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RESUM

Introduccio: El paper secundari de les dones amb VIH, tant en la investigacié cientifica com en les
campanyes publicitaries, aixi com la forta preséncia de I’home dins la malaltia 1 la falta de protocols
sanitaris que tinguin en compte tots dos generes -el femeni i el masculi-, posa en dubte 1’eficacia de

I’atencid sanitaria proporcionada a aquestes dones.

Objectiu: Interpretar les vivéncies de dones amb VIH respecte a les cures proporcionades pel
personal sanitari en ’ambit hospitalari i els centres d’atencid primaria de 1’area metropolitana de

Barcelona.

Meétode: Estudi qualitatiu fenomenologic hermencutic. La poblacio d’estudi sera totes aquelles
persones que s’identifiquin amb el génere femeni, majors de 18 anys, que hagin estat diagnosticades
de VIH en els ultims cinc anys i que hagin rebut assisténcia sanitaria a 1’area metropolitana de
Barcelona. La mostra de I’estudi es seleccionara a partir del mostreig de conveniéncia, fins arribar a
la saturacié de dades, amb la col-laboraci6 de les infermeres dels centres sanitaris seleccionats. Les
dades seran recollides a través d’entrevistes semiestructurades, diaris personals i diaris de camp.
L’analisi de les dades de contingut tematic inductiu sera dut a terme a partir del metode descrit per

Colaizzi.

Limitacions: Les principals limitacions de ’estudi son, d’una banda, la limitacié de la mostra al
context de Barcelona. D’altra banda, també es consideren limitacions les caracteristiques de la mostra,
tant pel mostreig de conveniéncia -sent interessant un estudi amb mostreig teoric- com per la seva

extensio, ja que es pretén comptar amb una mostra inicial de 15 participants.

RESUMEN

Introduccion: El papel secundario de las mujeres con VIH, tanto en la investigacion cientifica como
en las campanas publicitarias, asi como la fuerte presencia del hombre en la enfermedad y la falta de
protocolos sanitarios que tengan en cuenta ambos géneros -el femenino y el masculino-, pone en duda

la eficacia de la atencidn sanitaria proporcionada a estas mujeres.

Objetivo: Interpretar las vivencias de las mujeres con VIH respecto a los cuidados proporcionados
por el personal sanitario en el ambito hospitalario y los centros de atencion primaria del area

metropolitana de Barcelona.

Método: Estudio cualitativo fenomenoldgico hermenéutico. La poblacion de estudio serd todas
aquellas personas que se identifiquen con el género femenino, mayores de 18 afios, que hayan sido
diagnosticadas de VIH en los ultimos cinco afios y que hayan recibido asistencia sanitaria en el area
metropolitana de Barcelona. La muestra del estudio se seleccionara a partir del muestreo de

conveniencia, hasta llegar a la saturacion de datos, con la colaboracion de las enfermeras de los
3
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centros sanitarios seleccionados. Los datos serdn recogidos a través de entrevistas semiestructuradas,
diarios personales y diarios de campo. El analisis de los datos de contenido tematico inductivo sera

llevado a cabo a partir del método descrito por Colaizzi.

Limitaciones: Las principales limitaciones del estudio son, por una parte, la limitacion de la muestra
en el contexto de Barcelona. Por otra parte, también se consideran limitaciones las caracteristicas de
la muestra, tanto por el muestreo de conveniencia -siendo interesante un estudio con muestreo tedrico-

como por su tamafo, ya que se pretende contar con una muestra inicial de 15 participantes.

ABSTRACT

Introduction: The minor role of women with HIV, both in scientific research and in advertising
campaigns, as well as the role of men with HIV as the main patient of the disease and the lack of
medical protocols that include both genders - the female and the male- leads us to question the

efficacy of the healthcare services provided to these women.

Objectives: To interpret the experiences of women with HIV regarding the care provided by health

personnel in the hospital field and primary care centers in Barcelona.

Method: Qualitative hermeneutical phenomenological study. The study population will be those
identifying themselves with the female gender, of legal age, who have been diagnosed with HIV in
the last five years and who have received healthcare in the area of Barcelona. Sampling will be done
by convenience, up to the saturation of data, with the collaboration of nurses working in the healthcare
centers previously selected. The data will be collected through semi-structured interviews, personal
diaries and field journals. The data analysis will be a thematic inductive content based on the one

proposed by Colaizzi.

Limitations: The main limitations of the study are, on one hand, the constraint of the sample to the
context of Barcelona. On the other hand the characteristics of the sample, including both the fact it is
done by convenience -it would be interesting to use a theorical sampling in the future- and its extent

since the study will be carried out with 15 participants initially.
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INTRODUCCIO

Problema de Salut

L’Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) defineix el Virus de la Immunodeficiéncia Humana (VIH)
com un “retrovirus que infecta les cel-lules del sistema immunitari huma, de manera que destrueix o
malmet la seva funci6. La infeccid per aquest virus porta a la progressiva reduccié del sistema
immunitari, el que es tradueix en la immunodeficiéncia” (WHO, 2019). Des de ’inici de I’epidémia
fins a I’actualitat, es calcula que el virus ha causat 75 milions d’infeccions i prop de 30 milions de
morts arreu del moén, fet que 1’ha convertit en un dels majors problemes de salut publica a escala

mundial, afectant sobretot paisos amb nivells d’ingressos baixos i mitjans (Chandrasekaran, 2019).

Tant en el conjunt de 1’estat Espanyol com a Catalunya, el perfil de persona amb VIH més prevalent
respon al d’homes d’entre 30 i 39 anys que tenen sexe amb altres homes (HSH)' (Generalitat de
Catalunya. Departament de Salut, 2018; Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, 2019).
El segon grup més prevalent son els homes heterosexuals, que representen un 14% dels casos de VIH
a Catalunya, mentre les dones heterosexuals representen el 9% dels casos, convertint-se en el tercer

grup poblacional amb més incidéncia (Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, 2018).

L’estigma i la discriminacio entorn el VIH existeixen des de la deteccio dels primers casos als Estats
Units durant la década dels 80 (Piedrahita Bran, Palacios Moya, Posada Zapata & Bermudez Romaén,
2017). En aquell moment, els principals afectats pel VIH eren HSH 1 per conseqiient la societat va
adoptar la falsa creenga que tot individu amb VIH era homosexual, generant una forta discriminacié

cap aquest col-lectiu de persones (Piedrahita Bran et al., 2017).

