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Recordar para no olvidar (1)

Ricardo Barra - Actuavalles (Sabadell, Barcelona)

Fuente: Disponible en; https://www.youtube.com/watch?v=jOwsANogzQQ




Recordar para no olvidar (2)

Dominique Silvia y Maria Nadal - Grupo SuperVIHvents

Fuente: https://www.youtube.com/watch?v=b0L2eRF2mfg
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1. DEFINICION (1)

Supervivientes de larga evolucion (SLE)
SLE PRE-TARGA SLE POST-TARGA

| TARLSA

£e
ot
.
.
.
o
o
.
o
o
o
o
.

YEARS LIVED AFTER
TREATMENT STARTS

39 YEARS

5 YEARS

~ 10 DAYS | |20 MONTHS




1. DEFINICION (2) $
e

Sindrome del Superviviente al Sida (SSS)

» Afecta principalmente a supervivientes
de larga evolucion Pre-TARGA



1. DEFINICION (2) $
Sindrome del Superviviente al Sida (555) (h Q

 Presencia de sintomas psicologicos como
consecuencia de haber experimentado
los anos mas duros de la epidemia.



1. DEFINICION (2)

Sindrome del Superviviente al Sida (SSS)

¥

 Entre los sintomas figuran:

—Ansiedad, nerviosismo, sensacion de alerta
constante

—Depresion

—Irritabilidad

—Baja autoestima y autovaloracion
—Uso elevado de sustancias
—Aislamiento social

—Sentimiento de culpa




1. DEFINICION (2)

Sindrome del Superviviente al Sida (SSS)

« Se compara con un sindrome de
estrés postraumatico
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2. MAGNITUD ﬁ
K\

1) Unidad de Enfermedades Infecciosas (UEI) del Hospital
Clinico Universitario de Valencia (HCUV)

Caracteristicas basales de la poblacién estudiada

Sujetos (n) 402

Edad (x, £SD) | 54,15 (+6,16)

Hombres (n, %) 284 (70,65%)
UDVP: 225 (56%)

Via de transmision (n, %) HTSX: 78 (19,4%)

Prevalencia de
HO/BI: 55 (13,7%)
Tiempo infeccion VIH (afios) (x, £SD) 27,58 (+3,26) S L E p re - TA RGA:
waseom |33 5% (n=402/1.200)

Estadio CDC al dx (n, %) B: 26 (6,5%)

C: 44 (10,9%)

A: 222 (55,2%)
Estadio CDC actual (n, %) B: 88 (22,9%)
C: 85 (21,1%)




2. MAGNITUD

2) Estudio HIV-FUNCFRAIL

Figure 1. LONG-TERM PRE-HAART SURVIVORS PREVALENCE

N 540 PLWH who were 50 years old or over

TABLE 1.
BASELINE CHARACTERISTICS

100 (36.8)
154 (56.5)
18 6.6)

189 (70)
81 (30}

Long-term
SURVIVORS
50.3%

Year of HIV diagnosis

28 (31.5)
45 (50.6)
16 (18)

68 (76.4)
21 (23.6)

71(39.7)
68 (38)
40 (22.3)

143 (80.3)
35(12.7)

0.000

0.044




2. MAGNITUD

2003-2018.

media de edad (afos)

3) Encuesta hospitalaria, afio 2018

Grafico 2: Evolucion de la media de edad de los pacientes por mecanismo de transmision,

—&— Global

==8——=UDI —& — Heterosexuales

—@—HSH

48,3
anos

afo de la encuesta

Grafico 10: Tiempo transcurrido desde el diagnostico de VIH (%), 2003-2018

- b = <2 afios = 8= - 2-5 afios —~— &-10 afios —®— 11-15 afos —¥—>15 afos

2003 2004 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

afo de la encuesta




2. MAGNITUD

Hay muy pocos datos

Tenemos un grupo importante de personas

supervivientes de la era pretarga (unas 50.000
personas)

Las personas supervivientes de |la era pretarga en
Espana suponen un 25%

Desconocemos caracteristicas clinicas, sociales,
psicologicas
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3. CARACTERISTICAS CLINICAS Y PSICOSOCIALES (1)
CARACTERISTICAS CLINICAS

CALCSICUVAQ

ASOCIADAS A LA
SUPERVIVENCIA AL VIH/SIDA

« Mayor exposicion a TARV

« Exposicion a TARV suboptimos
ASOCIADAS A LA EDAD > resistencia

- Enfermedades asociadas a la « Exposicion a farmacos toxicos

edad « Efectos adversos: Neuropatia
- Sindromes geriatricos periférica, lipodistrofia
- Polifarmacia » Problemas de adherencia>

: : : resistencia viral > opciones
. Riesgo de interacciones de TAR limitadas

medicamentosas y -
_ . e Inflamacion cronica
- Menopausia, androanSIa persistente e

inmunoactivacion
» Envejecimiento prematuro

« ;Aumento de la inflamacion
como respuesta del
organismo al 5SSS?




