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INTRODUCCIÓN 

 
El incremento preocupante de la transmisión 

materno infantil del VIH y de la sífilis congénita en 
América Latina y el Caribe refuerza la necesidad de 
evaluar los sistemas actuales de obtención de datos 
relacionados con  estas  infecciones.1  En gran parte de 
la región, la  información prenatal y neonatal se anota 
en el formulario de la Historia Clínica Perinatal y 
Neonatal (HCP), desarrollada desde 1983 por el Centro 
Latinoamericano de Perinatología (CLAP) de la 
Organización Panamericana de la Salud.2 El Sistema 
Informático Perinatal (SIP), que se creó con 
posterioridad, recopila información de la HCP y tiene 
como objetivo permitir al personal de salud obtener 
información indispensable para la atención a mujeres 
embarazadas  y  neonatos.  Las  metas de la HCP y del 
SIP incluyen ayudar al  personal  de salud a caracterizar 
a su población de mujeres gestantes, evaluar resultados 
de salud e identificar problemas emergentes en la 
provisión de la atención en salud.3 Sin embargo, se 
desconoce  la  frecuencia con que se llena el formulario 
y la confiabilidad de la transferencia de datos a los 
ministerios de salud de cada país.  
 

La obtención de datos exactos es importante 
para mejorar la atención clínica, realizar el monitoreo y 
la evaluación epidemiológica y planificar los programas 
de salud. Varios estudios han mostrado la asociación 
que existe entre los protocolos de obtención de datos y 
la salud de los niños y niñas menores de un año y de sus 
madres. Un estudio realizado en Brasil en 2002 
demostró  que  las  deficiencias  estructurales  en  los 
procedimientos de admisión de gestantes y la falta de 
que  las  deficiencias  estructurales  en  los  
 
 
 
 
 
 
 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
procedimientos de admisión de gestantes y la falta de 
organización de los hospitales por región estaban 
asociados a un aumento  de  las  muertes evitables.4 La 
estandarización de la obtención y la transferencia de 
datos facilita la identificación  temprana  de embarazos 
de alto  riesgo, lo  cual  se  ha  asociado con la 
reducción de la mortalidad infantil en países como 
Alemania,5 Polonia6  y Francia.7 El desarrollo de la HCP 
y la estandarización de la obtención de datos permitirían 
que las mujeres embarazadas reciban una atención 
integral durante sus visitas prenatales, incluyendo el 
diagnóstico y el tratamiento del VIH y de la sífilis.    
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Dada la importancia de la utilización correcta 
de la HCP, desarrollamos el Proyecto del Formulario de 
Historia Clínica Perinatal y Neonatal (PANC) como un 
sub-componente de la Iniciativa Latinoamericana y del 
Caribe para la Integración de la Atención Prenatal con 
el Diagnóstico y Tratamiento del VIH y de la Sífilis 
(ILAP), 8 en la que participa la República Dominicana 
junto siete países más de la región, UNICEF, 
ONUSIDA y la Universidad de Harvard, y en 
coordinación con la Iniciativa Regional de OPS y 
UNICEF para la Eliminación de la Transmisión 
Materno Infantil del VIH y de la Sífilis Congénita en 
América Latina y el Caribe.1 

 
El objetivo general de la investigación fue 

caracterizar el uso actual de la HCP en República 
Dominicana, identificar debilidades de la HCP como 
herramienta para obtener datos sobre el VIH y la sífilis 
durante el embarazo y el parto y obtener sugerencias 
para el mejoramiento del formulario por parte del 
personal de salud que lo utiliza a diario. Como objetivos 
específicos planteamos la necesidad de comparar la 
estructura de la HCP nacional actual según las normas 
del país con la HCP del CLAP, elaborar un flujograma 
detallado para cada establecimiento de salud 
seleccionado que refleje la trayectoria real de los datos 
clínicos de la mujer gestante y del neonato desde el 
lugar donde recibe atención hasta la dirección de 
epidemiología del país, basado en entrevistas abiertas no 
estructuradas con personal de salud pública, 
epidemiología, enfermería y personal médico que 
trabaja en atención prenatal y neonatal y en la 
observación directa sobre el flujo de datos.  

