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INTRODUCCION

1.1. Esta guia esta pensada para acompanarte

Si estas leyendo esto, es probable
que tengas preguntas, dudas o
quieras entender mejor cémo cuidar
tu salud con el VIH.

Esta quia esta hecha para ti.

No importa en qué momento te
encuentres:

- siacabas de recibir el diagnostico
- sillevas tiempo viviendo

conel VIH
- siquieres entender mejor tu salud

Aqui encontraras informacion clara,
util y pensada para ayudarte en tu
dia a dia.

1.2. ;Qué encontraras en esta guia?

Esta quia aborda distintos aspectos
relacionados con el VIH:

- informacion basica para entenderlo
- tratamiento y seqguimiento

- salud emocional

- relacionesy salud sexual

- derechosy atencion sanitaria

Esta guia quiere acompanarte
para que puedas vivir con el VIH
con dignidad, tranquilidad

y autonomia.

Esta guia ha sido elaborada
utilizando un enfoque de lenguaje
claro, con el objetivo de facilitar su
comprension y uso por parte de las
personas con el VIH.

Para ello, se ha aplicado un proceso
de revision de la legibilidad basado
en el indice INFLESZ, con el objetivo
de aseqgurar niveles adecuados de
comprension en todos los contenidos.

Concepto clave '

Y lo hace a través de una mirada
centrada en la persona, no solo como
paciente.

No necesitas leerla toda de una vez.

INTRODUCCION: ESTA GUIAES PARA TI 05
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Esta pensada para ser
comprensible,
independientemente

de tu nivel de conocimientos.

No eres solo un paciente.
Eres parte activa de tu cuidado.

-
No tienes que hacerlo todo.

Puedes empezar por lo que
mas te sirva.

INTRODUCCION: ESTA GUIA ES PARATI 06




1.6. ;Como esta organizada esta guia?

Esta guia ha sido elaborada como
una herramienta practica para
ayudarte a participar activamente en

la planificacion y gestion de tu salud.

Esta pensada para que la uses en:

+ conversacion con tu médico, tu
enfermera u otros profesionales de
tu equipo de atencion

« también para reflexionar sobre
tus prioridades, expectativas
y necesidades

Esta guia parte de unaidea clave: tu
eres la persona experta en tu propia
vida. Por eso, propone un enfoque de
atencion centrada en la persona.

Cada capitulo esta pensado para
ayudarte a comprender la informa-
ciény aplicarla en tu vida diaria.

A'lo largo de la guia encontraras:
- entradas narrativas que conectan
con tu experiencia

« explicaciones claras para
comprender lo mas importante

- ideas practicas que puedes
aplicar en tu dia a dia

- frases utiles para comunicarte
con el equipo sanitario

« mensajes clave para quedarte
con lo esencial

Concepto clave '

Ademas, la guia promueve un

enfoque integral de salud:

» No se centra Unicamente en el
tratamiento antirretroviral,

» también incluye el bienestar
emocional, la calidad de vida, los
vinculos sociales y tu proyecto
vital.

Puedes utilizarla a tu ritmo. Algunas
personas la consultan completa;
otras solo ciertos apartados segun
sus inquietudes. También puedes
compartirla con personas cercanas a
ti o con otros profesionales que
formen parte de tu red de apoyo.

Idea pararecordar

Esta guia no es solo para
informarte.

Es para ayudarte a entender,
decidir y cuidarte mejor.
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INTRODUCCION

2.1. Entender el VIH hoy: lo importante para empezar

Al recibir un diagnostico o al
empezar a informarte sobre el VIH,
es normal tener muchas preguntas.

Entender estos conceptos te
ayudara a tomar decisiones con
mas seguridad.
Algunas de las mas frecuentes son:
» ¢Qué significa tener el VIH hoy?
« ¢Tener el VIH es lo mismo
que tener el sida?
« ¢Coémo se transmite?
» ¢0Qué significa estar indetectable?

2.2. ;:0ué es el VIH hoy? Conceptoclave &)

El VIH es un virus que afecta al
sistema inmunitario.

Hoy en dia, gracias al tratamiento,
el VIH se puede controlar.

Esto quiere decir que puedes vivir
con el VIH con buena salud si sigues
« el virus puede mantenerse a correctamente el tratamiento.
niveles muy bajos
« el sistema inmunitario puede
funcionar bien
- se puede tener una vida larga
y de calidad

Esto significa que:

PRIMERAS PREGUNTAS SOBRE EL 09



Hoy en dia, con el tratamiento
adecuado, la mayoria de las

personas con el VIH
no desarrollan el sida.

Conocer esto ayuda a reducir
miedos innecesarios y a
desmontar ideas equivocadas
sobre el VIH.

PRIMERAS PREGUNTAS SOBRE EL VIH 10




2.6. ;Existe una cura? Concepto clave &%)

En la actualidad, no existe una cura
que elimine completamente el VIH.

Pero si hay un tratamiento eficaz

que permite controlarlo. Lainvestigacién sigue avanzando.

2.7. Para entender mejor tu situacion iouenacer? 2

» Pregunta todo lo que no entiendas
» Pide explicaciones claras

» Revisa lainformacién poco a poco
» Contrasta con fuentes fiables

» No te quedes con dudas

2.8. Preguntas que puedes hacer )
en la consulta

“No acabo de entender qué significa esto”

“sMe lo puedes explicar de forma mas sencilla?”

“;Qué significa esto en mi caso?”

“¢Hay algo que deba saber ahora mismo?”