3. CARACTERISTICAS CLINICAS Y PSICOSOCIALES (2)
CARACTERISTICAS PSICOSOCIALES

CALCSICUVAQ

ASOCIADAS A LA
ASOCIADAS A LA EDAD SUPERVIVENCIA
 Depresion

: : » Ansiedad

- Seheal alslarr]1ento « Soledad y aislamiento

- Problemas economicos « Baja autopercepcion de la
- Enfermedades neurolégicas calidad de vida
degenerativas . Faltalde_ seguridad

- Problemas sexuales 2SS

_ Baja autoestimaly * Miedo al futuro o falta de
autovaloracion proyeccion a futuro

. ,  Dolor, fatiga, trastornos del
- Perdida de autonomia suefo

- Edadissmo e Problemas sexuales
 Estigma interiorizado
e Uso de sustancias



3. CARACTERISTICAS CLINICAS Y PSICOSOCIALES (3)
Estudio HIV-FUNCFRAIL (1)

Year of HIV diagnosis

TABLE 2.
COMORBIDITY LTS (< 1996) 1997-2000

Hypertension 88(32.8) 31(35) 49(27.5) NS
Diabetes 43 (16) 16 (18) 18 (10.2) NS
Dyslipidemia 72

119(44.6)  47(528) .0, NS
Ischaemic heart disease 24 (9.1) 6(6.7) 11(6.2) NS
Cerebrovascular disease 11 (4.1) 2 (2.2) 4(2.2) NS
COPD 37(14.1)  12(13.5) 6(3.4) 0.001
Chronic kidney failure 20 (7.6) 8(9) 9 (5.1) NS
Current cancer (< Sy) 20 (7.5) 5 (5.6) 14 (7.9) NS
Cancer in the past (> 5y) 26 (.7) 1(1.1) 13 (7.3) 0,029
Depression 56(209) 14(157) 19(10.7) 0.018
Psychiatric disorders 40 {15) 5 (5.7) 6(3.4) 0.000
Ostecarticular pathology 35 (362) 16(18.2) 29(165) 0.035
Fragility fractures 16 (6.1) 2(2.3) 4(2.3) NS

Polypharmacy (> = 5)




3. CARACTERISTICAS CLINICAS Y PSICOSOCIALES (3)
Estudio HIV-FUNCFRAIL (1)

¥

Figure 2. Number of comorbidities ec
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3. CARACTERISTICAS CLINICAS Y PSICOSOCIALES (4)
Estudio HIV-FUNCFRAIL (2)

Evaluacion geriatrica integral

Test de rendimiento fisico o Short Physical
Performance Battery (SPPB):

Equilibrio velocidad de la marcha en cuatro
metros:

Levantarse de la silla cinco veces:




3. CARACTERISTICAS CLINICAS Y PSICOSOCIALES (4)
Estudio HIV-FUNCFRAIL (2)

Evaluacion geriatrica integral

Year of HIV diagnosis

TABLE 3.a
COMPREHESIVE GERIATRIC ASSESSMENT LTS (< 1996) 1997-2000
N (% :
Able to walk independently (FAC 5) 263 (97.7) 86 (96.6) 175 (98.8) NS
Barthel Index 100 262 (96.3) 85 (95.5) 175 (98.8) NS
Reporting falls in the last year 48 (17.6) 21 (23.6) 22 (12.4) NS
= P . 54 (19.9) 15 (16.9) 28 (15.9) -
. }; 217 (80.1) 74 (83.1) 148 (84.1)
ait speed
* <0.8m/s 10 (3,7) 8(9,0) 9 (5,1)
* 0.8-1.2m/s 173 (63,6) 45 (50,6) 87 (45,4) 0.011
* >1.2m/s 89 (32,7) 36 (40,4) 80 (45,5)
MocA tejtz . 28 (10.4) 12 (13.5) 26 (14.8)
. 205 112 (41.5) 36 (40.4) 77 (43.8) NS
130 (48.1) 41 (46.1) 73 (41.5)
i
eriatric Depression Scale Short-Form (GDS-5F)
*+ <=5 182 (66.9) 62 (71.3) 144 (81.4)
* 69 49 (18) 16 (18.4) 22 (12.4) 0.011
* 1015 41 (15.1) 9 (10.3) 11 (6.2)