Malgrat els avencos cientifics de les tltimes décades, que han permes explicar les vies de transmissio
del VIH i convertir-lo en una malaltia cronica, disminuint-ne de manera drastica les repercussions
fisiques, a nivell social encara ara s’associa la malaltia majoritariament als homes i, més
concretament, als HSH (Leyva-Moral et al., 2018; Piedrahita Bran et al., 2017). Aquesta concepcio
social ha propiciat que, tant les campanyes publicitaries com les investigacions cientifiques, centrin
el focus d’atencio en els homes, atorgant un paper secundari, o fins i tot inexistent, a les dones amb
VIH, tot i que aquestes representen el 49% de tota la poblacié adulta afectada pel VIH (Costa & Da
Silva, 2013; Leyva-Moral et al., 2018).

Viure amb VIH sovint és descrit per les persones que el pateixen com un «patiment constanty,
convertint la por, I’ansietat i la incertesa en les conseqiiéncies psicologiques més prevalents en el

transcurs de la malaltia (Leyva-Moral, De Dios-Sanchez, Lluva-Castafio & Mestres-Camps, 2015).

"L°Gs del terme «homes que tenen sexe amb altres homes» fa referéncia als homes que tenen sexe amb altres homes perd que no
s’identifiquen a si mateixos com homosexuals.
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Per poder revertir aquesta situacio, els professionals de la salut son la primera opci6 on acudeixen les
persones amb VIH per obtenir la informacié que necessiten (Leyva-Moral et al., 2015). Les
infermeres 1 els infermers, per tant, han de tenir la formacié apropiada per tal d’oferir informacio de
qualitat, basada en 1’evidéncia cientifica, 1 una actitud que permeti les persones amb VIH expressar
els seus dubtes i temors sense por a ser jutjades (De Oliveira Alexandre, Galvao Gimeniz & Holanda

da Cunha, 2017).

Antecedents

La invisibilitzacié de la dona entorn el VIH queda palesa, sobretot, en la investigacio cientifica. La
quantitat d’estudis que aborden el VIH des d’una perspectiva de génere €s molt escassa, especialment
a Espanya, 1 es calcula que només un 7% dels treballs cientifics dirigits al VIH ho fan considerant el
genere masculi i el génere femeni (Caballero-Suérez, Rodriguez-Estrada, Candela-Iglesias & Reyes-
Teran, 2017). De fet, la majoria d’estudis que tracten les vivéncies de les dones amb VIH, es limita a
I’embaras 1 la lactancia, centrant-se en la funcio6 reproductora de la dona en lloc de tractar-la des d’una

perspectiva holistica (Carter et al., 2017).

En aquells estudis en qué si s’han tingut en compte les diferéncies de génere, es mostra com les dones,
igual que els homes, estan sotmeses a 1’estigmatitzacié de la malaltia, i sovint amb més intensitat (De
Oliveira Alexandre et al., 2017). El grau de discriminacié que pateixen les dones amb VIH varia en
funciod de diversos factors. Els resultats obtinguts mostren que 1’estigma percebut és més elevat quan,
tant el nivell socio-economic com I’educatiu séon baixos; quan les dones pertanyen a étnies
minoritaries, i quan son a I’atur (Belue, Zungu, Okoror, Adam & Airhihenbuwa, 2014). Aquestes
situacions, sumades al fet de ser dones, les converteix en grups més vulnerables de patir
discriminacié. A més, a molts paisos on el masclisme és més predominant, es condemna socialment
les dones amb VIH per considerar que tenen una vida sexual massa “liberal” o que la malaltia és el
resultat d’haver estat infidels a la seva parella (Cuca et al., 2017). Aquestes concepcions socials no

fan més que contribuir a 1’aillament, en tots els ambits, d’aquest col-lectiu.

L’entorn social on es troben les dones infectades de VIH sovint dificulta que aquestes acudeixin als
serveis sanitaris quan ho necessiten, ja sigui per realitzar proves de deteccio del virus o per fer un
seguiment del tractament (Juan-Martinez, Rangel Flores, Castillo Arcos & Cacique Cacique, 2018).
Aix0, juntament amb la poca visualitzacié de la dona en relacié a la malaltia, explica per que les
conseqiiencies del VIH en el génere femeni sobn més devastadores que en el génere masculi; les dones
tenen el doble de risc d’acabar desenvolupant nivells alts d’ansietat i fins a 3,5 vegades més

probabilitats de patir depressio (Caballero-Suarez et al., 2017).
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Tot i tenir coneixements sobre les conseqiiencies del VIH en dones, els estudis que analitzen les seves
vivencies als centres de salut son molt poc freqiients. L’evidéncia actual, pero, indica que les dones
consideren I’empatia dels professionals de salut i 1’atencié rebuda als centres especialitzats com una
experiencia positiva (Belue et al., 2014). D’altra banda, consideren experiéncies negatives el tracte
discriminatori d’alguns professionals, la sensaci6é de no tenir en compte la seva familia en la gestid

de la malaltia, i els espais designats unicament per gent amb VIH (Belue et al., 2014).

La majoria d’estudis esmentats anteriorment (Belue et al., 2014; Caballero-Sudrez et al., 2017; Juan-
Martinez et al., 2018) posen émfasi en la necessitat d’investigar més sobre les percepcions i vivencies
de les dones amb VIH. La manca d’evidéncia cientifica sobre el tema, tant a Espanya com a nivell
internacional, impedeix disposar de protocols propis que englobin tots dos géneres, el femeni 1 el
masculi. En I’actualitat, les intervencions infermeres es basen en estudis realitzats majoritariament en
homes, fet que posa en dubte I’eficacia de I’atencio sanitaria proporcionada a dones amb VIH (Carter

et al., 2017).

Marec teoric

La masculinitzacié del VIH es pot explicar a través del feminisme radical, que defineix el patriarcat
com “I’opressio que el génere masculi desplega sobre les dones en amplis 1 variats ambits de la vida”
(Nijensohn, 2018). D’acord amb aquest plantejament, les relacions desiguals entre homes i1 dones,
fruit de la societat patriarcal, son el principal motiu d’infecci6 entre les dones amb VIH (Costa & Da

Silva, 2013).

