital Universitario
Severo Ochoa (HUSO) de Leganés (Madrid) hacia las personas seropositivas,

cuya duracién sera aproximadamente de 14 meses.
Por otro lado, como objetivos especificos se han marcado los siguientes:

- Identificar los estereotipos y prejuicios que sienten los profesionales sanitarios
hacia las personas con VIH.

- Conocer las conductas del personal sanitario durante la atencion a personas con
VIH.

- Diferenciar el grado de estigma entre el personal sanitario en funcion de la edad,
la profesion y/o la antigiedad.

3.2 Pregunta PICOT

Para llevar a cabo una correcta metodologia y busqueda bibliografica, se ha confeccionado la
correspondiente pregunta PICOT, cuyos componentes aparecen descritos y detallados a

continuacion, véase Tabla 12:

INDICADOR DESCRIPCION

P: poblacion Personal sanitario que incluye médicos, enfermeros y auxiliares de
= enfermeria que desempenien su funcion en el HUSO
0
()
(‘_t-) I: intervencion Estudio observacional descriptivo a través de escalas de medicion del
E, grado de estigma y la actitud del personal sanitario hacia las personas
> con VIH
<
]
2 C: comparacion En este caso no es necesario al solo existir una intervencion posible.
=
8 O: outcome Medir el grado de estigma y la actitud hacia personas con VIH
|
E Mejorar la atencién sanitaria hacia personas con VIH eliminando el

estigma
T: tiempo Se estima que la investigacion tendra una duracion de 14 meses.

Tabla 12. Pregunta PICOT. Elaboracion propia

35



Metodologia

3.3 Diseno del estudio

Para la elaboracién de este proyecto se ha decidido realizar un estudio observacional
correlacional transversal, debido a que la obtencion de los datos se basara en la recogida de
los mismos sin intervencion del investigador para que la informacion obtenida sea lo mas real
posible. Ademas, el estudio correlacional va a permitir relacionar las variables del estudio;
relacionar la falta de informacion y de experiencia profesional con pacientes con VIH y el
estigma hacia estas personas por parte del personal sanitario. Por ultimo, debido a que la
recogida de los datos se va a llevar a cabo en una unica ocasion y en un momento concreto

se ha decidido por un estudio transversal.
3.4 Sujetos de estudio

Para llevar a cabo la investigacion, se estable como poblacion diana a todo aquel
profesional sanitario, entendiendo como tales a médicos, enfermeros y auxiliares de
enfermeria, ya que si se posee cualquier prejuicio o estigma puede afectar a la calidad de la
asistencia sanitaria que prestan. Por otro lado, la poblacién accesible de estudio que
participaran en la investigacion seran los profesionales sanitarios anteriormente mencionados

que llevan a cabo su labor en el HUSO.
Como criterios de inclusion encontramos:

- Prestar asistencia sanitaria en calidad de médico, enfermero o auxiliar de

enfermeria en cualquiera de los servicios del Hospital en cuestion.
Por otro lado, los criterios de exclusion para la realizacion del estudio son:
- Personal sanitario que no quiera participar en el estudio.

El tipo de muestreo utilizado en el estudio sera por tanto no probabilistico, ya que los
sujetos participantes no son aleatorios entre la poblacidn general, si no que seran
seleccionados y determinados por su destino laboral y profesional, en este caso el HUSO. Al
tratarse de un numero elevado de profesionales sanitarios, se busca que la muestra y

resultado del estudio en cuestion sea lo suficientemente representativa.

Con respecto al tamafio de la muestra, el estudio se realizara en el HUSO, que cuenta
con 2100 trabajadores en su totalidad, de los cuales 1600 son personal sanitario, 400 médicos
y 1200 profesionales de enfermeria y auxiliar de enfermeria (60). Si asumimos que el nivel de
confianza es del 95%, teniendo como margen de error el 5% restante, siendo alfa por tanto
0,05 y asignandole el valor Z a 1,96; el tamafio de la muestra necesario para que sea

representativa es de 310 participantes.

Los datos se obtendran de las areas y categorias mencionadas del hospital durante
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un tiempo estimado de dos semanas, con el fin de generar un margen para que todos los
participantes que asi lo deseen puedan dar, tanto su consentimiento, como respuesta al

formulario en cuestion, de tal forma, que pasado ese tiempo el cuestionario sera cerrado.
3.5 Variables

A continuacion, se muestran en la Tabla 13 las variables en el estudio, asi como las

herramientas utilizadas para su medicion:

Tipo Instrumento >
Variable . Categorias
de variable de medicién
18-28 anos
Cuantitativa i ) 29-39 anos
Rango de edad ) Cuestionario .
continua 40-50 afios
51-65 afos
Profesion Cualitativa nominal Cuestionario Médico/Enfermero/Auxiliar/Estudiante
Servicio . .
Cualitativa nominal Cuestionario A rellenar
Hospitalario
Atencion a
Cualitativa nominal ) ) )
pacientes con ) ] Cuestionario Si/No
dicotémica
VIH
Antigiiedad Cuantitativa ] ) .
) Cuestionario En afios
profesional discreta
Formacion
” Cualitativa nominal ) ) )
especifica ) ] Cuestionario Si/No
dicotémica
sobre VIH
Conocidos con Cualitativa nominal _ _ _
. ] Cuestionario Si/No
VIH dicotémica
Actitud frente Cuantitativa 105 puntos = Actitud positiva
Escala EASE . )
al SIDA discreta 21 puntos = Actitud negativa
Estigma hacia Cuantitativa 180 puntos = Actitud negativa
) Escala HPASS ) »
el VIH/SIDA discreta 30 puntos = Actitud positiva