3. CARACTERISTICAS CLINICAS Y PSICOSOCIALES (4)
Estudio HIV-FUNCFRAIL (2)

Evaluacion geriatrica integral

Figure 3. FRAILTY PREVALENCE
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3. CARACTERISTICAS CLINICAS Y PSICOSOCIALES (5)

Estudio HIV-FUNCFRAIL (3)

Evaluacion geriatrica integral

TABLE 3.b
COMPREHESIVE GERIATRIC ASSESSMENT

Not satisfied with his/her life

Self-reported quality of life
*  Very good
*  Good
*  Moderate
*  Poor

Living
*  Alone
*  With partner
*  With relatives
*  Nursing home
Social contacts

Social supports

LTS (< 1996)

N (%)

56 (37.1)

9 (10.6)

46 (54.1)

25(29.4)
5 (5.9)

43 (48.3)

72 (30.1)

105 (43.9)

60 (25.1)
2 (0.8)

76 (31.1)

85 (34.7)

Year of HIV diagnosis

1997-2000

N (%]

11(23.4)

10 (27.8)
18 (50)
7 (19.4)
1(2.8)

12 (33.3)

28 (35)

31 (38.8)

21(26.3)
0

21(25.3)

27 (32.9)

14 (14.7)

20 (32.3)
32 (51.6)
9 (14.5)
1(1.6)

20 (32.3)

70 (43.2)

73 (45.1)

19 (11.7)
0

41 (24)

48 (28.1)

0.001

0.025

NS

0.010

NS

N5

91,5% 37,1%

& @
95 95




Unidad de Enfermedades Infecciosas (UEI)

3. CARACTERISTICAS CLINICAS Y PSICOSOCIALES (6) ﬁ
T . Yutse’
del Hospital Clinico Universitario de Valencia (HCUV)

Prevalencia de SLE: 33,5% (402/1.200)

100 150 200 250

50

N VHC I vHB

I Esteatosis hepatica W Cirrosis

VHC: virus hepatitis C. VHB: virus hepatitis B. HTA: hipertension arterial.




3. CARACTERISTICAS CLINICAS Y PSICOSOCIALES (6)

Unidad de Enfermedades Infecciosas (UEI) LN

del Hospital Clinico Universitario de Valencia (HCUV)
Prevalencia de SLE: 33,5% (402/1.200)

[
<
o
(<=}
(e}
T Lipodistrofia (n, %) 74 (18,4%)
Cardiopatia Isquémica (n, %) 19 (4,7%)
I Enfermedad Arterial Periférica (n, %) 23 (5,7%)
ACV (n, %) 14 (3,5%)
Insuficiencia Cardiaca (n, %) 6(1,5%)
= : .
Enf. Renal Crénica (n, %) 23 (5,7%)
I Lipodistrofia I Cardiopat. Isq . :
B Enfermedad Arterial Periférica [ ACV Neoplasia (No SIDA) (n, %) 57 (14,2%)
I Insuf. Cardiaca I Enf. Renal Cronica EPOC (n, %)  55(13,7%)
I Neoplasia (NO SIDA) ' — EPOC ' Osteoporosis/ Osteopenia (n, %) 78 (19,4%)
B Osteoporosis/Osteopenia I Necrosis asept. cadera ) 12 3%)
ACV: accidente cerebrovascular. EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva crénica




3. CARACTERISTICAS CLINICAS Y PSICOSOCIALES (6) ﬁ Q
&

Unidad de Enfermedades Infecciosas (UEI) LN
del Hospital Clinico Universitario de Valencia (HCUV)

- |
o l -

I Fumadores/as HTA
B Dizbetes Mellitus | | Disllipemia

Prevalencia de SLE: 33,5% (402/1.200)
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3. CARACTERISTICAS CLINICAS Y PSICOSOCIALES (6)