El mite de I’amor romantic?, doncs, té un gran impacte en la gestié del VIH en dones. D’una banda,
dificulta que les dones puguin percebre el perill real de dur a terme practiques sexuals de risc, ja que
anteposen I’entrega incondicional a la seva parella per davant de la seva propia salut (Juan-Martinez
et al., 2018). D’altra banda, I’existéncia d’imaginaris col-lectius entorn les dones i la seva sexualitat,
com el fet d’assignar-los un paper passiu i monogam en les seves relacions sexuals, fa que a la dona

se la estigmatitzi més en el moment del diagnostic (Carter et al., 2017).

La idea que el genere femeni s’ha de subordinar al masculi deixa les dones en una posicié d’elevada
vulnerabilitat on practicament no tenen poder de decisid. Al marge del seu nivell educatiu, de la seva
capacitat financera o del seu nivell socio-economic, les diferéncies de génere funcionen com a barrera
a I’hora de permetre que les dones puguin prendre certes decisions relacionades amb la seva
sexualitat, com seria negociar I’us de métodes anticonceptius o negar-se a mantenir relacions sexuals

a canvi de suport economic, de regals o de la venda de drogues, com ¢és el cas de moltes treballadores

2 Mite de I’amor romantic: conjunt de creences socialment compartides entorn 1’amor i la sexualitat, més concretament, en les relacions
monogames, heterosexuals 1 masclistes (Ferrer Pérez & Bosch Fiol, 2013).
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sexuals que acaben sent infectades de VIH (Juan-Martinez et al., 2018). Cal tenir present que un
elevat percentatge de dones heterosexuals que contrauen VIH ho fan a través de la seva parella estable
en el que s’anomena intimate partner violence®* (WHO, 2012). Aquest tipus de violéncia pot derivar
en depressid, sindrome de dolor cronic i problemes de socialitzacid, experiencies que per si mateixes
tenen un gran impacte en la salut global de la dona perd que funcionen com agreujants en les dones

diagnosticades de VIH, sobretot en I’adhesio al tractament antiretroviral (Juan-Martinez et al., 2018).

El patriarcat no només afecta les dones amb VIH i les seves vivéncies, sind que es reflecteix també
en l’atenci6 infermera que es proporciona a aquestes persones. No cal oblidar, doncs, que les
infermeres 1 els infermers son individus construits a partir dels significats i simbols de la nostra
societat, de manera que les seves intervencions habitualment estan influenciades per les creences
socials entorn les dones 1 la seva sexualitat (Pavez, 2013). Aquest fet té un impacte a I’hora de cuidar
les persones amb VIH, ja que sovint es manifesta en forma d’actituds discriminatories per part de les
infermeres 1 els infermers (Leyva-Moral et al., 2017). La discriminaci6 d’aquest col-lectiu de
persones no només €s percep com una experiencia negativa sind que actua com agreujant de les
conseqiiencies psicologiques que, com s’ha comentat anteriorment, son més greus en el génere femeni
(Caballero-Suarez et al., 2017). Aixd, sumat a la falta de protocols propis i la forta preséncia de
I’home en la malaltia, ens porta a fer-nos la seglient pregunta: quines son les vivencies de les dones

amb VIH respecte I’atencio sanitaria rebuda?

ntimate partner violence: qualsevol tipu violénci isi XU i i i I
3 Intimat 1 It alsevol tipus de violéncia cap a la dona (fisica, sexual, ablis emocional i comportaments controladors
exercida per la seva parella intima.
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PROPOSIT DE L’ESTUDI

Aquest estudi interpretatiu neix amb la finalitat de narrar la realitat de les dones amb VIH respecte a
I’atenci6 sanitaria rebuda, un fenomen molt poc estudiat en I’ambit de les ciéncies de la salut, i
remarcar-ne aquells aspectes o conceptes més rellevants. Aquest projecte d’investigacid pretén donar
veu 1 visibilitat a aquestes dones i les seves vivencies que, fins ara, han despertat un interes residual
en ambits com la recerca cientifica o la publicitat. La necessitat de realitzar aquest estudi sorgeix no
sols de la manca d’evidencia actual, sin6 també d’una concepci6 de la professio infermera que té¢ com
a eix central oferir una atencio integral a totes les persones, entenent-les com un fot, més enlla de la

patologia que pateixen.

Preguntes i objectius de I’estudi
Pregunta d’investigacio plantejada: Quines son les vivéncies de les dones amb VIH respecte de
’atencio sanitaria rebuda?
Objectiu general: Interpretar les vivéncies de les dones amb VIH respecte a les cures proporcionades
pel personal sanitari en I’ambit hospitalari i els centres d’atencid primaria de I’area metropolitana de
Barcelona.
e Objectiu especific 1: Explicar les sensacions i percepcions de les dones amb VIH sobre
I’atenci6 sanitaria rebuda.
e Objectiu especific 2: Clarificar la relacié establerta entre les dones amb VIH i el personal
sanitari que les ha ateses als centres de salut.
e Objectiu especific 3: Identificar possibles aspectes de millora en [’atencidé sanitaria

proporcionada, en funcio de I’experiéncia de les dones amb VIH que han estat ateses.

Suposits de la investigadora

La investigadora es presenta com a estudiant de quart d’infermeria, amb una clara ideologia feminista
1 sense formaci6 especifica respecte al tema estudiat, a excepci6 dels coneixements adquirits durant
la recerca de la primera part d’aquest treball i el transcurs del grau d’infermeria. Els suposits dels
quals parteix la investigadora son els seglients: la falta de protocols especifics per tractar les dones
amb VIH fa que no rebin una atencid sanitaria efectiva quan acudeixen als centres de salut; que els
protocols existents estiguin basats en estudis cientifics realitzats majoritariament en homes dificulta
que a les dones amb VIH se’ls pugui proporcionar una atenci6 integral de qualitat, i, a més, els
possibles prejudicis que el personal sanitari pugui tenir envers aquest grup de persones funciona com
a agreujant de les conseqiiencies psicologiques produides pel VIH, la qual cosa es tradueix en una
pitjor gestié de la malaltia. La principal motivacié de la investigadora per realitzar aquest treball és
la Iluita per la igualtat de génere en tots els ambits de la vida diaria, especialment en I’ambit de la

salut.
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METODOLOGIA

Disseny

Tenint en compte que el que es pretén en aquest estudi és interpretar viveéncies, es considera que la
fenomenologia és I’enfocament metodologic més adequat, ja que permet explicar com els individus
donen significat als fenomens socials a través de la seva experieéncia (Berenguera Osso et al., 2014)
1, més en concret, la fenomenologia hermeneutica, concepte desenvolupat per Martin Heidegger, que
té per objectiu apropiar-se del significat ja implicit en I’experiéncia viscuda, mitjangant un procés de
pensament basat en la destruccid i construcci6 fins aconseguir interpretar-lo com una veritat, és a dir,

revelant-ne els fenomens més ocults 1, en particular, els seus significats (Barbera & Inciarte, 2012).