 
De igual forma, planteamos la conducción de 

entrevistas abiertas semi-estructuradas con personal de 
salud pública, epidemiología, enfermería y personal 
médico que trabaja en atención prenatal y neonatal para 
describir el proceso de compilación y análisis de los 
datos, comprender las debilidades y las fortalezas de la 
HCP, diseñar un flujograma de datos ideal para cada 
establecimiento, obtener la lista de acciones que 
deberían tomarse en cada establecimiento para 
transformar el flujograma de datos real en el flujograma 
de datos ideal y analizar la capacidad de la HCP para 
dar facilitar el seguimiento clínico de las mujeres 
embarazadas que tienen un resultado positivo de la 
prueba de VIH y/o de sífilis y de sus recién nacidos. 
 
MATERIAL Y MÉTODOS 
 

La investigación se realizó en junio y julio del 
año 2009 en República Dominicana, tras solicitar 
permiso a las direcciones de salud de la Secretaría de 
Estado de Salud Pública y Asistencia Social (SESPAS) 
y a la dirección de los establecimientos de salud que 
participaron en la investigación. El estudio fue aprobado  

por el comité de ética de la Facultad de Medicina de la 
Universidad de Harvard. 

 
Se invitó a participar en el estudio a personal 

de salud pública y epidemiología de la Subsecretaría de 
Estado de Salud Colectiva, de la Dirección General 
Materno Infantil y Adolescentes (DIGEMIA) y de la 
Dirección Nacional de Epidemiología y a personal de 
epidemiología, estadística, enfermería y medicina de las 
dos maternidades principales del país: la Maternidad 
Nuestra Señora de la Altagracia y la Maternidad de San 
Lorenzo de Los Mina. La muestra se obtuvo por el 
método de bola de nieve. Todas las personas 
entrevistadas firmaron una hoja de consentimiento 
informado.   
 

En total se realizaron 17 entrevistas semi-
estructuradas y observación directa del relleno de las 
historias clínicas y de su trayectoria física y de las de 
sus datos. Las notas tomadas durante las entrevistas se 
codificaron para identificar tendencias y se utilizaron 
para crear flujogramas. La información recopilada se 
completó con la revisión de documentos relacionados 
con el tema. 
 
RESULTADOS 
 

En la República Dominicana, la utilización de 
la HCP en el ámbito nacional se inició en 1982 a través 
de la DIGEMIA y está incluida en las Normas 
Nacionales de Atención a la Mujer Durante el 
Embarazo, Parto y Puerperio.1 Estas normas plantean 
que el sistema de información materno-perinatal 
“registre de forma obligatoria todas las actividades de 
atención a la mujer y al/la recién nacido/a en los 
formularios correspondientes: historia clínica perinatal 
básica (HCPB) y el carnet prenatal, las cuales estarán en 
los expedientes clínicos de la mujer, y quedará también 
anotado en los libros de recolección de datos de la 
institución de salud. Estos datos deben ser recolectados 
por el personal responsable de las estadísticas de la 
institución”,1 pero no describen la ruta para la 
utilización de los datos registrados en la HCP. Las 
normas nacionales se revisaron y reeditaron en 2008 e 
incluyen la última versión publicada por el CLAP en 
noviembre de 2007.  Sin embargo, la versión nueva no 
ha llegado a los establecimientos de salud debido a una 
demora en el proceso de impresión y se sigue utilizando 
la versión de 1982. 
 

A través de entrevistas realizadas en la 
DIGEMIA, identificamos el flujo ideal para la 
utilización de los datos de la HCP (Gráfico 1), así como 
cinco elementos que impiden el uso correcto de la HCP. 
Primero, la HCP se utiliza en todos los centros de salud 
del país pero no se llena de forma completa. Esto fue 
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corroborado por observación directa de los formularios 
archivados en las áreas de estadística y epidemiología.  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
corroborado por observación directa de los formularios 
archivados en las áreas de estadística y epidemiología. 
Segundo, la información obtenida en los formularios no 
se compila de forma sistemática, ni manual, ni 
electrónicamente,  lo   cual  impide  la  utilización de los  
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
datos para la revisión de los procesos clínicos de 
seguimiento o la medición de la calidad de la atención. 
Tercero, sólo cuando ocurre una muerte materna, la 
HCP es la fuente principal de información en términos 
clínicos y legales para auditar el caso (Gráfico 2). 
……… 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Gráfico 1: Flujo de datos recomendado por la Dirección General Materno Infantil y Adolescentes 
 