Unidad de Enfermedades Infecciosas (UEI) A
del Hospital Clinico Universitario de Valencia (HCUV)

¥

Prevalencia de SLE: 33,5% (402/1.200)

Num pacientes

60
1

50
il

30
i =

10
{

0
|

40
PR (S T T 1

20
hii

DISTRIBUCION NUMERO DE FARMACOS

0
15

(4%)

1234l56789101112131522

129 (32,09%)
POLIFARMACIA

{
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4. ENVEJECIMIENTO SALUDABLE (1)
“El Paciente de Lisboa”
J ]4

| Piraccigo efal A inkectour Déeaws (ROGR 20F30
It idhoiLoeg 101 15605 IIETS-0E0-05000HE

BMC Infectious Diseases

The Lisbon patient: exceptional longevity ®

Gk Tor
Lifechring

with HIV suggests healthy aging as an —
ultimate goal for HIV care

Ines Pintazilye’, Mattes Cesar™? Hendque N Santos®, Jovana M5 lacopo Franconi™® Cristina Muséni®S
Muno Marques® and Giovanni Guara T (al

o




4. ENVEJECIMIENTO SALUDABLE (2)

Caracteristicas personales

p
Entornos

Envejecimiento
saludable (OMS'): T——

El proceso de fomentar y — Gpacie
mantener la CapaCidad Caracteristicas de salud

R . . Te'm.ienciasfundamentales reléfiunadas con la edad Capacidad

funcional que pe rmite el ol il iabinsec

+ Enfermedades y lesiones

bienestar en la Vejez « Cambios en la homeostasis

+ Sindromes geridtricos mds generales




4, ENVEJECIMIENTO SALUDABLE (3)

4

Facilitadores y barreras para un envejecimiento saludable

Length Biological
oflife [ health
HIV
E?Eﬁaasa
in yBars

Cognitive
efficiency

Mental |, . Social ; .| .| Personal ; Life
health [* 7| competence Productivity <=1 ol satisfaction
HIV HIV HIV HIV
Depression Decreasad Loss of Indivichusl
and anxiety work control diffarences

Successful aging




4, ENVEJECIMIENTO SALUDABLE (3)

¥

gcacscong
Factores asociados a un envejecimiento saludable

Early initiation of safer
ART

HIV-related

Active Avoidance
engagement of disease

with life & related
disability
Successful
Aging

Aggressive

risk High cognitive & physical
factor functional capacity

control Addressing

health
disparities




4, ENVEJECIMIENTO SALUDABLE (4)

- Calidad de vida-
Envejecimiento saludable

Y Health
' sector:

governance,

W\ financing &
W resources

© Varkd Haskd Crpunrstam J00)

Other

famify sectors:

Service By B\ education,
delivery: A : sanitation,
networks, : soclal assistance,
facilities & , / fabour, housing,
practitioners -/ : environment



SUMARIO

No o~ W=

Definicion

Magnitud

Caracteristicas clinicas y psicosociales
Envejecimiento saludable

. Estrategias de afrontamiento

SuperVIHvents
Conclusiones

¥



Estartegias de afrontamiento(1) -
Afrontamiento positivo = CALCSICOVA Q

Family (includes

non-biological “kin®)

Physician— patient communication

Dealing with
medication
challenges™.

Taking charge
_~"of own health

- Se identificaron variables para el
Supportive afrontamiento positivo en personas SLE
healthcare . ~
e - 16 personas (media de edad: 50 anos)

Having
reasons
for living

Resilience

- Factores mas influyentes:

| 2 iR g - Poder de las relaciones paciente-
dnciosuns AR profesional

- Resiliencia

- Religion-espiritualidad

Religion/

B Spirituality
Giving back to others

Managing
negative
Peer group support emations

(institutional and
community-based)

e i — P

Slomka J, Lim J, Gripshover B, Daly B. How Have long-term survivors coped with living with HIV?. J Assoc Nurses AIDS Care.
2013; 24:449-59.