Idea pararecordar

Entender el VIH hoy

te ayuda a reducir miedos
y tomar decisiones
con mas seguridad.
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INTRODUCCION

3.1. Vivir con el VIH también implica
como te sientes y como te tratan

EI'VIH no solo tiene un impacto en
la salud fisica.

También puede influir en:

.

Vivir con el VIH
es también una experiencia

social y emocional.

coémo te ves a ti mismo/a

como te relacionas con otras
personas

como te sientes en distintos entornos
como te tratan en la sociedad

o en el sistema sanitario

3.2. Tus derechos como paciente

con el VIH

Tener el VIH no cambia tus derechos.

Tienes derecho a:

recibir atencion sanitaria de calidad
entender la informacion que te dan
participar en las decisiones

que se respete tu intimidad
y confidencialidad

recibir un trato respetuoso

no ser discriminado/a

pedir una segunda opinion
presentar quejas o sugerencias

VIVIR CON EL : DERECHOS, ESTIGMA
Y DISCRIMINACION 13

No todo tiene que ver con
el virus.

Concepto clave '



3.3. Para ejercer tus derechos ut hacer? 7

« Pide explicaciones cuando algo
no te quede claro

« Expresatus dudas o preocupaciones
» Indica si algo no encaja contigo
« Pide tiempo para decidir
« Solicita una segunda opinién
silo necesitas

» Busca apoyo si te sientes
en desventaja

3.4. Preguntas que puedes hacer Gomo hablarlo
en la consulta

“Me gustaria entender mejor lo que me estan explicando”
“¢Podemos ver otras opciones?”

“Necesito un poco mas de tiempo para decidir”

“No me siento comodo/a con esto, ;podemos hablarlo?”
“Quiero participar en esta decision”

3.5. ¢ Qué hacer si algo no va bien? Concepto clave 53
A veces, pueden surgir situaciones En estos casos, puedes:
en las que:

« expresarlo en el momento

« pedir hablar con otro profesional
« presentar unareclamacion

« acudir a entidades comunitarias

» no te sientes escuchado/a
« no entiendes lainformacion
« percibes un trato inadecuado

VIVIR CON EL : DERECHOS, ESTIGMA
Y DISCRIMINACION 14



3.6. Estigmay discriminacion

El estigma asociado al VIH es el

conjunto de prejuicios o ideas negati-
vas que existen en torno a este virus y
que puede comportar discriminacion.

Puede aparecer en distintos contextos:
« social

« laboral

 sanitario

» personal

3.7. Frente al estigma

« Informate con fuentes fiables

- Elige a quién contarle tu situacion
y cuando

» Busca espacios sequros
» Habla con profesionales si te afecta
» Apoyate en entidades o grupos

3.8. Preguntas que puedes

hacer en la consulta

“Me preocupa cémo me estan tratando”
“Me siento incomodo/a en esta situacion”

“¢Qué puedo hacer si me
siento discriminado/a?”

“Necesito apoyo para manejar esto”

VIVIRCON EL

: DERECHOS, ESTIGMA

Concepto clave '

Esto puede generar:

« miedo a contarlo

« sensacion de rechazo
« aislamiento

« inseguridad

;0ué hacer? =
: &

Coémo hablarlo
en consulta e

Idea para recordar

Tener el VIH no define quién
eres ni limita tus derechos.
Puedes informarte, decidir
y participar en tu cuidado.

Y DISCRIMINACION 15
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INTRODUCCION

4.1. La atencion que recibes influye
en tu salud y como te tratan

Cuando hablamos de salud, no solo
hablamos de pruebas, diagndsticos o
tratamientos.

También hablamos de:
+ como te escuchan
» como te explican las cosas

- como se tienen en cuenta
tus necesidades

» como participas en las decisiones

4.2. ;Por qué cambiar el modelo

de atencion?

Durante muchos anos, la atencion
del VIH se ha centrado en controlar el
virus mediante tratamientos
eficaces.

Esto ha salvado millones de vidas y
ha permitido transformar el VIH en
una infeccion cronica controlable.

Sin embargo, hoy sabemos que vivir
bien con el VIH va mucho mas alla de
mantener una carga viral indetecta-
ble o realizar controles periodicos.

ATENCION INTEGRAL Y CENTRADA EN

LA PERSONA CON EL

La atencion sanitaria no es
solo lo que te hacen.

Es también como te tratan
y como participas.

Concepto clave '

Las personas con el VIH tienen
necesidades diversas que no
siempre se abordan desde un
enfoque exclusivamente biomédico.

Estas necesidades incluyen
aspectos:

« emocionales

« sociales

« familiares

 sexuales

+ cognitivos

Todos ellos influyen directamente
enlasaludy lacalidad de vida.

17
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Por eso, la atencion sanitaria
necesita evolucionar. Ya no
basta con tratar la enferme-
dad. Es necesario cuidar ala
persona en su conjunto.




Y esa experiencia es tan
valiosa como el conocimiento
profesional.

No son solo recomendaciones.
Son la base de una mejor
atencion y una mejor
experiencia en el sistema
sanitario.

ATENCION INTEGRAL Y CENTRADA EN
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4.5. ;Estoy recibiendo una atencion ouéhacer? [
verdaderamente centrada en mi?

Marca con v/ lo que se cumple en tu caso:

Me preguntan por mis necesidades, no solo por mis sintomas
Me explican las opciones de tratamiento de forma clara

Puedo hablar de como me afecta el VIH en lo emocional o social
Participo en la planificacion de mi atencion

Puedo opinar, elegiry decidir junto con mi equipo sanitario

4.6. Preguntas que puedes hacer el
en consulta d
en la consulta

“¢Mi plan de cuidados tiene en cuenta mis preferencias?”