Tabla 13. Variables de estudio. Elaboracion propia
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- Estigma en la atencion de personas con VIH/SIDA, cuantificado mediante la
escala en inglés HIV/AIDS Stigma Scale for Health Care Providers (HPASS)
(Anexo Ill). Elaborada por Wagner, esta escala se fundamenta en la teoria del
estigma del VIH de los autores Earnshaw y Chaudoir, segun la cual el estigma
hacia las personas seropositivas se visualiza mediante las conductas
discriminatorias hacia estas personas, las creencias negativas o los prejuicios y
actitudes desfavorables frente a ellos. Es por ello, que esta escala esta formada
por 30 items divididos en tres subescalas: estereotipos (11 items), discriminacion
(6 items) y prejuicio (13 items). Todos los items se miden utilizando una escala tipo
Likert de 6 puntos (1 = totalmente en desacuerdo y 6 = totalmente de acuerdo). La
suma de las puntuaciones de cada una de las tres subescalas se puede utilizar por
separado. La puntuacién minima posible en la escala total es 30 y la puntuacién

mas alta posible es 180 (61).

Cabe destacar que, para poder utilizar dicha escala, esta debera ser traducida al
espafol (Anexo V) y a su vez debera llevarse a cabo una verificacion de la traduccién del
cuestionario, para comprobar que efectivamente la traduccién esté realizada correctamente.
Por ultimo, una vez traducida y verificada, dicha escala debe ser probada en un porcentaje
pequefio de personal médico, a fin de comprobar la validez de esta y que pueda ser

incorporada finalmente en este estudio.

- Actitud de los profesionales sanitarios frente al SIDA, cuantificado mediante la
escala elaborada por Tomas—Sabado llamada Escala de Actitud ante el SIDA para
Enfermeria (EASE) (Anexo V). Esta formada por 21 items divididos en dos
subescalas, empatia y evitacion, que se miden todos ellos a partir de una escala
Likert de 5 puntos, es decir, desde totalmente de acuerdo, a totalmente en
desacuerdo para cada uno de los items. Por lo tanto, la puntuacion de cada item
es de 1 a5 (1 = total acuerdo y 5 = total desacuerdo) para los items n° 1, 2, 4, 6,
9, 10, 12, 13, 16, 17, 18, 19y 20 y de 5 a 1 (5 = total acuerdo y 1= el total
desacuerdo) para los items n° 3, 5, 7, 8, 11, 14, 15y 21 (62).

Si bien la escala EASE se establece para el personal de enfermeria, en este estudio
se va a extrapolar y extender su uso de forma experimental entre los profesionales de
medicina y auxiliares de enfermeria, obteniendo de esta forma un resultado fiable conforme a

una escala validada.

Estas dos primeras variables hacen alusion a la medicidn en escalas concretas de los
principales parametros de estudio en los sujetos, con las que obtendremos un resultado

numeérico para establecer el nivel de cada una de ellas en cada uno de los participantes.
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- Rango de edad. Con el objetivo de analizar el grado de estigmatizacién y tipo de
actitud conforme a la edad del sujeto.

- Profesion. Con el fin de identificar la categoria profesional del participante y de
igual modo estudiar la relacion de dicha categoria con el nivel de estigmatizacion
y actitud.

- Servicio hospitalario. Conociendo la unidad donde el profesional desempefa sus
funciones, podremos establecer los servicios donde pudiera prevalecer un mayor
nivel de estigmatizacion.

- Atencion a pacientes con VIH. Distinguiendo entre si se ofrece esta atencion o
no en el servicio de destino laboral, podemos determinar si es una variable
determinante en cuanto al nivel de estigma y actitud del profesional.

- Antigliedad profesional. La cual podria determinar si existe una relacion entre la
experiencia profesional y el estigma o actitudes negativas.

- Formacioén especifica sobre VIH. Contando como tal, aquella formacion recibida
sobre el virus que sea independiente y ajena a la propia formacién académica
proporcionada en la carrera universitaria o ciclo formativo de grado medio, en el
caso de auxiliar de enfermeria. Con ello se pretende analizar si es determinante y
se asocia la formacion, o falta de la misma, con el nivel de estigmatizacion y actitud.

- Conocidos con VIH. Con los que se tenga o haya tenido trato directo, tales como
companieros de trabajo, amigos o familiares, lo cual determinara en gran medida

su actitud frente a estas personas.