L’aproximaci6 a les informants es fara amb la col-laboraci6 dels equips d’infermeria dels centres on
es realitzara 1’estudi. Aquests equips seran els responsables d’identificar possibles participants. La
investigadora principal sera la que, després de presentar-se, els explicara I’objectiu principal de
I’estudi, els seus detalls 1 els motius per realitzar-lo. Per tal de no condicionar el fenomen d’estudi,
no existira una relacié prévia entre la investigadora i les participants i, com a pas previ a la
investigacio, sera imprescindible que la investigadora s’allunyi de tots els seus coneixements

preestablerts i deixi de banda els seus valors (bracketing) (Palacios-Cena & Corral Liria, 2010).

Ambit de ’estudi i mostra

L’estudi es dura a terme a I’area metropolitana de Barcelona, donada la seva riquesa cultural i la
variabilitat sociodemografica que presenta. Els centres seleccionats son: 1’Hospital de la Vall
d’Hebron, el Centre d’Atencié Primaria (CAP) de Drassanes i el CAP de Comte Borrell. L’Hospital
de la Vall d’Hebron és un hospital de tercer nivell, centre d’excel-1éncia, i permetra obtenir les
vivencies de dones amb VIH en I’ambit hospitalari. D’altra banda, el CAP de Drassanes compta amb
el programa Drassanes Exprés®, a partir del qual es podran obtenir vivéncies en I’ambit d’un servei
especialitzat en infeccions de transmissi6 sexual (ITS). Per ultim, el CAP de Comte Borrell ha estat
seleccionat per I’elevat percentatge de casos nous de VIH a la zona de I’Esquerra de I’Eixample I’any

2018 (Agencia de Salut Publica, 2018).

Es pretén accedir a I’escenari d’estudi de manera formal sol-licitant, primerament, 1’aprovacié del
projecte d’investigacio als comites €tics corresponents en funcid de I’entitat responsable dels centres:
I’Institut Universitari d’Investigacio en Atencid Primaria (IDIAP Jordi Gol) en el cas del CAP Comte
Borrell i el Comité Etic d’Investigacié Clinica (CEIC) de I’Institut de Recerca de I’Hospital de la Vall

d’Hebron (VHIR) per a I’ambit hospitalari i per al programa Drassanes Express, ja que també pertany

4 Drassanes Exprés: programa creat I’any 2013 per part de I’Hospital Vall d’Hebron. Es el principal centre de cribratge i atencio a les
infeccions de transmissi6é sexual (ITS) de Catalunya. Aquest programa permet detectar ITS en un periode inferior a tres hores i, en cas
d’obtenir resultats positius, s’inicia el tractament en menys de 72 hores.
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al VHIR. Un cop aconseguit aix0, es procedira a presentar el projecte als responsables dels centres

sanitaris i, per ultim, a les infermeres.

La seleccio de les participants es realitzara a través del mostreig de conveniéncia (Taula 1) per motius
d’accessibilitat 1 de criteris de representativitat de la poblacio. L’emplagament de 1’estudi permet
garantir 1’heterogeneitat de la mostra i es buscara que les participants presentin diferents
caracteristiques personals 1 sociodemografiques per tal de garantir la variabilitat discursiva. Per
calcular la grandaria de la mostra s’utilitzara el principi de saturacio de dades, ¢és a dir, es deixara
d’incloure noves participants en el moment en que no s’obtinguin més dades noves o rellevants per a
I’estudi del fenomen (Trejo Martinez, 2012). Es pretén, aixo si, comptar amb una mostra inicial de

15 participants.

Criteris d’inclusio Criteris d’exclusio

No entendre ni poder comunicar-se en catala, castella

Identificar-se amb el génere femeni. .
0 angl¢s.

Ser major d’edat. Falta de temps per ser entrevistada.

Haver estat diagnosticada de VIH en els tltims cinc . ) ..
Diagnostic de deteriorament cognitiu greu.
anys°.

Haver rebut assisténcia sanitaria a 1’area | Inestabilitat emocional que impossibilita la seva

metropolitana de Barcelona. participacio®.

Taula 1: Criteris d’inclusio i d’exclusio de la mostra

Recollida de dades

La recollida de dades es realitzara a través d’una entrevista semiestructurada (Annex IV) i els diaris
personals de les participants com a complement. L’Gs de diferents instruments de recollida de dades
permetra ampliar la perspectiva 1 profunditat de 1’estudi, cosa que i donara més rigor. Les entrevistes
seran sempre individuals i es podran realitzar tant cara a cara com de manera online, recurs que ha
donat molt bons resultats en altres estudis qualitatius realitzats anteriorment (Hamilton & Bowers,
2006; Ayling & Mewse, 2009). Les participants podran escollir el lloc on realitzar-les, tot i que
sempre s’oferira I’opcio6 de dur-la a terme en un espai privat de la Universitat Autonoma de Barcelona
per tal de garantir la seva seguretat i la confidencialitat de les dades. L’encarregada de recollir les
dades 1, per tant, de realitzar les entrevistes, sera la investigadora principal, juntament amb una
psicologa com a investigadora col-laboradora. La figura de la investigadora col-laboradora sera
d’especial importancia en aquells casos en que I’entrevistada presenti un deteriorament emocional
(Leyva-Moral & Feijoo-Cid, 2017). Tenint en compte I’estigma i la discriminacié que pateixen les

dones amb VIH per qiiestio6 de génere, es considera imprescindible que la investigadora

3 S’estableix el periode de temps de cinc anys per tal d’evitar el biaix de record o memaria, és a dir, per tal d’evitar errors en els relats
de les participants a I’hora de recordar vivéncies molt antigues.