“;Puedo elegir entre varias opciones de tratamiento?”

“¢A quiéen puedo acudir si tengo dudas fuera de la consulta?”

“sHay servicios que puedan apoyarme en aspectos emocionales o sociales?”
“¢Puedo participar en programas o grupos de apoyo?”

ATENCION INTEGRAL Y CENTRADA EN
LA PERSONA CON EL 20



No significa hacerlo todo solo/a. Significa participar con apoyo.

NN

No se trata de hacerlo perfecto.
Se trata de ir avanzando poco a poco.

ATENCION INTEGRAL Y CENTRADA EN
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No es un proceso lineal
ni perfecto. Cada persona
avanza a su ritmo.

Puedes empezar por algo
pequeiio (por ejemplo, caminar
10 minutos diarios).

ATENCION INTEGRAL Y CENTRADA EN
LAPERSONACONEL VIH 23




La mejor decision es la que se basa en informacion clara, se
adapta a tu situacion y te hace sentir parte activa del proceso.

ATENCION INTEGRAL Y CENTRADA EN
LAPERSONACONEL VIH 24




4.15. Preguntas que puedes hacer DETTO eIz
en la consulta

“sQué opciones tengo?”

“;Cuales son los beneficios y riesgos de cada opcion?”

“sQué pasaria si no hago nada por ahora?”

“;Podemos decidir esto juntos?”

4.16. Larelacion con el sistema sanitario  conceptoctave ¢
puede mejorar (y tu formas parte de ese cambio)

No siempre sera perfecta.

Pero una relacion basada en la
confianza, el respeto mutuoy la
escucha puede marcar una gran
diferencia en tu experiencia de
salud.

» Puedes construir una relacion de
cuidado, no de obediencia

« Puedes participar, no solo recibir
ordenes

« Puedes expresar tus emociones,
tus dudas, tus ideas

Idea para recordar

Cuidar tu salud no es solo
seguir indicaciones.
Es entender, participar
y decidir junto a quienes
te acompanan.

ATENCION INTEGRAL Y CENTRADA EN
LA PERSONA CON EL 25
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INTRODUCCION

5.1. Los primeros meses: un proceso, ho un momento

Recibir el diagnéstico de VIH puede
generar un torbellino de emociones:
miedo, sorpresa, enfado, tristeza,
confusion... Todo eso es normal.

No es solo una informacién médica.
Es algo que puede afectar acomo te
sientes, cOmo piensas y como ves tu
futuro.

Cada persona lo vive a su manera,
con sus propios tiempos, dudas'y
necesidades.

5.2. Emociones frecuentes tras

el diagnéstico

Durante los primeros meses es

habitual que las emociones cambien.

Puede haber momentos de mayor
tranquilidad y otros mas dificiles.

Algunas experiencias comunes son:
« pensar constantemente en el VIH
« tener dudas sobre el futuro

« preocuparse por lasalud o las
relaciones

- sentir necesidad de ocultarlo o no
saber a quién contarlo

Puedes sentir:
« miedo

« incertidumbre
- enfado

- tristeza

« bloqueo

O incluso alivio al poner nombre a
algo que no entendias.

Todas estas reacciones son validas.

No necesitas tener todo claro
desde el principio. Este es un
proceso que lleva tiempo.

Concepto clave '

Estas reacciones forman parte del
proceso de adaptacion.
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5.3. Para empezar a cuidarte también ouehacer? [
emocionalmente

Date tiempo para asimilar la informacion

« No te exijas estar bien todo el tiempo
« Busca espacios donde puedas expresarte

Habla con alguien de confianza si lo necesitas
Pide apoyo profesional si te sientes desbordado/a

5.4. Preguntas que puedes hacer Como hablarlo
en la consulta

“Me esta costando asimilar el diagnostico”

“Estoy preocupado/a por como va a cambiar mi vida”

“Necesito hablar de como me siento”

“¢Hay apoyo psicolégico o recursos disponibles?”

5.5. Los primeros pasos en Conceptoclave 5
el seguimiento clinico

Durante los primeros meses, suele haber muchas citas médicas, analisis
y decisiones importantes.

Puede resultar intenso o incluso abrumador.

Al mismo tiempo, es el comienzo de una nueva etapa de cuidado hacia ti.

EL PRIMER ANO TRAS EL DIAGNOSTICO 28
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No necesitas entender todo de
golpe. Lo iras comprendiendo
poco a poco.

Ir poco a poco también
es avanzar.




5.7. Empezar a construir tu autocuidado  conceptoctave &)

El primer ano es también el momento  Puede incluir:

de SHIDEZ construir una base de - Empezar el tratamiento y establecer
autocuidado. una hora fija para su toma

« Usarrecordatorios, apps o

No se trata de hacerlo perfecto. . .
pastilleros si te ayudan a recordarlo

Se trata de empezar a incorporar
pequenas acciones que se adapten a
tuvida real y te ayuden a sentirte

« Aprender poco a poco sobre el VIH
y cémo influye (o no) en tu cuerpo

mas sequro/a. - Pedirapoyo emocional silo
necesitas
5.8. Para dar tus primeros pasos v nacer

- Elige una pequena accion que puedas mantener
« Prepara tus consultas

« Ves aprendiendo poco a poco sobre tu salud

» Reconoce tus avances, aunque sean pequenos
« Permitete ir a tu ritmo

Date tiempo, celebra tus
avances y busca apoyo cuando
Idea para recordar lo necesites.
El primer afio no es para Vivir con el VIH puede ser muy
tenerlo todo resuelto. diferente a lo que imaginabas.