 

El/la médico llena la  
Historia Clínica  

Prenatal (HCP) en la  
primera visita prenatal 

La HCP se guarda en el 
expediente y se le da un 

carnet a la gestante con los 
mismos datos 

En cada visita 
subsecuente, el/la médico 

actualiza la HCP 

A diario, una persona del 
departamento de estadísticas digita 
los datos de la HCP en el Sistema 

Informático Perinatal (SIP) 

Una vez al mes, en cada 
establecimiento, los datos se 

compilan y analizan 

Los datos de todos los centros de la 
provincia se envían a la Dirección  
Provincial de Salud (DPS) para vigilancia 
epidemiológica y análisis de morbilidad y 
mortalidad materna 

Los datos se envían a los Servicios 
Regionales de Salud (SRS) para 

alimentar el sistema de información 
gerencial y analizar la producción de 

los servicios 

Los datos se envían a la 
Dirección General de 

Epidemiología para realizar 
los reportes nacionales y 
análisis de la situación de 

salud nacional 

 
 

 

Gráfico 2: Flujo real de los datos de la Historia Clínica Perinatal 
 
 

El/la médico llena la  
Historia Clínica  

Prenatal (HCP) en la  
primera visita prenatal 

La HCP se guarda en el 
expediente y se le da un 
carnet a la gestante con 

los mismos datos 

En cada visita 
subsecuente, el/la 
médico actualiza 

la HCP 

En la mayoría de casos, la 
HCP se queda en el 

expediente de la gestante 
sin que se extraigan los 

datos para análisis 

En el caso de una muerte 
materna, el departamento de 

epidemiología usa 
información de la HCP para 

realizar el reporte 
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Aparte de esta situación, la Dirección General de 
Epidemiología y las Direcciones Provinciales y 
Servicios Regionales de Salud no monitorean el llenado 
de este instrumento. Cuarto, existen otros registros, 
como el Informe Mensual  de  Producción  de Servicios 
Hospitalarios (Formulario A-67) y los libros de partos, 
en los que se registran los datos de parto y consultas de 
forma individual y consolidada, que procesa el 
Departamento de Estadística de cada hospital de forma 
diaria, semanal y mensual (Gráfico 3). Por último, estos 
registros no están estandarizados para todas las 
instituciones. Para el proceso de obtención de datos y 
para el proceso de vigilancia de la calidad de los datos 
registrados no se identificó ningún mecanismo que esté 
funcionando en la actualidad.  
 

Los sistemas de gestión de datos para localizar 
la información de las embarazadas y realizar el 
seguimiento clínico difiere en cada hospital, pero existe 
un formulario estandarizado nacional que se completa 
una vez al mes. Este formulario incluye el número de 
gestantes en el programa, el número de nacimientos, la 
administración de antirretrovirales para profilaxis para 
la embarazada  y  neonato  y  la  distribución de leche de 
 
Gráfico 3: Flujo real de los datos materno-infantiles 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 

 

sustitución. Esta recopilación de datos mensuales se 
envía a la Dirección General de Control de Infecciones 
de Transmisión Sexual y Sida (DIGECITSS) de la 
SESPAS, la cual coordina el manejo clínico del VIH en 
el ámbito nacional.  Sin embargo, el Programa Nacional 
de Reducción de Transmisión Vertical (PNRTV) existe 
como dependencia del Departamento de Epidemiología 
y es el personal del PNRTV quien maneja los datos 
sobre VIH prenatal. Por tanto, mientras que los datos 
sobre VIH se incluyen en los reportes epidemiológicos 
mensuales, los datos sobre la prevención de la 
transmisión materno-infantil (PTMI) de VIH se 
mantienen separados del flujo de datos de salud 
materno-infantiles del hospital. 