Este segundo grupo de variables aportan datos de tipo sociodemografico de los
sujetos participantes, con las que se pretende analizar a posteriori si existe relacion entre cada

una de ellas y el nivel de estigma y actitud negativa frente a las personas con VIH.
3.6 Procedimiento de recogida de datos

Para la realizacion del estudio y la obtencion de los datos que conformaran el mismo,
en primer lugar, se concertara una reunién con la Direccion del Hospital, con el objetivo de
realizar una primera toma de contacto a modo de presentacién formal y cercana, tanto del
estudio que se pretende llevar a cabo como de los investigadores. En ella se concertara la
forma de proceder en cuanto a la distribucion y publicidad de la investigacion entre los
profesionales que van a ser participantes en el mismo, la cual se basara en el envio de la hoja
informativa del estudio por correo electrénico en primera instancia a la Direccion del Hospital
y, desde ella y de forma centralizada, se procedera a su difusién mediante los correos
electronicos oficiales a los empleados de dicho Hospital que formen parte del personal incluido
en los criterios anteriormente sefalados, es decir, médicos, enfermeros y auxiliares de

enfermeria que conforman la plantilla. En esta reunion con los responsables del Hospital, se
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hara especial hincapié en la importancia de la realizacion de este estudio y los motivos que
justifican la realizacion del mismo, resolviendo cualquier cuestion que pudiera surgir en

relacion a la materializacion de la investigacion en dicho Hospital.

Ademas, con el fin de que la distribucion de la informacion del estudio sea lo mas eficaz
y eficiente posible, se aprovechara la difusion desde la Direccion del Hospital por medio de
los correos electronicos oficiales de la hoja informativa del estudio (Anexo VI) para que, en el
mismo envio, se incluya el enlace web que contiene en una primera fase el consentimiento
informado (Anexo VII) para poder participar en la investigacion y seguidamente y tras aceptar
los términos, una segunda fase que engloba los formularios, tanto el formulario de datos
generales como los que incluyen las escalas y que son el eje principal de la investigacion.
Todo ello vendra debidamente explicado en la correspondiente hoja informativa y, en el caso
de que se generara alguna duda o cuestién entre los participantes, contaran con los datos de
contacto del equipo investigador para solventarlas de forma previa a la firma online de los

consentimientos informados.

Una vez finalizada la difusién y enviados los correspondientes emails a los
profesionales, se establecera un margen de respuesta y cumplimentacion de consentimientos
y formularios de un mes desde la confirmacion del envio, dejando este plazo con el propdsito
de que aumente la participacion del personal que pudiera encontrarse de baja laboral,

permisos o vacaciones.

Es importante resefiar que gracias a la plataforma web mediante la que se han realizado
tanto los consentimientos informados como los formularios que componen el estudio, se
puede llevar un seguimiento actualizado a tiempo real del numero de profesionales que ya
han completado su participacion, pudiendo hacerlo tanto de forma cuantitativa como

individualizada.

Finalizado el estudio, se mandara por correo electrénico una carta de agradecimiento,
(Anexo VIII), tanto al HUSO por su ayuda a la hora de llevar a cabo el estudio, asi como a los

participantes por su colaboracion.
3.7 Fases del estudio. Cronograma

El presente estudio se divide en diferentes fases, comenzando con la formulacién de la
pregunta PICOT (paciente/problema, intervencion, comparacion, resultados/outcomes y
tiempo) anteriormente descrita, hasta finalizar con la publicacion de la investigacion. Estas

fases siguen un orden cronoldgico y se detallan a continuacion:

1. Fase Conceptual: en la que se identifica la idea que se quiere desarrollar y analizar,

obteniendo datos para ello. En este caso, se determina como meta conocer el nivel de
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estigma y actitudes de los profesionales sanitarios frente a las personas con VIH. Tras
ello, se ha realizado una busqueda bibliografica intensa en diferentes entornos y bases
de datos tanto nacionales como internacionales. Una vez hecho esto, se elaboro la
justificacion que ha dado pie a la realizacion de la investigacion, basandose esta en
los estudios precedentes que concluyen que el estigma hacia personas con VIH por
parte de personal sanitario sigue persistiendo hoy en dia. Finalmente y para concluir
esta primera fase, se han establecido los objetivos del estudio, los cuales intentan
relacionar la formacién y conocimiento del personal con el grado de estigma y actitud
hacia personas con VIH, asi como sefialar los prejuicios y estereotipos que siguen
arraigados hacia las personas con VIH en el entorno sanitario. Para finalizar esta fase,
se han requerido cinco meses desde su inicio.