Es para empezar a
entender, adaptarte y
cuidarte poco a poco.

También puede ser mas
llevadero, mas digno y mas
libre de lo que temias.
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INTRODUCCION

6.1. Empezar el tratamiento: un paso importante

Después del diagndstico, uno de los
momentos clave es el inicio del
tratamiento.

Puede generar dudas, expectativas
o incluso cierta preocupacion.
Es normal.

Empezar el tratamiento no
significa que tu vida se detenga.

Significa que tienes una herramienta
eficaz para cuidar tu salud. Comien-
za una etapa en la que aprenderas
como funciona el tratamiento y
cémo integrarlo en tu vida.

6.2. ;Qué es el tratamiento antirretroviral? conceptoctave <

El tratamiento antirretroviral (TAR) es
el conjunto de medicamentos que
controla el VIH impidiendo que el
virus se multiplique.

Esto permite mantener la carga viral
en niveles muy bajos y preservar

el funcionamiento del sistema
inmunitario.

En la practica, significa proteger tu
salud y reducir el impacto del VIH en
tu vida diaria.

Hoy los tratamientos son eficaces,
seguros y cada vez mas sencillos.
Existen diferentes opciones, como
comprimidos o tratamientos
inyectables de accion prolongada,
que pueden adaptarse a tus
necesidades, ritmo de vida

y preferencias.

Actualmente se recomienda iniciar
el tratamiento lo antes posible tras el
diagnostico, incluso si te encuentras
bieny tienes un buen recuento de
CD4. Empezar pronto mejora la
respuesta inmunitaria, reduce la
inflamacién causada por el virus y
disminuye el riesgo de transmision
del VIH.
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Algunas personas pueden notar
efectos leves al inicio, que
suelen mejorar con el tiempo.
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Empezar con informacion clara
y pedir ayuda cuando la
necesites te ayudara a sentir
mas control y a seqguir el
tratamiento de forma mas
comoda y realista.

Participar en la decision
facilita la adaptacion
al tratamiento.
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6.7. No interrumpas el tratamiento
sin consultar

Interrumpir el tratamiento sin ,’
indicacién médica puede hacer que el

virus vuelva a multiplicarse, aumente

la carga viral, disminuyan las defen-

sas y aparezcan resistencias a

algunos medicamentos.

6.8. Preguntas que puedes hacer
en la consulta

“;Cémo tengo que tomar exactamente el tratamiento?”

“:Qué puedo notar los primeros dias?”
“;Cuando empezareé a ver resultados?”
“¢Qué hago si tengo algun efecto?”

“;Qué pasa si se me olvida tomar una dosis?”
“¢A quién puedo acudir si tengo dudas?”

Idea para recordar

Concepto clave 4

Como hablarlo
en consulta

Cuanto mas lo
El tratamiento no es una entiendas, mejor

obligacion sin sentido.
Es una herramienta que protege
tu salud, te da estabilidad
y te permite vivir
con libertad.
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INTRODUCCION

7.1. Empezar o cambiar también forma
parte del proceso

A'lo largo del tiempo, puede ser Cambiar el tratamiento no significa
necesario cambiar el tratamiento del  que algo vaya mal.

i Forma parte de la adaptacién del
Es normal que esto genere dudas, tratamiento a lo largo del tiempo
especialmente si el tratamiento para mejorar tu salud, comodidad y
actual funciona bien. calidad de vida.

7.2. ;Por qué se cambia el tratamiento?  conceptocive o5

El equipo sanitario puede proponerte  En algunos casos también puede

un cambio para: deberse a motivos clinicos, como la
« reducir efectos secundarios aparicic’m de resistencias o un fallo

« simplificar el tratamiento virologico.

« adaptarlo a nuevas circunstancias

« incorporar opciones mas actuales

7.3. ;Como se realiza el cambio? Concepto ciave. 51

El cambio se planifica junto con el equipo sanitario.

Se valora tu situacion clinica, las opciones disponibles y el momento mas
adecuado pararealizarlo. Después se hace un seguimiento para comprobar
que la adaptacion es correcta.

En la mayoria de los casos, el cambio se realiza sin problemas importantes.
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7.4. Para vivir el cambio con mas seguridad :ounacer [
- Pide que te expliquen el motivo del cambio

» Necesitas entender como debes tomar el nuevo tratamiento

« Pregunta qué puedes esperar los primeros dias

« Informa de cualquier sintoma o dificultad

« Date tiempo para adaptarte

7.5. Preguntas que puedes hacer Gomo hablarlo
en consulta

“sPor qué me recomendais este cambio?”

“¢Qué ventajas tiene respecto al tratamiento actual?”

“;Qué puedo notar al principio?”

“¢Qué hago si no me adapto bien?”

7.6. ;Qué puedes esperar tras el cambio? conceptoctave &)

Cada persona vive el cambio de Si necesitas un tiempo de ajuste,
forma diferente. observa cémo te sientes y coménta-

., lo con tu equipo sanitario.
En muchos casos, la adaptacion es

rapiday el tratamiento resulta igual
0 mas comodo.

Escuchar
tu cuerpo, expresar
Idea para recordar tus necesidades
y participar en las
decisiones es también
una forma de cuidarte
y avanzar.