 
La versión que se utiliza de la HCP no contiene 

ninguna información sobre VIH ni sobre la PTMI. La 
versión más reciente de la HCP tiene un espacio 
paraVIH donde se puede indicar si la prueba fue 
solicitada y si se realizó antes o después de las 20 
semanas de gestación, pero no incluye ningún espacio 
para anotar el resultado de la prueba ni para añadir 
información sobre atención prenatal del PNRTV. Para 
indicar que la embarazada pertenece al programa, el 
entrevistadas  

El  personal de salud en cada 
departamento llena el 
registro correspondiente. 
Registros diarios 
individuales: 
1. Libro de partos 
2. Libros de abortos 
3. Libro de mortalidad 

infantil 
4. Libro de perinatología  

Otros registros: 
5. Adolescentes 
6. Consejería de 

extranjeras 
7.  PNRTV de VIH 
8. Ginecología  
9. Salud bucal 
10. Monografía 
11. Banco de sangre 
12. De alta 
13. Rayos X 
14. Consulta externa 
15. Obstetricia 
16. Laboratorio 
17. Cirugía 
18. Vacunas 

Los datos se envían a 
la Dirección General 

de Epidemiología para 
realizar los reportes 

nacionales y los 
análisis de la situación 

de salud nacional 

Una vez a la semana, el 
departamento de 

estadísticas llena el 
formulario de nacidos 

vivos y muertos 

Una vez a al mes, el 
departamento de 

estadísticas utiliza esos 
datos para llenar el 

formulario 67A 

Se envía al 
nivel provincial 

de Salud 
Publica 
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personal del PNRTV de las dos maternidades a veces 
recurre a escribir “PNRTV” en la parte de atrás del 
formulario o en el espacio donde dice “otro” de la 
sección de “Antecedentes”. Con respecto a la sífilis, la 
versión actual de la HCP incluye un espacio para anotar 
el resultado del VDRL (la prueba de tamizaje para la 
sífilis) antes y después de las 20 semanas de gestación. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Los procesos de tamizaje y detección del VIH 
y de la sífilis son distintos en los dos hospitales que 
participaron en esta investigación  (Gráfico 4).  
Mientras que el manejo de casos de VIH prenatal 
pertenece al PNRTV,  casi  todas las  personas 
entrevistadas  mencionaron que las gestantes que llegan 
al  Área  de Emergencias  para  el  parto  no suelen tener  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Gráfico 4: Flujo  de  las gestantes  para  el  tamizaje  del  VIH  y  de  la  sífilis  en  la  Maternidad  Nuestra  Señora   
de la Altagracia y en la Maternidad de San Lorenzo de Los Mina. 
 
 Maternidad Nuestra Señora de la Altagracia 

La gestante llega 
al hospital para su 

primera visita 
perinatal 

Pre-consejería en grupo y 
consentimiento 

informado para la prueba 
de VIH 

Durante el chequeo, 
se le da a la gestante 
una indicación para 
las pruebas de VIH, 

VDRL, la tipificación 
y el hemograma 

La gestante 
acude al 

laboratorio para 
la obtención de 
la muestra de 

sangre para las 
pruebas 

A la gestante se le pide que 
regrese a consejería al cabo 

de una semana para buscar el 
resultado de la prueba de 
VIH. A las gestantes con 
resultados positivos se les 

refiere al PNRTV 

A la gestante se le pide que 
regrese al laboratorio durante 
la siguiente  visita perinatal 

para buscar el resultado de la 
prueba de sífilis y lo lleve a su 

consulta. Si el resultado del 
VDRL es positivo, el/la médico 

refiere a la gestante al 
Departamento de 
Epidemiología 

El/la epidemiólogo da una 
consejería y medicamentos a 

la gestante y le indica una 
prueba de sífilis a su pareja 

 
 