® La psicologa que faci de co-investigadora sera la responsable de realitzar entrevistes a les participants per tal de determinar el seu
estat emocional abans d’iniciar I’estudi.
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col-laboradora sigui de genere femeni. La recollida de dades se centrara en una sola trobada, on es
realitzara 1’entrevista semiestructurada, per diversos motius. Es parteix de la premissa que parlar de
les seves vivencies respecte al VIH ¢€s un tema altament sensible que les participants afrontaran amb
certa por 1 per al qual no disposaran de gaire temps. A més, organitzar la recollida de dades en més
trobades implicaria, a nivell étic, exposar les participants a reviure la seva experiencia més d’un cop,
fet que suposa més risc de patir deteriorament emocional. Les entrevistes tindran una durada d’entre
301 60 minuts. Les dades obtingudes s’enregistraran a través d’una enregistradora de veu 1 dels diaris
de camp de les investigadores. Aquesta informacié es complementara amb la que s’obtingui a partir
dels diaris personals de les participants, en els quals, de manera totalment voluntaria, podran descriure
les seves experiéncies de manera més extensa i explicita. Per tal de garantir la confidencialitat i
I’anonimat de les dades, s’assignara un codi numeric a cada participant. Amb la finalitat de garantir
la qualitat de les dades, I’equip d’investigaci6 establira uns criteris comuns a I’hora de transcriure les
entrevistes 1 els diaris personals per assegurar-ne [’homogeneitat. Un cop realitzades les
transcripcions, seran retornades a les participants per tal que proposin canvis o bé en donin el
vistiplau. El procés de recollida d’informacié durara un total de 15 mesos, tenint en compte estudis
similars realitzats anteriorment (Caballero-Suérez et al., 2017). Un cop finalitzada la recollida de
dades, la investigadora principal s’acomiadara de les participants, convidant-les a contactar-hi si
tenen dubtes en relacio a la investigacid. També se’ls enviara una copia de la versio final de ’estudi
a tall d’agraiment. Tal com queda recollit al consentiment informat (Annex II), les participants no

rebran cap compensacio economica -ni de cap altre tipus- derivada de la seva participacio a 1’estudi.
Analisi de dades

Per a realitzar 1’analisi de dades se seguiran els set passos establerts en el métode de Colaizzi
(Morrow, Rodriguez, & King, 2015). Cal remarcar que el procés d’analisi de dades sera circular, és
a dir, la recollida de dades, la seva codificacio i1 I’analisi es duran a terme de manera simultania. Es
comengara realitzant una lectura exhaustiva, de manera repetida, de les transcripcions per tal de
familiaritzar-se amb les dades obtingudes. S’identificaran aquells fragments més significatius a I’hora
d’entendre el fenomen. A partir d’aquests fragments s’identificaran i es formularan unitats de
significat. Les notes elaborades per les investigadores al llarg de les lectures — ja siguin reflexions,
dubtes, impressions — facilitaran la identificacié de les unitats de significat més representatives.
Aquestes unitats de significat seran agrupades, posteriorment, en temes comuns a totes les entrevistes.
La investigadora principal redactara una descripcido exhaustiva del fenomen incloent els temes
obtinguts a partir de 1’analisi. Aquesta descripcio exhaustiva se sintetitzara en un text que expliqui el
fenomen, incloent tinicament aquells temes que hi estiguin vinculats. Aquest text es fara arribar a les

participants de I’estudi perqué en donin la seva opinid. Es compartira també amb una infermera
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especialista en VIH i amb un expert en investigacio qualitativa, per verificar que les interpretacions
obtingudes coincideixen amb 1’experiéncia original (Leyva-Moral, Martinez-Batlle, Vazquez-
Naveira, Hernandez-Fernandez, & Villar-Salgueiro, 2019). Les dades es guardaran en un lloc segur
sota clau en tot moment i només hi tindran accés la investigadora principal i la coinvestigadora.
D’acord amb la normativa vigent, les dades recollides s’utilitzaran exclusivament en I’ambit de la

investigacio i seran destruides un cop finalitzat el projecte.

Aspectes étics

Tal com s’ha esmentat anteriorment, el projecte d’investigacid es presentara davant dos comites etics
per a la seva aprovacié. D’una banda, al comite ¢tic de ’IDIAP Jordi Gol per poder realitzar 1’estudi
al CAP i, d’altra banda, al CEIC del VHIR per poder dur a terme la investigacid a I’hospital i al
programa de Drassanes Express. De manera prévia a 1’inici de I’estudi, s’explicara a les participants
quin és el seu objectiu, fent especial eémfasi en que la seva participacio és voluntaria i que son lliures
d’abandonar-lo en qualsevol moment. Se’ls oferira i se’ls explicara el consentiment informat que
posteriorment hauran de signar per poder participar a I’estudi. S’explicara la confidencialitat de les
dades a partir de la Llei Organica 3/2018, 5 de desembre, de Proteccié de Dades Personals i Garantia
dels Drets Digitals. Tal com queda pales al consentiment informat (Annex II), es vetllara sempre per
la confidencialitat de les dades excepte quan es detectin situacions que amenacin la vida de les
participants (Leyva-Moral & Feijoo-Cid, 2017). En aquest cas, les investigadores tindran 1’obligacio

¢tica de notificar-ho al responsable de 1’equip sanitari que se n’estigui fent carrec.

Criteris de rigor i qualitat de les dades

Per valorar la qualitat del projecte d’investigacid, es tindran en compte els quatre criteris establerts
per Guba i Lincoln (1985): credibilitat, transferibilitat, dependencia i confirmabilitat. Per garantir la
credibilitat es realitzara la triangulaci6 d’investigadores — la investigadora principal i la psicologa — i
de dades, ja que la seva recollida es fara a partir de diversos instruments com son les entrevistes
semiestructurades, els diaris de camp de les investigadores i els diaris personals de les participants.
Es comptara també amb el feedback obtingut a partir de les informants i les investigadores. La
transferibilitat es plasmara en una descripcié exhaustiva de com s’ha dut a terme ’estudi, la seleccid
de la mostra, la recollida de dades i el context on s’ha produit. La dependéncia s’obtindra a través de
la triangulacié de dades, és a dir, a través dels diferents instruments utilitzats per recollir les dades, 1
la triangulacié de les investigadores, explicada anteriorment. La confirmabilitat es garantira en el
moment en que es descrigui el posicionament de la investigadora, les seves creences i valors inicials,

i através de la técnica del bracketing esmentada anteriorment.
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LIMITACIONS I DIFICULTATS

L’actual projecte d’investigacid planteja diverses limitacions 1 dificultats. La primera limitaci6 és el
lloc on es recolliran les dades: I’area metropolitana de Barcelona. Si bé és cert que Barcelona compta
amb una gran riquesa cultural, étnica i religiosa, aquest model no €s extrapolable a la resta del territori,
especialment pel que fa a les zones més rurals. Caldria, doncs, plantejar futures linies d’investigacio

que contemplin altres escenaris i, per tant, altres realitats de les dones amb VIH.