Fase Metodologica: donde se desarrolla el procedimiento que se va a seguir para la
realizacion del estudio. En este caso, se ha optado por un estudio observacional
descriptivo entre el personal sanitario médico, de enfermeria y auxiliares de
enfermeria, siendo esta la poblacion de estudio y participantes del mismo. Ademas,
en esta etapa, se han establecido las variables principales del estudio, siendo las
herramientas escogidas para su medicién las escalas de tipo Likert, junto con
cuestionarios que ayudaran a comparar el estigma entre profesionales en funcién del
lugar donde desempefian su labor, antigledad profesional o si conocen a personas
con VIH. En total, en esta fase se han empleado tres meses para su elaboracion.
Fase empirica: comenzando la misma sobre el terreno con la recogida de datos de
los participantes que conforman la plantilla del propio Hospital. Para ello, se concretara
una primera reunién con la Direccién del Hospital donde se va a realizar la
investigacion, sirviendo de presentacion del estudio, detallando sus objetivos e
investigadores a cargo del mismo. Ademas, se llegara al acuerdo de la forma de
difusion del estudio, siendo esta mediante el envio de la hoja informativa de la
investigacion, que contendra a su vez un enlace web para cumplimentar tanto los
consentimientos informados como los formularios que componen el estudio a la
Direccién del Hospital, quienes procederan a su vez al reenvio masivo a los
profesionales que conforman su plantilla y que van a ser objeto de participacion a
través de sus correos electronicos oficiales. Se dejara un margen de un mes para la
recogida de estos datos y recabar las respuestas de los participantes, procediendo
posteriormente al analisis de las mismas, comparando los resultados conforme a las
hipotesis y objetivos planteados, intentando averiguar si existe relacion entre el
conocimiento y formacién de los participantes y la actitud y estigma de los mismos
frente a las personas seropositivas. Por Ultimo, se publicara el presente estudio para

exponer y dar a conocer sus resultados, ocasionando de esta manera su divulgacion
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en el ambito cientifico. Se estima que esta Ultima fase tendra una duracion de seis

meses en su totalidad.

10 (11 |12 |13 | 14

Conceptual

Metodologica

Recogida
de
datos

Empirica

Analisis
de
datos

Publicacion

Tabla 14. Cronograma de estudio. Elaboracién propia

3.8 Analisis de datos

Una vez completada la obtencion de los datos a través de los formularios web de Google
Forms, por medio de este mismo programa informatico podemos volcar los datos directamente
en un Excel. Esto a su vez posibilita que estos datos sean analizados de forma rapida y eficaz

mediante el programa estadistico IMB SPSS Statistics version 20.0.

Previamente y antes de comenzar el analisis de los datos, se debe hacer una
diferenciacion de las variables del estudio, ya que, en funcioén del tipo de las mismas, es decir,
si son cuantitativas o cualitativas, existen diferentes procedimientos de analisis. Es por ello
que, dado que el proyecto cuenta con variables de ambos tipos, se empleara en primer lugar
un andlisis de varianza ANOVA. Se determinara como variables dependientes las

puntuaciones obtenidas tanto en la escala HPASS como en la escala EASE, mientras que las
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variables independientes seran los datos sociodemograficos de los participantes.

En primer lugar, se analizard la normalidad con la prueba de Kolmogorov, y a
continuacién se comprueba la homocedasticidad, pasando finalmente a completar el analisis
de varianza ANOVA.

Por otro lado, se realizard ademas una prueba T-student, cuyo objetivo es buscar
diferencias significativas entre variables. Con ella se pretende comprobar si existen
diferencias entre el personal que tiene formacion especifica en VIH o no, el personal que tiene

conocidos con VIH o no y el personal que atiende a personas con VIH en su trabajo o no.

Finalizados dichos analisis para determinar el nivel de estigma y actitudes de los
profesionales sanitarios frente a personas con VIH, se establecera si las hipétesis planteadas
se cumplen o no, es decir, si a mayor formacion o experiencia sobre personas seropositivas

existe un menor estigma hacia ellas y una actitud mas positiva.
3.9 Aspectos éticos

Para la realizacion del presente estudio es imprescindible el envio de la investigacion
en primer lugar al Comité de Etica de Investigacién Clinica del HUSO de Leganés, para de

esta forma obtener su consentimiento para poder llevar a cabo la investigacion pertinente.

Por otro lado y en todo momento, esta investigacion seguira los principios éticos de la
Declaracion de Helsinki, como documento fundamental validado internacionalmente en
cuanto a los pilares éticos que se deben seguir en la investigacién con sujetos humanos,
donde prima el respeto por los participantes, asi como su total libertad para la toma de
decisiones, haciendo alusién ademas a que los participantes estén libres de coacciones,
respondiendo las preguntas sin ningun tipo de manipulacion. Asi mismo, se respetara
fielmente el principio de autonomia, es por ello por lo que los participantes deben estar
suficientemente informados, lo cual se conseguira mediante la hoja informativa del estudio vy,
en el caso de que existiera algun tipo de duda entre los sujetos, estas deberan ser respondidas
en todo momento y siempre de forma previa a la firma del consentimiento informado. En el
documento nombrado como hoja informativa se encontrara tanto el nombre del estudio, como
su investigador principal junto con los datos de contacto, con el fin de identificar al responsable
del mismo para cualquier consulta. Seguidamente la hoja informativa tendra un texto
explicativo, donde se podra leer con total claridad el tema sobre el que va a tratar el estudio y
el motivo del mismo, con el fin de que todo aquel que asi lo desee pueda participar. Es
importante resefar que también figurara una breve explicacion sobre el anonimato de las
respuestas dadas en los formularios, los cuales contienen las escalas de tipo Likert, ya que
resulta fundamental garantizar que la recogida de informacién a través de las escalas que

componen la investigacion sera de forma totalmente andnima.
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En este sentido, el consentimiento informado debe tener en cuenta la Ley Organica
3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos
digitales, que, por lo tanto y en relacién con lo anterior, garantizara en todo momento el

anonimato en la recogida de los datos, asi como la confidencialidad de los datos obtenidos.