 Maternidad de San Lorenzo de Los Minas 

La gestante regresa a consejería al cabo de 
una hora para buscar el resultado de la 

prueba de VIH. A las gestantes con 
resultados positivos se les refiere al PNRTV 

Durante el 
chequeo, se le 

da a la 
gestante una 
indicación 

para las 
pruebas de 

VIH, VDRL, 
la tipificación 

y el 
hemograma 

El/la 
epidemiólogo da 
una consejería y 
medicamentos a 
la gestante y le 

indica una prueba 
de sífilis a su 

pareja 

Pre-
consejería en 

grupo y 
consentimien
to informado 

para la 
prueba de 

VIH 

La gestante llega 
al hospital para 

su primera visita 
perinatal 

La gestante 
acude al 

laboratorio 
para la 

obtención de la 
muestra de 

sangre para las 
pruebas 

A la gestante se le pide que 
regrese al laboratorio durante 
la siguiente  visita perinatal 

para buscar el resultado de la 
prueba de sífilis y lo lleve a su 

consulta. Si el resultado del 
VDRL es positivo, el/la 

médico refiere a la gestante al 
Departamento de 
Epidemiología 

La licenciada 
en bioanalisís 
del PNRTV 
obtiene la 
muestra de 
sangre para 
realizar la 

prueba rápida 
de VIH en el 

mismo 
consultorio 

La 
gestante 

acude a su 
chequeo 
prenatal 
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consigo el resultado de la prueba de VIH. Si existe 
disponibilidad de reactivo en el laboratorio, se les 
realiza la prueba de VIH y, si el resultado de la prueba 
es positivo, no siempre se realiza de forma rápida y 
oportuna el reporte al personal de preparto, de sala de 
parto o de perinatología para que se pueda intervenir y 
prevenir la transmisión maternoinfantil del VIH ni se 
notifica de forma sistemática al PNRTV en todos los 
casos. Si la gestante llega para el parto durante el fin de 
semana, el personal  de  emergencias no  maneja el 
proceso hasta el lunes. En las dos maternidades, el 
Departamento de Epidemiología maneja los casos de 
sífilis, pero no está en funcionamiento de forma 
eficiente ningún sistema hospitalario de recopilación de 
datos o de vigilancia nacional de la sífilis.  

 
DISCUSIÓN 
 

A partir de las entrevistas se identificaron 
varios aspectos relacionados con el fortalecimiento de la  
atención materno-infantil en la República Dominicana a 
través de la obtención de datos clínicos y 
epidemiológicos de la HCP para su análisis 
epidemiológico y para generar información para la toma 
de decisiones, los cuales se presentan a continuación y 
sirven como referente para la discusión y 
recomendaciones de los hallazgos encontrados:    
 
1. Implementar el uso de la versión nueva de la HCP. 

Aunque se mandaron a imprimir en 2009, se sigue 
utilizando la versión de 1982.    

2. Establecer un programa de capacitación para el 
personal de salud y estudiantes de medicina sobre 
cómo rellenar la HCP de forma completa, con 
énfasis en la importancia del control de estos datos 
para la atención clínica y el monitoreo 
epidemiológico. La “cultura de datos” en los 
hospitales está ausente y es necesario contar con 
mejores sistemas de manejo de datos para ofrecer 
atención de alta calidad y mejorar los resultados de 
salud.   

3. Capacitar a una persona del Departamento de 
Estadísticas para utilizar los datos de la HCP para 
que se utilicen para la realización de los reportes 
mensuales que se envían al Ministerio de Salud.    

4. Estandarizar el uso del Sistema Informático 
Perinatal, para lo cual se necesitarían computadores 
funcionales en los hospitales y personal capacitado 
para manejarlas.   

5. Crear un sistema de supervisión para garantizar el 
uso de la HCP y la calidad de los datos que se 
introduzcan en el SIP.   

6. Encontrar soluciones para evitar la desconexión que 
existe entre la atención prenatal y la PTMI, que en 
parte se debe a que el Programa Nacional de 
Reducción de Transmisión Vertical existe como 
una dependencia separada dentro del hospital. Por 
consiguiente, existe la necesidad de capacitar a todo 

Reducción de Transmisión Vertical existe como 
una dependencia separada dentro del hospital. Por 
consiguiente, existe la necesidad de capacitar a todo 
el personal del hospital sobre la prevención de 
transmisión vertical de VIH, incluyendo en el Área 
de Emergencias. 

7. La HCP debería incluir espacios para el resultado 
de la prueba de VIH, la confirmación y la fecha. 
Para asegurar la confidencialidad de la gestante, 
puede utilizarse “reactivo” o “no reactivo” para 
recordar el resultado o algo que no sea tan obvio 
como “positivo” o “negativo”. 