Cambiar el tratamiento
no es retroceder. Es
ajustar tu cuidado para
que funcione mejor
contigo.
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8.1. El seguimiento te ayuda a entender como estas
El sequimiento del VIH forma parte del cuidado a lo largo del tiempo.

No se trata solo de hacer andlisis o acudir a consulta, sino de entender qué se
esta controlando y qué significa para tu salud.

El sequimiento te permite saber como estas hoy.
Ademas, permite anticipar coémo puede evolucionar tu situacion.

Cuanto mejor entiendas tus resultados, podras participar mas en tu cuidado.

Esto te permite saber si el
tratamiento esta funcionando
bien en tu caso.
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8.5. Otros controles de salud Concepto clave

Ademas de la carga viral y los CD4, El objetivo es prevenir y detectar a
el sequimiento incluye otras tiempo posibles problemas.
pruebas para cuidar tu salud de

forma global.

Pueden valorar:

« funcionamiento del higado y los
rinones

« niveles de colesterol o glucosa

« otros factores de salud

8.6. Para aprovechar mejor T
el seguimiento
- Pide que te expliquen tus Entender tus resultados te ayuda a
resultados tomar decisiones informadas.

« Pregunta qué significan en tu caso
« Anota dudas antes de la consulta
« Revisasitodo ha quedado claro

« Lleva unseguimiento de tus citas

8.7. z;eg:r:\stsﬁ :ue puedes hacer Como hablarl

“;Mi carga viral se encuentra en el nivel apropiado?”
“;Qué significan estos resultados en mi caso?”
“;Mis CD4 estan bien?”

“;Hay algo que deberia vigilar?”
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Menos visitas no significa
menos control. Significa que
el tratamiento esta
funcionando bien.

El seguimiento se adapta a ti.

Idea para recordar

El seguimiento no es solo
hacerse analisis.
Es entender tu salud y
participar en su cuidado.
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INTRODUCCION

9.1. Sequir el tratamiento: un proceso del dia a dia

Tomar el tratamiento cada dia forma parte del cuidado del VIH.

Aunque pueda parecer sencillo, mantener esta rutina a lo largo del tiempo

no siempre es facil.

Hay momentos en los que todo va bien y otros en los que pueden aparecer
dificultades. Y eso también forma parte de vivir con el VIH.

No tienes que hacerlo perfecto, sino encontrar una forma que funcione en

tu vida.

9.2. Qué es la adherencia

La adherencia al tratamiento
significa tomar la medicacion tal
y como ha sido prescrita.

Esto incluye no solo tomarla cada
dia, sino hacerlo de forma regular
y siguiendo las indicaciones.

9.3. Por qué es importante

Mantener una buena adherencia
permite:

« alcanzary mantener la carga viral
indetectable

- proteger el sistema inmunitario

- evitar resistencias

- prevenir complicaciones

- evitar la transmisién del VIH (1 =1)

Concepto clave

Una buena adherencia es clave para
que el tratamiento funcione
correctamente.

En la practica, significa proteger tu
salud y asegurar que el tratamiento
siga siendo eficaz a largo plazo.

Concepto clave '
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Pequeios cambios pueden
marcar una gran diferencia.
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9.6. Adherencia en tratamientos Concepto clave
inyectables

En los tratamientos inyectables, la adherencia consiste en acudir a las citas

programadas.

Cumplir con estas citas es esencial para mantener el efecto del tratamiento.

Si surge alguna dificultad para acudir, es importante comunicarlo con
antelacién para poder reorganizar la administracion.

9.7. Sirecibes tratamiento inyectable ouehacer? [

« Anota las fechas de las citas
« Utiliza recordatorios
« Avisasino puedes acudir

- Planifica con antelacion viajes o cambios en la agenda

9.8. Preguntas que puedes hacer Como hablalo
en la consulta
Si tienes dificultades con la

adherencia, es importante
compartirlo con tu equipo sanitario.

Preguntas que puedes hacer:

“Me esta costando sequir
el tratamiento”

“A veces se me olvida”

“;Podemos buscar estrategias
que me ayuden?”

“;Hay opciones que se adapten
mejor a mi rutina?”
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Es un trabajo conjunto entre
tay tu equipo de salud.

Tienes derecho arecibir
apoyo para poder seguir tu
tratamiento.

|dea para recordar

La adherencia no es hacerlo
perfecto.

Es encontrar una forma
realista y constante de
seguir el tratamiento
en tu dia a dia.
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INTRODUCCION

10.1. Cuidar tu salud mental también
es parte del tratamiento

Vivir con el VIH no solo afecta al cuerpo. También puede influir en como te
sientes, como piensas y como te relacionas con otras personas.

Es normal Cighiga gl algin momento, Nada de esto significa que estés
puedas sentir: fallando. Forma parte del proceso.
« preocupacion o miedo tras el

gty Cuidar tu salud mental es tan
« tristeza o desanimo importante como tomar tu
. ansiedad tratamiento. Ambas cosas

- enfado o frustracion estan conectadas.

- sensacion de soledad

10.2. Qué puede afectar Conceptoclave &%
a tu bienestar emocional

Hay diferentes factores que pueden influir en como te sientes:

Factores personales Factores relacionados

- Como viviste el diagnostico con la salud

« Experiencias previas (duelo, » Efectos del tratamiento
trauma, discriminacion...) » Cansancio o problemas fisicos

- Tuforma de afrontar los problemas  « Otras enfermedades

Factores sociales Tu experiencia es Gnica.
No hay una forma “correcta”

» Estigma o miedo al rechazo -
de sentirse.