Por lo tanto, ya que las respuestas al cuestionario se llevaran a cabo a través de la
plataforma Google Forms, se garantiza de forma impecable el anonimato, puesto que esta
herramienta permite acceder al cuestionario a través de un enlace web donde no es necesario

insertar datos personales como nombre, DNI, ni direccion de correo electronico.

Por ultimo, mencionar que cualquier participante podra retirarse del estudio, siendo

este su derecho si asi lo desea.
3.10 Limitaciones del estudio

Tras la realizacién del proyecto se deben identificar cuales son aquellas limitaciones

en el estudio que pueden entorpecer la investigacion.

Para ello, haciendo un andlisis de estas limitaciones se llega a la conclusién de que
uno de los posibles obstaculos en cuanto al estudio es respecto al tamafio muestral, ya que
este puede no ser lo suficientemente grande como para ser representativo, y por lo tanto no
corroborar el objetivo principal del estudio. Todo ello puede ser ocasionado por un problema
del alcance de la informacion, es decir, que la informacion del estudio no llegue a las
suficientes personas como para que estén al tanto de lo que se quiere investigar, o bien que
la informacién no sea lo bastante atractiva como para que anime a los posibles candidatos a
formar parte del proyecto. Estos detalles deben cuidarse a la hora de facilitar toda la
informacion a los participantes, tanto el contenido de la misma como los canales por los que
se va a entregar, todo ello con la intencion de reducir este limite al proyecto. No obstante, se
debe contar con que a pesar de cuidar al extremo esta circunstancia, habra personas que, a
pesar de haberles llegado la informacion de forma idonea, no estén interesadas en participar
en él. Otra limitacion puede ocurrir a la hora de analizar los resultados obtenidos, haciéndolo
de forma incorrecta, asi como no haber obtenido resultados mediante otras herramientas o no

haber propuesto otro tipo de preguntas o variables para el estudio.

Por otro lado, otro limite que puede dar lugar a un sesgo en el estudio es el hecho de
que los participantes no respondan con total sinceridad a las escalas del cuestionario,
generando respuestas que no concuerdan realmente con la realidad de sus actitudes o
pensamientos hacia las personas con VIH, ocasionando que los resultados del estudio no

sean reales.
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ANEXO |. Guia del lenguaje antiestigma

SIDA (al referirse al virus) VIH, VIH y SIDA (cuando te refieras a ambos)

El SIDA en si mismo no es una condicion. Es un sindrome, que ocurre cuando el sistema inmune de
una persona se ha debilitado por la infeccion del VIH

Contagiar el SIDA, contagiar el VIH o pegar el VIH/el = Ser diagnosticado con VIH, adquirir o transmitir el VIH
SIDA

El SIDA no se contagia ni se transmite. Las personas se infectan con el virus del VIH. El VIH puede
transmitirse, pero no es hereditario

Fluidos corporales Sangre, liquido amniodtico, pre-eyaculacion, fluidos
vaginales, fluidos rectales, leche materna

Solo algunos fluidos transmiten el VIH. El término fluidos corporales cubre todos los fluidos que provienen del
cuerpo y no solo aquellos envueltos en la transmision del VIH. Se tan especifico como puedas

Grupo(s) de alto riesgo/grupo(s) de mayor riesgo o Comunidades altamente afectadas, poblaciones clave
grupos con comportamientos de alto riesgo o poblaciones clave con mayor riesgo

Estos términos dan a entender que pertenecer a un grupo en particular puede resultar en un diagnéstico VIH
positivo. También podrian proporcionar un falso sentido de seguridad a aquellos que no se identifican como
parte de uno de estos grupos

Paciente con SIDA o paciente con VIH Persona con SIDA, persona con VIH, persona
viviendo con VIH o persona VIH positiva

El término “paciente” implica un constante estado de enfermedad que puede ser confuso y desmoralizante.
Fuera del contexto clinico, una persona no es un paciente

Positivos, sidosos o portadores de VIH/SIDA Persona VIH positivo o persona con VIH/SIDA

Una persona no es el VIH o el SIDA. Una persona vive con el VIH una vez se infecta con el virus o procede a
tener un diagnéstico de SIDA

Tabla 15. Guia del lenguaje antiestigma. Elaboracién propia a partir de Centros para el Control y la Prevencion de
Enfermedades, 2021
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Anexos

items Valores

Me siento culpable por tener VIH

Siento que soy peor persona que los demas por tener VIH

Las actitudes de otras personas sobre el VIH me hacen sentir mal conmigo mismo

Las personas que me importan no me llamaron después de enterarse de que tengo VIH