8. La HCP debería también incluir un espacio para 
añadir el régimen de antirretrovirales que está 
tomando la gestante y su fecha de inicio, de forma 
que el personal de salud pueda saber lo que está 
tomando y lo que debería tomar después del parto, 
con un formulario único para el seguimiento. 

9. Crear un sistema de monitoreo nacional para la 
sífilis, ya que la vigilancia de los casos de sífilis es 
prácticamente inexistente desde el tamizaje hasta el 
manejo clínico. El Departamento de Epidemiología 
maneja información sobre sífilis pero no existe un 
sistema formalizado para el análisis de estos datos 
ni para recuperar los datos de la  HCP sobre el 
VDRL. 

10. Añadir a la HCP espacios para anotar información 
sobre el tratamiento o las condiciones del niño al 
nacer, ya que la información actual sólo permite 
saber si se hizo la prueba y si el resultado fue 
reactivo. 

11. Iniciar en el país el tamizaje para sífilis utilizando 
pruebas rápidas y procesar la muestra al mismo 
tiempo que se tamiza para VIH.  

12. Mejorar la comunicación y la coordinación entre el 
laboratorio y el Departamento de Epidemiología 
para saber cuántas pruebas dieron resultado 
positivo y cuántas mujeres necesitan seguimiento 
durante el embarazo.  

13. El formulario del CLAP debería poderse modificar 
a través de un sistema informático de código 
abierto para adaptarlo a las necesidades específicas 
de la República Dominicana. 

14. Debería crearse un comité o grupo de trabajo para 
encontrar formas adicionales que permitan mejorar 
la captación y el reporte de datos.  
 
En resumen, en la República Dominicana se conoce 

y utiliza la HCP diseñada por el CLAP, pero el personal 
de salud del área materno-infantil no otorga importancia 
a su utilización para mejorar el seguimiento clínico y el 
análisis epidemiológico de los datos. El llenado de la 
HCP es incompleto, en especial en lo que se refiere a la 
historia neonatal, y no existe una forma sistemática de 
compilar los datos de forma manual o electrónica. 
Todas las personas entrevistadas coincidieron en lo 
importante que sería incluir variables para el 
seguimiento de la embarazada diagnosticada con VIH o 
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Todas las personas entrevistadas coincidieron en lo 
importante que sería incluir variables para el 
seguimiento de la embarazada diagnosticada con VIH o 
sífilis y en que existe una distorsión entre el flujo real de 
los datos con respecto al flujo ideal.  
 

Los resultados de este estudio ponen en evidencia 
lo que de forma anecdótica o aislada se percibía durante 
muchos años en el país, sobre la necesidad de establecer 
un mecanismo de monitoreo y supervisión de la 
utilización de la HCP desde el llenado hasta el análisis 
de los datos con el objetivo de mejorar el seguimiento 
clínico durante la  atención  prenatal  y  neonatal. 
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CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS QUE 
VIVEN CON EL VIH Y EL SIDA: ESTUDIO 
EXPLORATORIO EN COMUNIDADES 
SELECCIONADAS DE LA REPÚBLICA 
DOMINICANA. 
Marija Miric, Eddy Pérez-Then, Irene Campos, Edward 
Martínez, Antonio Ruiz, Virginia Vallejo, Dulce Chahín, 
Ramón Soto. CENISMI, Visión Mundial. 
 

INTRODUCCIÓN  

En la República Dominicana, el primer caso 
del Síndrome de Inmuno Deficiencia Adquirida (SIDA) 
fue notificado en 1983, alcanzando en los inicios del 
año 2000 el grado de epidemia generalizada.1 La más 
reciente Encuesta Nacional Demográfica y de Salud2 

reporta la prevalencia general del virus de inmuno 
deficiencia humana (VIH) en 0.8%, a partir de lo cual 
puede estimarse que entre 70,000 y 80,000 mil personas 
viven con el virus en el país. Si bien el acceso a la 
terapia antirretroviral para las personas que viven con el 
VIH y el SIDA en la República Dominicana ha estado 
en incremento rápido durante los últimos años,3 
relativamente pocos esfuerzos se han invertido en las 
intervenciones dirigidas a factores psicosociales que 
interfieren con la salud integral, incluyendo, entre otros, 
la pobreza, la falta de servicios básicos y el limitado 
acceso a servicios de salud, aspectos fundamentales para 
mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por 
este virus.4  