« Apoyo (o falta de apoyo) de familia
o0 entorno

« Situacion laboral o econdmica
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Pedir ayuda no es un signo
de debilidad. Es una forma
de cuidarte.

No todas las personas
necesitan lo mismo.

Lo importante es encontrar
el tipo de apoyo que encaje
contigo.
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10.5. Para cuidar tu salud mental ouehacer? [

No todo depende de los profesionales. Hay cosas que puedes empezar a
hacer tu en tu dia a dia.

En tu rutina Enrelacion con el VIH
- Mantener rutinas (sueno, comidas, » Informarte con fuentes fiables

actividad) « Resolver dudas con tu equipo

« Hacer algo que te guste cada dia sanitario
- Cuidar tu cuerpo (actividad fisica, « Entender tu tratamiento
descanso)

En el plano emocional
« Hablar con alguien de confianza
« Escribirlo que sientes

« ldentificar qué te preocupa
realmente

10.6. Preguntas que puedes hacer Como hablaro
en consulta
en la consulta

Puedes hablar de tu salud mental en consulta igual que hablas de otros
aspectos de tu salud.

Algunas formas de hacerlo:

“Ultimamente me siento mas nervioso/a o preocupado/a”
“No estoy durmiendo bien”

“Me cuesta tener ganas de hacer cosas”

“Creo que necesito apoyo”
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No se trata de hacerlo todo,
sino de empezar por algo que
te resulte alcanzable.

Idea para recordar

Cuidar tu salud mental
no es algo aparte.
Forma parte de tu cuidado.
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11.1. La experiencia de vivir con el VIH
cambia con el tiempo
Vivir con el VIH es un proceso que cambia a lo largo del tiempo.

No es lo mismo el momento del diagnostico que anos después.
Tampoco es igual en cada etapa de la vida.

Con el tiempo, es posible que cambien tus necesidades, tus preocupaciones
y tu forma de cuidar tu salud.
_ Esto forma parte del proceso
y no significa que estés
haciendo algo mal.

Es una etapa en la que el

acompanamiento, la escucha
y la confianza son
especialmente importantes.

ELVIHALOLARGODE LAVIDA 55



Es un momento de cambio en el que puedes ganar
seguridad y adoptar un papel mas activo en tu cuidado.

No tienes que saberlo todo de golpe. Puedes avanzar paso a paso.

El autocuidado suele volverse mas autonomo, pero eso no significa que
tengas que hacerlo todo sin apoyo.
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11.6. Envejecimiento

Concepto clave

Gracias al tratamiento, muchas personas con el VIH llegan a edades avanzadas.

En esta etapa, pueden aparecer
nuevos aspectos:

« cambios en la salud general

- presencia de otras enfermedades
asociadas a la edad

« necesidad de adaptar el cuidado

11.7. Alo largo de la vida

« Adapta tu cuidado a cada etapa

- Revisa tus necesidades
periodicamente

- Mantén el seguimiento sanitario

« Pide apoyo cuando cambien
tus circunstancias

- Toma decisiones que encajen con
tu momento vital

11.8. Preguntas que puedes hacer enla
consulta

“Mis necesidades han cambiado, 4podemos revisarlo?”

“Estoy en una etapa diferente y tengo nuevas dudas”

“;Cémo deberia adaptar mi cuidado ahora?”

“:Qué aspectos deberia tener en cuenta
en este momento de mi vida?”

;0ué hacer?
; =

Como hablarlo
en consulta

Idea para recordar

La experiencia de vivir
conel VIH no es

siempre igual. Tu cuidado
evoluciona contigo,
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INTRODUCCION

12.1. Seguimiento, efectos secundarios y nuevas
opciones terapéuticas

A medida que pasa el tiempo, tu El cuidado del VIH no es

relacién con el tratamiento y el estatico. Evoluciona contigo.
seguimiento puede cambiar.

Esto significa que lo que necesitas
Puede que: ahora puede no ser lo mismo que
- entiendas mejor tu salud necesites dentro de un tiempo.
« tengas mas experiencia
+ aparezcan nuevas necesidades

+ surjan nuevas opciones de
tratamiento

12.2. Los efectos del tratamiento Conceptoclave &)
alo largo del tiempo

Los tratamientos actuales son
eficacesy, en general, bien tolerados.

Aun asi, pueden aparecer algunos
efectos no deseados, que pueden

variar segun la personay el momento. : :
Lo importante es no ignorarlos.

Estos efectos pueden ser:

- leves (molestias digestivas,
cansancio...)

« persistentes

» 0, en algunos casos, requerir ajuste
del tratamiento
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Tu experiencia es informacion
valiosa. Lo que notas en tu dia
a dia ayuda a ajustar mejor el
tratamiento.

Explicar lo que sientes
permite valorar mejor qué
esta pasando.

Ajustar el tratamiento es parte
del cuidado. Forma parte

del seguimiento habitual

y de adaptarlo a ti.
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Pero es importante saber que
existen opciones. Y que, en
algunos momentos, puede tener
sentido valorar cambios.

Participar te ayuda a encontrar
la mejor opcion para ti.

Tu opinién es clave para adaptar
el tratamiento a tu vida.

|dea para recordar

El tratamiento puede
cambiar con el tiempo.
Adaptarlo forma parte de
cuidarte mejor, no de
empezar de cero.
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13.1. Cuidar tu salud también implica
mirar mas alla del VIH

Ademas del VIH, pueden existir otras , El cuidado del VIH forma

c'ondiciones de salud a lo largo del parte del cuidado global
- tiempo.

| de tu salud.