He perdido amigos después de contar que tengo VIH

Algunas personas evitan tocarme porque saben que tengo VIH

Decirle a alguien que tengo VIH es arriesgado

Me esfuerzo mucho por mantener el secreto de mi infeccion por VIH

Tengo mucho cuidado sobre a quien le cuento que tengo VIH

La mayoria de las personas piensan que las personas con VIH son sucias
La mayoria de las personas se sienten incomodas con personas con VIH
Las personas con VIH estan marginadas

Algunas personas que saben que tengo VIH se han alejado

Lamento haber dicho que tengo VIH a algunas personas

Por lo general, decirselo a otros ha sido un error

Algunas personas actian como si fuera mi culpa tener VIH

Las personas parecen tener miedo de mi porque tengo VIH

Me preocupa que las personas me juzguen cuando se enteren que tengo VIH
Me preocupa que las personas que saben que tengo VIH se lo digan a otros
Tener VIH me hace sentir que no soy limpio

Me siento aparte, aislado del resto del mundo

Tener VIH me hace sentir que soy una mala persona

Tener VIH en mi cuerpo me disgusta

La mayoria de las personas piensan que una persona con VIH es asquerosa

La mayoria de las personas con VIH son rechazadas cuando otros se enteran de que

tiene VIH

1234
1234

1234
1234
1234

1234
1234
1234
1234
1234
1234
1234
1234
1234
1234
1234
1234
1234
1234
1234
1234
1234
1234
1234
1234

Tabla 16. Escala de Estigma para VIH de Berger. Elaboracion propia a partir de Hanae Zafra-Tanaka, J, Ticona-

Chavez E, 2014
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ANEXO Ill. HIV/AIDS Stigma Scale for Health Care Providers (HPASS)

Stereotyping Subscale - 11 items

I think many HIV+ patients likely have substance abuse problems

| think if people act responsibly, they will not contract HIV

| think people would not get HIV if they had sex with fewer people

HIV+ patients who have acquired HIV through injection drug use are more at fault for
contracting HIV than HIV+ patients who have acquired HIV through a blood transfusion
HIV+ patients should accept responsibility for acquiring the virus

HIV+ patients who have acquired HIV through sex are more at fault for contracting HIV than

HIV+ patients who have acquired HIV through a blood transfusion
| believe most HIV+ patients acquired the virus through risky behavior

I think HIV+ patients have engaged in risky activities despite knowing these risks
| tend to think that HIV+ patients do not share the same values as me

HIV+ patients tend to have numerous sexual partners

| often think HIV+ patients have caused their own health problems

Discrimination Subscale - 6 items

I would avoid conducting certain procedures on HIV+ patients
| believe | have the right to refuse to treat HIV+ patients if | am concerned about legal liability

| believe | have the right to refuse to treat HIV+ patients for the safety of other patients

| believe | have the right to refuse to treat HIV+ patients if | feel uncomfortable

| think people would not get HIV if they had sex with fewer people

| believe | have the right to refuse to treat HIV+ patients if other staff members are
concerned about safety

Prejudice Subscale - 13 items

HIV+ patients present a threat to my health
| would rather see an HIV-negative patient than see an HIV+ patient with non-HIV-related

concerns

| worry about contracting HIV from HIV+ patients.

| worry that universal precautions are not good enough to protect me from HIV+ patients

| would feel uncomfortable knowing one of my colleagues is HIV+
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| would feel comfortable working with a partner who has HIV

| would rather not come into physical contact with HIV+ patients

HIV+ patients present a threat to the health of other patients

| would be hesitant to send HIV+ patients to get blood work done due to my fear of others'
safety

It would be hard to react calmly if a patient tells me he or she is HIV+

It is a little scary to think | have touched HIV+ patients
HIV+ patients make me uncomfortable

| would like to double glove when examining HIV+ patients

Tabla 17. Escala HPASS. Elaboracién propia a partir de Goswami S, Barnard M, Bynum LA, Thompson S, Kang
M, 2022
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ANEXO IV. Traduccion Escala HPASS

Subescala de Estereotipos - 11 items

Creo que muchos pacientes VIH+ probablemente tengan problemas de abuso de
sustancias

Creo que si las personas actuan con responsabilidad, no contraeran el VIH

Creo que las personas no contraerian el VIH si tuvieran relaciones sexuales con menos
personas

Los pacientes VIH+ que adquirieron el VIH a través del uso de drogas inyectables tienen
mas culpa por contraer el VIH que los pacientes VIH+ que han contraido el VIH a través
de una transfusion de sangre

Los pacientes VIH+ deben aceptar la responsabilidad de adquirir el virus

Los pacientes VIH+ que han adquirido el VIH a través del sexo tienen mas culpa por
contraer el VIH que pacientes VIH+ que han adquirido el VIH a través de una transfusion
de sangre

Creo que la mayoria de los pacientes VIH+ adquirieron el virus a través de un
comportamiento de riesgo

Creo que los pacientes VIH+ se han involucrado en actividades de riesgo a pesar de
conocer dichos riesgos

Tiendo a pensar que los pacientes VIH+ no comparten los mismos valores que yo

A menudo pienso que los pacientes VIH+ han causado sus propios problemas de salud