 

El término “calidad de vida” fue empleado por 
primera vez después de la Segunda Guerra Mundial.5 En 
las últimas décadas ha sido ampliamente aplicado, 
particularmente en relación con el impacto de las 
diferentes condiciones crónicas de salud en la vida de 
las personas afectadas y sus familiares, si bien la 
definición de este término desde las ciencias sociales ha 
sido, cuando menos, problemática.5,6A pesar de las 
imprecisiones conceptuales que han caracterizado   
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sido, cuando menos, problemática.5,6A pesar de las 
imprecisiones conceptuales que han caracterizado 
muchos de los estudios vinculados a la calidad de vida,7 
este concepto ha sido reconocido como un aspecto 
importante de las iniciativas dirigidas a la salud integral, 
no sólo como un indicador del bienestar del usuario, 
sino también como un ingrediente a tomar en cuenta en 
la atención clínica.8 Así, el fortalecimiento y el 
mantenimiento de la calidad de vida de los usuarios 
figura entre los objetivos principales de los servicios 
dirigidos al tratamiento de las diferentes condiciones 
crónicas de salud.9  

 

La calidad de vida vinculada a la salud 
constituye un concepto multidimensional, que integra, 
entre otros, aspectos físicos, psicológicos y el 
funcionamiento social de la persona en relación con una 
condición  de salud o su  tratamiento.9,10 A la vez, este 
concepto está fundamentado tanto en las dimensiones 
“objetivas” o estructurales – las condiciones 
ambientales, la disponibilidad de servicios básicos, y el 
acceso a servicios de salud-, como en dimensiones 
subjetivas, tales como la percepción que cada persona 
tiene de su vida y su satisfacción personal, entre 
otros.5,11  

Si bien la satisfacción personal constituye una 
dimensión fundamental de la calidad de vida, es 
importante no reducir este concepto a los niveles de 
satisfacción reportados por una persona, dado que los 
mismos podrían verse influidos, entre otros aspectos, 
por las bajas expectativas de determinados sectores 
poblacionales – particularmente aquellos expuestos a 
mayores niveles de pobreza crónica.12 Un ejemplo que 
pone de manifiesto la importancia de tomar en cuenta 
las expectativas de la población en el contexto socio-
cultural dominicano son los estudios previos conducidos 
en el país, 13,14 que reportan altos niveles de satisfacción 
entre los/as usuarios de los servicios públicos de salud, 
aun en los casos cuando estos servicios presentan 
deficiencias notables.  

Partiendo de lo anterior, el presente estudio 
comparte la visión de la calidad de vida como la 
distancia entre la capacidad, la realidad y las 
expectativas de una persona, lo que conceptualmente 
define Amartya Sen* como la medida en la cual las 
personas alcanzan funcionamientos valorados y la 
medida en la cual han tenido la oportunidad de elegir 
entre opciones valuables.6 Por consiguiente, la 
evaluación de la calidad de vida de un grupo 
poblacional  se  fundamenta  tanto  en  las  dimensiones  

 

 

 

estructurales, como en las subjetivas de este 
fenómeno,15,16 abordando este concepto desde una 
perspectiva cuali-cuantitativa.17,18 Asimismo, los 
instrumentos diseñados para estos fines han de tomar en 
cuenta la relatividad cultural,19 evitando analizar la 
calidad de vida de una población a partir de los 
instrumentos construidos  en  otros  contextos  socio-
culturales, sin la previa  adaptación  y  validación  local  
de los mismos. 20 

En vista de la ausencia de datos actualizados 
sobre este tema en la República Dominicana, el presente 
estudio se propuso evaluar la calidad de vida y los 
factores que inciden en la misma entre los beneficiarios 
de Visión Mundial de República Dominicana (VMRD) 
que viven con el VIH y el SIDA en las comunidades de 
Prodigio, Villa Altagracia, y Galván, ubicadas en las 
provincias de El Seibo, San Cristóbal y Bahoruco, 
respectivamente. De manera específica, además de 
sugerir pautas para el diseño de estrategias e 
intervenciones puntuales dirigidas a mejorar la calidad 
de vida de las personas viviendo con VIH y SIDA 
(PVVS) en  las  comunidades  seleccionadas y contextos 
socio-culturales similares, los resultados obtenidos 
proveerán datos preliminares de línea base para las 
futuras evaluaciones de las mismas. 