- Estoincluye tanto otras infecciones
como enfermedades no infecciosas.

Conocerlas no es para preocuparte,
sino para poder prevenirlas, detec-
~ tarlasatiempoy cuidarte mejor.
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Esto se conoce como polimedi-
cacion y puede aumentar el
riesgo de interacciones entre
medicamentos.

Detectar a tiempo permite

actuar antes de que aparezcan
complicaciones.
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Llevar un control de tu
medicacion también forma
parte de tu autocuidado.

Idea para recordar

Cuidar tu salud no es solo
controlar el VIH. También
incluye prevenir y atender
otros aspectos de tu salud
que pueden aparecer
con el tiempo.
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14.1. Tener un proyecto de vida también incluye
decidir si quieres tener hijos/as

Vivir con el VIH no impide formar una familia.

Si deseas tener hijos/as, puedes decidirlo con informacion y apoyo.

Hoy existen opciones seguras para planificarlo y reducir al maximo los
riesgos.

Tienes derecho arecibir
informacion claray a que tus
decisiones sean respetadas.
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Plantearlo de forma abierta
ayuda a que el equipo sanitario
pueda orientarte mejor.
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REPRODUCCION, EMBARAZO Y VIH 69

Las recomendaciones pueden
adaptarse a tu situacion

y al contexto en el que te
encuentres.

Participar activamente en el
proceso te ayuda a vivirlo con
mas seguridad y confianza.

Se trata de encontrar la opcion
gque mejor encaje contigo y con
tu proyecto de vida.

Idea para recordar

Tener el VIH no impide
formar una familia.

Con informacioén y apoyo,
puedes decidir como hacerlo
de forma segura y adaptada
a tu situacion.
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- 15.1. Tu vida sexual también forma parte
de tu bienestar

La sexualidad es una parte ~ Tener el VIH no impide tener
importante de la vida. No se trata una vida sexual plena.

| solo de prevenir infecciones, sino
también de:

« sentirte bien

« disfrutar

« relacionarte

« tomar decisiones sobre tu cuerpo

Saber esta informacion
puede cambiar como vives
tu sexualidad.
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Cuidarte también es tomar
decisiones que encajan
contigo.
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Algunas ITS pueden no dar
sintomas. Por eso, es
importante realizar controles
periddicos, tratar a tiempo

y hacer seguimiento.

&

Detectar a tiempo también es
una forma de cuidarte.
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La salud sexual también
es un derecho.

Idea para recordar

Cuidar tu salud sexual
no es solo prevenir.
Es decidir, disfrutar
y sentirte seguro/a.
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16.1. Tu situacion no debe ser una barrera para tu salud

Si eres una persona migrante con el Todo esto puede hacer el proceso
VIH, es posible que en algun momen-  mas dificil.
to te hayas encontrado con dificulta-

des para acceder o continuar tu Aun asi, tienes derecho a cuidar

atencion sanitaria. tu salud y a recibir atencion.
Tu situacion no deberia

Pueden existir barreras como: 2 )
impedirte acceder a ella.

« elidioma

« el desconocimiento del sistema

« situaciones administrativas
-« diferencias culturales
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Pedir ayuda no es un
problema. Es una forma de
cuidarte.

Apoyarte en otras personas
puede hacer el proceso mas
facil.
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Apoyarte en otras personas
puede hacer el proceso mas
facil.

Si sientes que esto no se
cumple, puedes pedir ayuda
T )

Idea para recordar

Tu situacion como persona
migrante no deberia ser una
barrera para tu salud. Tienes

derechos, puedes pedir apoyo
y no estas solo/a.

CUIDAR TU SALUD COMO PERSONA MIGRANTE CON EL VIH 78



COMPETENCIAS
EN SALUD EN PERSONAS

CONEL VIH

1. Entender tu papel en el cuidado de tu salud

Cuando hablamos de salud, muchas veces pensamos solo en el
tratamiento o en las visitas médicas. Pero cuidar tu salud es algo mas amplio.

También tiene que ver con ,, Tu papel es importante en
. lo que sabes todo este proceso. No eres
solo quien recibe atencién:

- lo que haces
e también participas en ella.

« ycomo te sientes en tu dia a dia

No necesitas saberlo todo desde el principio.
Las competencias en salud se desarrollan poco a poco,
con el tiempo y la experiencia.
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Es un proceso progresivo, no
algo inmediato. Cada persona
avanza a su ritmo.

No es una escalarigida. Puedes
avanzar...y a veces retroceder.
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5. Algo importante que debes saber souehacerz L)

« Puedes estar en distintos niveles segun el tema de salud
« Puedes avanzar...y aveces retroceder

» Pedir ayuda también forma parte del autocuidado

« No se trata de hacerlo perfecto ,,
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Puedes desarrollar estas
competencias poco a poco.
No tienes que trabajarlas
todas alavez.

No es un examen. Es una
herramienta para conocerte
mejor.
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AUTOEVALUACION
DEL NIVEL DE ACTIVA-

CION EN EL CUIDADO
DE LA SALUD

1. ¢Para qué sirve esta herramienta?

- Cuando hablamos de salud, muchas veces pensamos solo en el tratamiento o
- enlasvisitas médicas. Pero cuidar tu salud es algo mas amplio.