Los pacientes VIH+ tienden a tener numerosas parejas sexuales

Subescala de Discriminacion — 6 items

Evitaria realizar ciertos procedimientos en pacientes VIH+

Creo que tengo derecho a negarme a tratar a pacientes VIH+ si me preocupa la
responsabilidad legal

Creo que tengo derecho a negarme a tratar a pacientes VIH+ por la seguridad de otros
pacientes

Creo que tengo derecho a negarme a tratar a pacientes VIH+ si me siento incomodo
Creo que tengo derecho a negarme a tratar a pacientes VIH+ si otros miembros del

personal estan preocupados sobre seguridad

Creo que tengo derecho a negarme a tratar a pacientes VIH+ para protegerme

Subescala de Prejuicios — 13 items
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Los pacientes VIH+ representan una amenaza para mi salud

Preferiria atender a un paciente VIH negativo que ver a un paciente VIH+ con

enfermedades no relacionadas con el VIH
Me preocupa contraer el VIH de pacientes VIH+

Me preocupa que las precauciones universales no sean lo suficientemente buenas para

protegerme de los pacientes VIH+

Me sentiria incbmodo sabiendo que uno de mis colegas es VIH

Preferiria no tener contacto fisico con pacientes con VIH

Me sentiria cdmodo trabajando junto a un compafiero que tenga VIH

Los pacientes VIH+ representan una amenaza para la salud de otros pacientes

Dudaria en enviar a los pacientes VIH+ a hacerse un analisis de sangre debido a mi miedo

por la seguridad de los demas

Seria dificil reaccionar con calma si un paciente me dice que es VIH+
Da un poco de miedo pensar que he tocado a pacientes VIH+

Los pacientes VIH+ me hacen sentir incomodo

Me gustaria usar doble guante cuando examine a pacientes VIH+

Tabla 18. Traduccién al espafiol Escala HPASS. Elaboracion propia a partir de Goswami S, Barnard M, Bynum LA,
Thompson S, Kang M, 2022
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ANEXO V. Escala de Actitud ante el SIDA para enfermeria (EASE)

Subescala Empatia — 8 items

No existe ningun peligro en el hecho de que los portadores del virus del SIDA utilicen
restaurantes y bares publicos

El SIDA es un problema de todos

El portador del virus del SIDA tiene derecho a que se guarde el secreto médico de su
diagnostico

En las actividades cotidianas no hay ningun riesgo de transmision del virus del SIDA

Ser portador del virus del SIDA no debe ser obstaculo para acceder a la educacion y el
empleo

El enfermo de SIDA debe ser considerado una victima del sistema

El ser portador del virus del SIDA no deberia ser impedimento para poder adoptar un nifo

La prueba del SIDA debe ser voluntaria y anénima

Subescala de Evitacion — 10 items

El SIDA no afecta a las parejas heterosexuales

Los fetos contagiados con el virus del SIDA deberian abortarse

No debe permitirse que las mujeres seropositivas queden embarazadas

La atencion continuada a un enfermo de SIDA es sinédnimo de contagio

Los enfermos de SIDA deben ser aislados del resto de enfermos

El seropositivo debe ser identificado como tal

Deberian crearse hospitales especificos para enfermeros de SIDA y portadores

El SIDA es la mayor plaga de nuestro tiempo

En el hospital, un portador del virus del SIDA no deberia compartir habitacion con una
persona no infectada

No me resultaria agradable trabajar con un compafiero portador del virus del SIDA

Los nifios portadores del virus del SIDA deberian acudir a clases especiales

Como medida de precaucion debemos evitar el contacto con los enfermos de SIDA y
portadores

Siempre que toquemos a un enfermo de SIDA debemos utilizar guantes

Tabla 19. Escala EASE. Elaboracion propia a partir de Tomas Sabado J, Aradilla Herrero A, 2003
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ANEXO VI. Hoja informativa sobre el estudio para los participantes

‘ E Hospital Universitario e B
Severo Ochoa COMILLAS | Y FISIOTERAPIA SAN JUAN DE DIOS

INFORMACION PARA EL PARTICIPANTE

NOMBRE DEL ESTUDIO: Estudio observacional sobre el estigma del VHI en el entorno

sanitario
INVESTIGADOR: Vanesa Moreno Godoy
CONTACTO: vanesamgodoy@salud.org // +34609181256

CENTRO: Hospital Universitario Severo Ochoa // +34912516022

Estimado participante,

Por medio del presente, se le informa de la realizacion del estudio de investigacion que se va
a llevar a cabo en el Hospital Universitario Severo Ochoa. Por favor, lea atentamente este
documento durante el tiempo que estime conveniente, pues en él se encuentra toda la
informacion necesaria acerca del proyecto para que elija si desea participar en él o no. En el
caso de que tenga cualquier tipo de duda o consulta, estas pueden ser resueltas por los
miembros del equipo a través de los medios de contacto que figuran en el encabezado, o bien

puede consultar a las personas que considere oportuno.