Dr’altra banda, els criteris d’inclusi6 1 d’exclusid establerts a I’estudi poden limitar 1’heterogeneitat
dels resultats. Per tal de minimitzar-ho, s’han proposat diferents ambits on realitzar la seleccio de les
participants: I’ambit hospitalari i ’ambit de 1’atencid primaria. Per introduir encara una variable més,
aquests ambits es troben en diferents zones de Barcelona, la qual cosa permetra analitzar diferents

realitats 1 garantir la variabilitat discursiva.

Vinculat a la mostra de 1’estudi, també hi ha la problematica de la seva extensid. Es partira d’una
mostra inicial de 15 participants, tenint en compte els criteris d’inclusio 1 d’exclusié aplicats 1 el
concepte de “saturaci6 de dades”. Es tractara, doncs, d’una mostra no representativa ja que els
resultats no seran extrapolables de manera generalitzada. Tanmateix, seran uns resultats valids i
transferibles a contextos socials semblants. I, en tractar-se del primer estudi plantejat des d’aquesta
perspectiva, també servira de referéncia per poder realitzar estudis amb mostres més amplies en un

futur.

Com que la mostra ha estat seleccionada a partir del mostreig per conveniéncia, hi ha el perill que
I’estudi no compti amb la participacié d’informants amb menys recursos economics i, per tant, amb
menys possibilitats d’accés als serveis sanitaris, com son les treballadores sexuals. Seria molt
enriquidor realitzar futurs estudis amb un altre tipus de mostreig, com el mostreig teoric, per tal

d’arribar a dones amb VIH que viuen realitats diferents.

Verbalitzar les vivéncies respecte a I’atencid sanitaria rebuda es considera una de les principals
dificultats d’aquest estudi. D’acord amb la teoria exposada, les dones amb VIH estan sotmeses a una
discriminacié més gran que els homes amb VIH i, el que és més greu, han estat invisibilitzades durant
molt de temps. Aquesta realitat pot fer que parlar de les seves experiéncies sigui un procés dolorods.
Malgrat que la participaci6 és voluntaria i poden abandonar el projecte en qualsevol moment, caldra
contemplar la possibilitat d’aturar les trobades si les informants no es veuen en condicions de
continuar i reprendre-les posteriorment. Com a conclusid, tant el procés de recollida de dades com el

d’analisi, podrien requerir més temps del fixat inicialment.
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UTILITAT I APLICACIO DELS RESULTATS

Els resultats que s’obtinguin del present projecte d’investigacidé permetran promoure canvis en totes
les arees que componen la professio infermera: 1’area assistencial, la d’investigacio, la de docéncia i

la de gestio sanitaria.

Partint de la premissa que 1’atenci6 sanitaria proporcionada a les dones amb VIH en 1’actualitat
presenta algunes mancances degut, principalment, a la inexisténcia de protocols propis i la manca
d’investigacio en I’ambit de les ciéncies de la salut, aquest estudi pretén ser un instrument per tal de
canviar aquesta realitat. A través de I’analisi de les viveéncies de les dones amb VIH respecte les cures
proporcionades pel personal sanitari, ’equip investigador detectara quins son els punts forts i febles
del personal sanitari en aquest ambit concret. Com a resultat, s’obtindran propostes de millora que
permetran tenir cura de les dones amb VIH des d’una perspectiva holistica, sense deixar que la seva
malaltia les defineixi 1 reduint I’estigma 1 la discriminacid que pateixen. Una atencid sanitaria més
personalitzada fara possible una millor gestié de la malaltia per part de les dones amb VIH ja que, si
tractem aquestes persones com un tot i atenem les seves necessitats de manera realista, els podrem

oferir una millor qualitat de vida a llarg termini.

Per aconseguir millores en I’atenci6 a les dones amb VIH, pero, no només s’ha de conscienciar els
professionals que ja les atenen, sind que cal formar les noves generacions en un nou paradigma en

que la informacid que es facilita sobre el VIH compti amb la perspectiva de geénere.

Aquest estudi podra servir de precedent per realitzar-ne d’altres amb mostres més amplies, amb altres
tipus de mostreig i que incloguin altres comunitats autonomes de 1I’Estat espanyol o, fins i tot, altres
paisos europeus. Per tal de garantir una atencié de qualitat és imprescindible que els protocols de
referéncia es basin en estudis realitzats en tots dos geéneres, tant el masculi com el femeni, 1 per aixo

¢€s necessari incentivar linies d’investigaci6é que vagin en aquesta direccio.

Per ultim, aquest projecte permet promoure I’ideal feminista dins I’ambit de la salut, tractant els
pacients com a persones, independentment del seu génere. Com s’ha explicat a la part tedrica,
I’estigma 1 discriminacio6 al voltant de les dones amb VIH té I’origen en la societat patriarcal en la
qué vivim, per tant, tenir en compte les seves viveéncies en 1’atencio sanitaria rebuda no només permet
realitzar millores a la practica clinica, sindé que promou un model de sanitat publica que aposta per la

igualtat de génere en tots els seus ambits.
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Mesos 2019 Mesos 2020 Mesos 2021 Mesos 2022
Fases/Activitats Octubre - Jun Juliol - Setembre - Gener - Gener - Abril -
Desembre Y Agost Desembre Desembre Marg Juliol

Previ a I’entrada al
camp
Elaboracio a la Universitat
Autonoma de Barcelona
(UAB) | Unitat Docent de la

Vall d’Hebron.

Plantejament i planificacié
del projecte d’investigacié

Investigadora principal i Dr.
Juan Manuel Leyva Moral

Presentacio del projecte
Investigadora principal

Autoritzacié per entrar al
camp
Investigadora principal

Entrada al camp
Seleccio de participants:
Hospital Vall d’Hebron,
CAP Drassanes, CAP Comte
Borrell.