Estrategias de afrontamiento (2)

Estrategias para mejorar la salud mental y bienestar

Estrategias:

—Buscar un cambio de perspectiva

—Asegurar el apoyo externo

Estudio que identifico las estrategias utilizadas por 76 personas con el VIH mayores de 50 anos para
mejorar la salud mental y el bienestar




Estrategias de afrontamiento (2) $
N

Estrategias para mejorar la salud mental y bienestar

BUSCAR UN CAMBIO DE PERSPECTIVA:

e Comparar la propia salud con la de las demas
* Participar en voluntariados

* Valorar y perseguir circunstancias y/o
actividades positivas

*Vivir el momento presente
* Minimizar el papel del TAR, normalizarlo




Estrategias de afrontamiento (2) ﬁ Q
.6’

Estrategias para mejorar la salud mental y bienestar W

UTILIZAR ESTRATEGIAS PARA ASEGURAR EL APOYO EXTERNO:

e Conseguir el acceso y apoyo de profesionales de la salud
mental en colaboracion con el apoyo de redes de
amigos, familia y companeros

e Acceder a los servicios de las entidades comunitarias del
VIH

e Evitar los grupos de apoyo a largo plazo



Estrategias de afrontamiento (3)
Manejo de la incertidumbre y la vulnerabilidad social

Sensacion de amenaza constante de la

propia supervivencia que se asocia a una

mayor vulnerabilidad a la depresion y a . 7 .
I ansiedad. Ma.neJo t.erapeutlco de
la incertidumbre

El tiempo que queda es La propia vida es
tiempo de vida y no una importante para uno

espera angustiosa de la mismo, pero también
muerte para los demas

Objetivos especificos:
. Disminucion del sentimiento de culpa y de los

pensamientos obsesivos
. Potenciacion de la autoestima y la de
consecucion de proyectos y fines



Estrategias de afrontamiento (3)
Manejo de la incertidumbre y la vulnerabilidad social

1. Hacer frente al estigma
(Oportunidad: Pacto social)

Manejo de la (2:I I-ivaluacién geriétrilc.:;llliHntggral
vulnerabilidad social iy e (O g

Promover un modelo de atencion
del VIH basado en la cronicidad y
centrado en la persona)

3. Intervenciones comunitarias que
respondan a las necesidades reales
de las personas mayores con el VIH
en general y los supervivientes de

larga evolucion en particular
(Oportunidad: Nuevas formas de
activismo y participacion
comunitaria - Grupo SuperVIHvents)
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SuperVIHvents §

(N
www.supervihvents.com

o
T a ' “Este manifiesto responde a la
@upeerHvents inquietud de un grupo de
o s conv et st o g i personas pertenecientes a las
Quiones Somos  Manifest (Catal3)  Manifestua (Euskera)  Manifiesto (C. i At G p rime ra s gen e ra Ci On es que

contrajimos el VIH ante
la invisibilidad o la poca
0 O atencion que nuestras complejas
realidades estan teniendo desde
todos los sectores implicados.”

Reuniones presenciales: Barcelona
Grupo de Facebook
Email: supervihvents@gmail.com



mailto:supervihvents@gmail.com

SuperVIHvents ﬁ
$ g

www.avacos-h.org

SuperVIHvents
AVACOS

“No es un grupo para hacer
terapia, porque estamos hartos
de terapia. Es un grupo para
hacer actividades culturales, en
el campo... y combatir la
soledad y el aislamiento”

Reuniones presenciales: Valencia
Email: avacos-h@avacos-h.org



mailto:avacos-h@avacos-h.org
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7. Conclusiones $
AN o

1.5e requiere generar mayor conocimiento
y evidencia sobre las caracteristicas
clinicas y psicosociales de las personas
supervivientes de larga evolucion




7. Conclusiones $
AN o

2. En los proximos anos las personas
supervivientes de larga evolucion
supondran un reto en la atencion

e sanitaria
» psicosocial
* y comunitaria del VIH




7. Conclusiones $
AN o

3. A medida que las personas
supervivientes de larga evolucion
envejezcan es muy probable que
empeore

» el grado de fragilidad
 la capacidad funcional
» y la vulnerabilidad social



7. Conclusiones $
AN o

4. A pesar de una mayor carga de
enfermedad en estas personas, se puede

aspirar a un envejecimiento saludable en
el contexto del VIH



7. Conclusiones $
AN o

5. Un modelo de atencion integral centrado
en la persona que incluya a la comunidad, a
pacientes y a profesionales, permitiria:

- ldentificar las necesidades médicas y
psicosociales de las personas
supervivientes de larga evolucion.

- Incrementar las posibilidades de
implementar intervenciones efectivas.
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