Los objetivos del estudio en cuestion son conocer el grado de estigma y la actitud del personal
sanitario hacia las personas con VIH, pudiendo llegar a establecerse, en base al analisis de
los datos recogidos, una relacion entre estos niveles y la formacion o experiencia de los
profesionales, con el fin de ampliar la informacién sobre el virus y las personas seropositivas
que lo sufren en el futuro préximo y erradicar cualquier tipo de acto discriminatorio hacia ellos,
estableciendo en los servicios de salud un espacio seguro donde puedan recibir una atencion

de calidad.
Es importante resefar que este estudio ha sido analizado, aprobado y avalado por el Comité

de Etica de Investigacion Clinica del Hospital Universitario Severo Ochoa, ya que la

participacién en el mismo no entrafia riesgo alguno para el participante, ni vulnera los
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derechos de las personas, si no que su participacion puede suponer un avance en la calidad

de vida de las personas con VIH y contribuir a la lucha contra el estigma que padecen.

El motivo por el que se le invita a participar en esta investigacién es debido a que usted cumple
con los criterios de inclusiéon de la misma, siendo fundamental que forme parte de la plantilla
del Hospital donde se va a realizar este estudio, informandole nuevamente en este punto de
que dicha participacion es completamente voluntaria, pudiendo decidir no hacerlo si asi lo
estima oportuno. Ademas, en caso de que acepte formar parte del proyecto, podra renunciar
posteriormente en cualquier momento y denegar su consentimiento sin perjuicio alguno para

usted y sin necesidad de alegar una motivacion concreta para hacerlo.

Una vez decida su participacién en el estudio, podra proceder a la firma del correspondiente
consentimiento informado a través del enlace web que figura a continuacion:
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSe0hITy-qgvYRdvnY3LgaXcOv_ZfGn_o4wVKm-
36EOK96dSc2A/viewform?vc=0&c=0&w=1&flr=0

Una vez hecho esto, podra imprimir o guardar en su equipo informatico una copia digital de
dicho consentimiento que acaba de aceptar, para que pueda consultarlo si fuera necesario
mas adelante. Tras esta primera fase y firmado el documento mencionado, se accedera
automaticamente desde la web donde se encontraba a la cumplimentacion del formulario
general, donde se le pediran unos datos basicos como participante, que incluyen el rango de
edad, profesion, antigliedad, servicio hospitalario donde desempena sus funciones, si atiende
a pacientes con VIH en dicho servicio, si tiene formacion especifica sobre VIH (no incluida en
sus estudios universitarios o de grado) y si conoce a personas con VIH. Completado este
paso, se accedera de igual forma a los formularios clave del estudio, los cuales estan
formados por dos escalas que contienen preguntas o afirmaciones que el participante debe
contestar en funcidon de su aprobacion o desaprobacion. Todo ello no le llevara mas de quince

minutos, si bien puede emplear el tiempo que necesite para valorar sus respuestas.

Es importante especificar, por ultimo, que por razones de eficiencia, el margen temporal para
la cumplimentacion tanto del consentimiento informado, como de los formularios que contiene
el enlace web que figura en este escrito, es de treinta dias desde la recepcion de este

documento.

En virtud de la Ley Organica 3/2018 de 5 de diciembre de proteccion de datos personales y
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garantia de los derechos digitales, se informa que sus datos personales no formaran parte de
ningun registro ni base informatica, respetando siempre el anonimato y garantizando la

confidencialidad de los mismos.

Gracias de antemano por su participacion

Atentamente el equipo investigador
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ANEXO VII. Consentimiento informado a través de Google Forms

62

Estudio observacional sobre el estigma
hacia personas con VIH en el entorno
sanitario

r@gmail.com Cambiar de cuenta (%)

£ No compartido

* Indica que la pregunta es obligatoria

Consentimiento informado *

He leido la hoja de informacién que se me ha entregado sobre el estudio, pudiendo
hacer las preguntas pertinentes sobre el mismo. Comprendo que mi participacion es

D voluntaria y que por lo tanto, puedo retirarme del estudio cuando estime oportuno.
Conforme a todo lo anterior, presto libremente mi conformidad para participar en el
estudio.

Siguiente Borrar formulario
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ANEXO VIII. Carta de agradecimiento para los participantes

‘ E Hospital Universitario ESCUELA By

DE ENFERMERIA O

COMILLAS SIO
' Severo Ochoa QMILLAS | Y FISIOTERAPIA  SAN JUAN DE DIOS

CARTA DE AGRADECIMIENTO

Querido participante, el equipo investigador a cargo del estudio sobre el estigma del
VIH en el entorno sanitario, se pone en contacto con usted para agradecerle su participacion
en dicho estudio, gracias a personas como usted sera posible que todos juntos pongamos fin
a la estigmatizacioén de personas con VIH y mejoremos asi su atencion y, por lo tanto, su
calidad de vida.

Este proyecto en el que usted ha formado parte permitira identificar cuales son los
problemas que generan actitudes y creencias erréneas acerca de las personas con VIH, para
que juntos, a través de la formacién y la informacién, seamos capaces de modificar las

conductas negativas y conseguir la excelencia en nuestra labor.

De nuevo, agradecer su participacion.

Atentamente equipo investigador
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