Recollida de dades: Lloc triat
per les participants.

Analisi de dades: Unitat
Docent de la Vall d’Hebron
(UAB).

Seleccid de les participants
Investigadora principal amb
la col-laboracio de les
infermeres dels centres
sanitaris seleccionats

Recollida de dades
Investigadora principal i
psicologa

Analisi de dades
Investigadora principal i
psicologa

Sortida del camp

Discussi6 i redaccio6 dels
resultats
Investigadora principal i
psicologa
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ANNEXES

ANNEX I: Formulacio del problema, planificacio de la cerca i fonts d’informacio

Formulacié del problema
La formulaci6 del problema s’ha fet a partir del format SPICE en un paradigma qualitatiu.
Quines son les vivencies de les dones amb VIH respecte [’atencio sanitaria rebuda?

- Ambit: Centre d’Atenci6 Primaria i Centres Hospitalaris.

- Perspectiva: Dones amb VIH que viuen a 1’area metropolitana de Barcelona.

- Intervencid: Descriure les vivencies de les dones amb VIH respecte 1’atencid sanitaria
rebuda.

- Comparacié: No n’hi ha

- Avaluacio: L’atencio infermera realitzada a dones amb VIH.
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ANNEX II: Informacio de I’estudi i consentiment informat

Carta de consentiment dirigida a les participants

Titol del projecte investigacid: Vivéncies de dones amb VIH respecte I’atencio sanitaria rebuda.
Investigadora principal: Julia Sebastia Martinez
Introduccié/Objectiu:

Benvolguda,

L’objectiu principal d’aquest document és informar-li que esta convidada a participar en el projecte
d’investigacid esmentat anteriorment, dut a terme per la investigadora i infermera Julia Sebastia

Martinez amb el suport del Departament d’Infermeria de la Universitat Autonoma de Barcelona.

Per tal de poder decidir si vol participar a 1’estudi és imprescindible que llegeixi 1 consideri la
informacio que se li plantejara a continuacio. Sentis lliure de preguntar o comentar qualsevol apartat

que no li quedi clar.

Aquest estudi neix amb la finalitat de descriure les vivencies de dones amb VIH respecte I’atencid
sanitaria rebuda a I’area metropolitana de Barcelona, tant a centres d’atencid primaria com a centres
hospitalaris. L.’objectiu final és fer is d’aquestes viveéncies per augmentar el nivell de coneixements

que tenen les infermeres 1 els infermers en aquest ambit i realitzar millores a la practica clinica.
Que se li demanara en aquest estudi?
La seva participacio consistira en:

- Per tal de recollir les dades es realitzara una entrevista semiestructurada que tindra un guié
de preguntes obertes en relacio al tema a tractar. També es recolliran dades a partir de diaris
personals on vosté podra descriure de manera més extensa i detallada aspectes comentats a
I’entrevista.

- L’entrevista tindra una durada d’entre 30 1 60 minuts i parlarem sobre les seves vivencies
respecte I’atencid sanitaria rebuda fins el moment. La realitzara la investigadora principal
juntament amb una altra investigadora.

- Esrealitzara a I’espai que voste esculli, tot i que sempre tindra 1’opci6 de dur-la a terme en
un espai privat de la Universitat Autonoma de Barcelona. Voste també tindra llibertat per
decidir el dia i I’hora en que vol realitzar-la.

- Per tal de poder analitzar les dades, I’entrevista sera audio gravada. Vosteé podra aturar la

gravacid en qualsevol moment i reprendre-la posteriorment.
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Beneficis: No existeix un benefici directe per a voste¢ més enlla de facilitar la millora de la practica
clinica de les infermeres gracies a la seva participacio en aquest estudi. No rebra una compensacio

economica -ni de cap altre tipus- per participar a I’estudi.

Confidencialitat:. Les dades que voste ens proporcioni es guardaran en un lloc segur i sota clau en
tot moment; només hi tindran accés la investigadora principal i el seu equip. D’acord amb la
normativa vigent, les dades recollides s’utilitzaran exclusivament en I’ambit de la investigacid i
seran destruides un cop finalitzat el projecte. Per garantir-ne 1’anonimat, voste sera identificada a
través d’un codi numeric, tant en el transcurs de la investigacié com en la publicacio6 dels resultats.
Es important clarificar que, en el cas que es detecti una situacié que amenaca la vida de la participant,
les investigadores tindran 1’obligacio ¢tica d’informar al responsable de I’equip sanitari que n’estigui

al carrec.

Participacié voluntaria: La seva participacid en aquest estudi és totalment voluntaria, aixo implica
que es pot retirar del projecte en qualsevol moment, sense necessitat de donar cap explicacio. La
seva negativa a participar-hi no afectara de cap manera el tractament que estigui duent a terme al

seu centre de salut.

Riscos potencials derivats de I’estudi: No s’aprecien riscos derivats de 1’estudi més enlla de la
rememoracio de fets traumatics, motiu pel qual es compta amb una psicologa com a investigadora
col-laboradora. Recordar-li que, a part de poder retirar-se de 1’estudi en qualsevol moment, també

pot aturar I’entrevista si no es sent comoda per continuar i tindra 1’opcié de reprendre-la un altre dia.

Amb qui contactar si té dubtes de I’estudi: En el cas que voste tingui algun dubte o necessiti

aclariments sobre el projecte, pot dirigir-se a la investigadora principal, la Julia Sebastia, al correu

juliasebastia@gmail.com o al seglient numero de telefon (+34) XXX-XXX-XXX en horari de

dilluns a divendres de 17 a 20 hores.
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Declaracio de la persona que dona el seu consentiment

..................................................................................................................... (Nom 1 cognoms)

He llegit la Carta de consentiment que se m’ha proporcionat.
M’han explicat I’objectiu d’aquest estudi, aixi com els beneficis, els possibles riscos i altres
aspectes vinculats a la meva participacio.

He pogut expressar dubtes sobre 1’estudi i que aquests s’han pogut resoldre.

He parlat amb la investigadora principal i:

Comprenc que la meva participacid a I’estudi és completament voluntaria i que no rebré
cap compensacio economica -ni de cap altre tipus- per participar-hi.

Comprenc que puc retirar-me de 1’estudi en qualsevol moment i de manera lliure, sense
haver de donar explicacions.