También tiene que ver con: S ,, Tu 'papel es importante en
« lo que sabes - todo este proceso. Esta
. loque haces ) ‘herramienta puede ayudarte

|
| - : G a verlo con mas claridad.
‘ « ycomo te sientes en tu dia a dia

No tienes que entenderlo todo
al principio. Lo iras viendo paso
a paso al completarlo.
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Entre 16 y 23: En proceso

Entre 24 y 28: Fase activa

Entre 8 y 15: Fase inicial
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Entre 29y 32: Autocuidado integrado
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PREGUNTAS
FRECUENTES
SOBRE EL VIH

Contar con un equipo estable
puede ayudarte a sentir mas
confianzay continuidad en tu
cuidado.

Tienes derecho arecibir
atencion sanitaria,
independientemente

de tu situacion.

Si no sabes como hacerlo,
puedes pedir ayuda para
iniciar el proceso.
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Preguntas utiles Como hablarlo
en consulta

“;Donde esta mi unidad del VIH?"

“;Quiéen serd mi medico/a de referencia?”

“;Cada cuanto tendré revisiones?”

“sPuedo pedir un profesional con experiencia en el VIH?"
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El tratamiento se adapta
a cada persona.

Es una herramienta clave
para tu salud
y tu tranquilidad.
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El tratamiento no elimina

el virus, por eso debe
mantenerse. Mantener el
tratamiento es lo que protege
tu salud.

'

El tratamiento permite una
vida plena. Puedes construir
tu vida como cualquier otra
persona.

Esto se llama toma de
decisiones compartida.
Tu opinién es importante
en este proceso.
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Puedes preguntar qué
opciones existen en tu caso.
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GLOSARIO

Activacion

Grado en el que una persona tiene los
conocimientos, habilidades y
confianza para cuidar su salud y
participar en su atencién.

Adherencia al tratamiento

Grado en que tomas el tratamiento
tal como se haindicado: en la dosis
correcta, en el momento adecuado y
de forma continuada.

Atencion centrada en la persona
Modelo de atencion sanitaria que
tiene en cuenta tus necesidades,
preferencias y valores, y te implica
en las decisiones sobre tu salud.

Autocuidado

Conjunto de acciones que realizas en
tu dia a dia para cuidar tu salud,
como tomar el tratamiento, alimen-
tarte bien o cuidar tu bienestar
emocional.

Autogestion

Capacidad de comprender tu
situacion de salud, tomar decisiones
y participar activamente en tu
atencion sanitaria.

Carga viral

Cantidad de VIH presente en la
sangre. El objetivo del tratamiento
es reducirla hasta niveles
indetectables.

CD4

Tipo de células del sistema
inmunitario que ayudan a defender
el organismo. Su numero indica
coémo esta tu sistema de defensa.

Coinfeccion

Presencia de otra infeccion junto

al VIH, como hepatitis, tuberculosis
o VPH.

Estigma

Conjunto de prejuicios o ideas
negativas sobre el VIH que pueden
generar discriminacion o rechazo.

Indetectable

Situacion en la que la cantidad de
VIH en sangre es tan baja que no se
detecta en los analisis habituales.
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Indetectable =

Intransmisible (1=1)

Principio que indica que una persona
con VIH en tratamiento y con carga
viral indetectable no transmite el
virus por via sexual.

Infecciones de transmision
sexual (ITS)

Infecciones que se transmiten
principalmente a través de
relaciones sexuales, como la sifilis,
la gonorrea o el virus de papiloma
humano (VPH).

PEP
Siglas de profilaxis postexposicion.

Es un tratamiento preventivo que
puede reducir el riesgo de adquirir
el VIH después de una posible
exposicion al virus. Debe iniciarse
lo antes posible, preferiblemente en
las primeras horas y siempre dentro
del plazo indicado por el equipo
sanitario.

Prevencion combinada

Estrategia que utiliza varias
herramientas para prevenir el VIH

y otras ITS, como el tratamiento,

el preservativo, la PrEP o las pruebas
periodicas.

Profilaxis preexposicion (PrEP)
Medicamento que pueden tomar
personas sin el VIH para reducir el
riesgo de adquirirlo.

Seguimiento

Conjunto de visitas, pruebasy
controles que permiten valorar tu
estado de salud y la evolucién del VIH
alolargo del tiempo.

Tratamiento antirretroviral (TAR)
Conjunto de medicamentos que se
utilizan para controlar el VIH y evitar
que el virus se multiplique.

Tolerancia al tratamiento
Capacidad de una persona para
tomar un medicamento sin que le
cause molestias o efectos no
deseados importantes.

Transmision

Forma en la que el VIH puede
pasar de una persona a otra

en determinadas situaciones
(relaciones sexuales sin
preservativo, compartir material
de inyeccion, embarazo sin
seguimiento adecuado).
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grupo de
trabajo sobre
tratamientos del VIH

ONG DE DESARROLLO

Si necesitas mas informacion o tienes cualquier duda
sobre lainfeccion por el VIH,
sus enfermedades relacionadas, las ITS y sus tratamientos puedes
contactar con nosotros a través del siguiente mail:

consultas@gtt-vih.org

0 através de nuestras redes sociales:

@Instagram: gtt_vih
69 X: @gTtVIH
OFacebook: gtt.vih
QBIueSky: @gtt-vih.bsky.social
@ 0 Whatsapp y Telegram: 667 662 551
© YouTube: @gtt-vih

0 puedes llamar directamente a nuestras sedes de
Madrid: 683 280 312
y Barcelona: 93 208 08 45/ 667 662 551

www.gtt-vih.org
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