Comprenc que les entrevistes seran gravades amb finalitats cientifiques, aixi com que es
mantindra 1’anonimat 1 confidencialitat de la informaci®6 que comparteixi amb les
investigadores.

Comprenc que, en el cas que existeixi 1/o es detecti una situacid que posi en risc la meva
vida, es trencara el compromis de confidencialitat i les investigadores tindran 1’obligacid

¢tica de notificar-ho al responsable de 1’equip sanitari que se n’estigui fent carrec.

Presento la meva conformitat per participar en el present estudi.

Firma de la participant Firma de la investigadora
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ANNEX III: Carta de confidencialitat per investigadores i coinvestigadores

Barcelona,a  de de

Jo, investigador/a del Centre d’Investigacio

, faig constar que em comprometo a protegir, mantenir la

confidencialitat i no fer mal us dels documents, expedients, estudis, actes, correspondéncia, acords,
contractes, convenis, arxius fisics i/o electronics d’informacio recollida, o bé qualsevol altre registre
o informacio relacionada amb I’estudi mencionat al meu carrec, o en el qual participo com a co-
investigadora, aixi com no difondre, distribuir o comercialitzar amb les dades personals recollides
als sistemes d’informacid, desenvolupats en 1’execucio del mateix, seguint la Llei Organica 3/2018,

del 5 de desembre, de Proteccio de Dades Personals i Garantia dels Drets Digitals.

Atentament,

(Firma, nom i cognoms de I’investigador/a)
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ANNEX IV: Guio d’entrevista semi-estructurada

Introduccio: recepcio i salutacio a la dona entrevistada

Bon dia, séc la Julia Sebastia, infermera. La persona que m’acompanya és psicologa i totes dues
formem part de I’equip que du a terme aquest projecte que té per titol Vivencies de les dones amb
VIH respecte [’atencio sanitaria rebuda. La finalitat d’aquest estudi és poder millorar I’atencié que
s’ofereix en aquestes situacions per part del personal sanitari. Es per aixd que abans de comengar
amb ’entrevista volem donar-li les gracies per accedir a participar-hi, ja que la seva experiéncia

personal ens resultara especialment util per poder canviar i millorar les coses.

Abans de comencgar amb les preguntes ens agradaria també recordar-1i alguns aspectes importants
de la seva participacid. Voste €s aqui de forma totalment voluntaria de manera que, si decideix
retirar-se de 1’estudi, pot fer-ho en qualsevol moment i1 sense donar explicacions. Entenem que
algunes de les preguntes poden resultats dificils de respondre a nivell emocional, per aixo que li
recordem que no esta obligada a respondre-les totes i que, en cas que vulgui respondre, es pot prendre
el temps que necessiti per fer-ho. També té la possibilitat d’aturar I’entrevista en qualsevol moment
i reprendre-la un altre dia quan voste es senti més preparada. Per ultim, no existeixen respostes bones
o dolents, precisament 1’objectiu d’aquest estudi €s poder entendre com ha viscut el procés cada

persona de manera independent.

Preguntes

1. Comengant pel principi, m’agradaria que em fes un breu resum sobre el moment en que la
van diagnosticar: en quin centre es trobava, quin tipus de professional sanitari la va atendre,
quina informacio6 li van donar...

De quina manera van tractar-la els professionals sanitaris en aquell moment?

Com descriuria I’actitud que van tenir les/els professionals amb voste? Per qué?

.

Quines van ser les seves sensacions i percepcions respecte 1’atencid sanitaria que va rebre?

n A WD

. Creu que van atendre les seves necessitats d’una manera realista’? Li van proporcionar

informacio que vosté considera atil? Li van deixar plantejar els seus dubtes 1 preocupacions?

6. Vatrobar a faltar alguna cosa durant aquest primer contacte amb el personal sanitari? Parli’m
sobre aixo.

7. Enlaresta de contactes que ha tingut amb el personal sanitari des del moment del diagnostic,

quines han estat les seves sensacions i1 percepcions?

7 «De manera realista» fa referéncia a si el personal sanitari que va atendre I’entrevistada ho va fer en funcié del que ella realment
necessitava en aquell moment. Exemple: Deixar un espai de temps perqué la persona pugui plantejar els seus dubtes i inquietuds i
intentar resoldre’ls sempre que es tingui la informacié necessaria.
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8. Com descriuria la seva relaci6 o vincle amb el personal sanitari que 1’ha atés fins ara?

9. Quin impacte creu que han tingut aquests contactes en la seva gestio de la malaltia?

10. Proposaria algun canvi respecte 1’atencio sanitaria rebuda? El que? Per que?

11. Ha viscut alguna experiéncia amb el personal sanitari que voste destacaria? Pot ser tant
negativa com positiva. Si és aixi, voldria compartir-la?

12. Per ultim, quins consells/recomanacions donaria al personal sanitari que atén dones amb VIH

per tal de millorar la seva experiéncia dins I’ambit de la salut?

Clausura de ’entrevista

Abans de finalitzar I’entrevista, si hagués de resumir en una sola frase com ha estat I’atenci6 sanitaria

que ha rebut com a persona amb VIH durant tot aquest temps, quina seria?

Hi ha alguna altra cosa que vulgui afegir? Algun aspecte que no s’hagi comentat durant 1’entrevista

pero que li sembli rellevant...

Ara el segiient pas de I’estudi es transcriure 1’entrevista per poder posar-la en comu amb la resta.
Volem recordar-li que es preservara I’anonimat de les seves dades, a partir del codi numeéric que se
li ha assignat, aixi com la seva confidencialitat. Guardarem les transcripcions en un lloc segur 1, un
cop finalitzades, ens agradaria contactar amb vosteé perque ens digui si allo que hem redactat
coincideix amb el que vosté ha compartit amb nosaltres ara. Aixi doncs, estaria oberta a que

contactem amb vosté més endavant?

Per ultim, donar-li les gracies una altra vegada per accedir a participar en aquest estudi. La seva
experiéncia ens ha resultat molt enriquidora i valorem molt que ho hagi compartit amb nosaltres.

Estem segures que ens resultara molt util per la investigacio.

Si té qualsevol dubte sobre I’estudi o hi ha alguna cosa que s’hagi oblidat de comentar-nos, recordi

que té el meu contacte.
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