 

MATERIAL Y MÉTODOS  

La ejecución del presente estudio 
observacional, descriptivo y transversal inició de 
manera formal en el mes de octubre de 2008, 
concluyendo la fase de análisis de datos en enero del 
año 2009. El protocolo del estudio fue validado y 
consensuado con representantes de VMRD y Asesores 
de la Iniciativa Esperanza de Visión Mundial 
Internacional, previo a su revisión y aprobación por el 
Comité de Ética Independiente del CENISMI. El 
estudio se llevó a cabo con apego a las normativas éticas 
internacionales, incluyendo los aspectos relevantes de la 
Declaración de Helsinki21 y las pautas del Consejo de 
Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas 
(CIOMS). 22 

 
La realización del estudio integró una 

combinación de técnicas cuantitativas y cualitativas – 
incluyendo la encuesta, las entrevistas a profundidad y 
la observación cualitativa no estructurada –, acudiendo a 
la triangulación de las diferentes técnicas con el fin de 
profundizar y consolidar la información obtenida a 
través de cada una de ellas. Asimismo, se condujo una 
amplia revisión de fuentes bibliográficas relativas a la 
evaluación de la calidad de vida entre las personas que 
viven con el VIH y el SIDA, la cual sirvió de insumo 
principal para la construcción de los instrumentos de 
recopilación de datos y la contextualización de los 
resultados obtenidos.   

 

___________________________________ 
*Premio Nobel de Economía en el año 1998; Co-autor del 
Modelo Teórico de Seguridad Humana asumido por las 
Naciones Unidas. 
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evaluación de la calidad de vida entre las personas que 
viven con el VIH y el SIDA, la cual sirvió de insumo 
principal para la construcción de los instrumentos de 
recopilación de datos y la contextualización de los 
resultados obtenidos.   

 
Los instrumentos internacionalmente 

empleados  para la evaluación de calidad de vida entre 
las PVVS, tales como MOS-HIV, 16,23 WHOQOL-HIV 
y el WHOQOL-HIV BREF,24-26 no han sido localmente 
adaptados y validados en la República Dominicana. Más 
aun, la definición de la calidad de vida como “la 
percepción que tienen las personas sobre su posición en 
la vida en el contexto del sistema de valores y la cultura 
en la que viven, y en relación con sus metas, 
expectativas, estándares y preocupaciones”,27 que 
fundamenta estos instrumentos, responde 
adecuadamente únicamente al componente subjetivo de 
la definición asumida en el presente estudio. Tomando 
en cuenta lo anterior, la ejecución de este proyecto 
inició con la construcción y la validación de un 
cuestionario cerrado diseñado para valorar dimensiones 
estructurales y subjetivas de las cinco áreas 
conceptualmente delimitadas de calidad de vida: 
condiciones ambientales y calidad de vivienda, salud 
física, acceso a información y servicios de salud, 
relaciones sociales y bienestar psicológico y espiritual. 

 
Como parte del componente cuantitativo fue 

conducido un censo de beneficiarios de VMRD que 
viven con VIH y el SIDA en las comunidades 
seleccionadas, entrevistando a todas las personas 
localizables que se ajustaban a los criterios de inclusión 
y exclusión y estaban dispuestos/as a participar en el 
estudio. El componente cualitativo integró la realización 
de cinco entrevistas a profundidad con beneficiarios de 
estos PDA, otras personas que viven con VIH y líderes 
de estas comunidades. 

 

Los datos fueron recopilados por un equipo de 
encuestadores con experiencia previa en realización de 
entrevistas estructuradas cara a cara, quienes también 
recibieron un entrenamiento teórico-práctico en el uso 
de los instrumentos diseñados y los aspectos bioéticos 
relevantes para el presente estudio. La administración de 
los cuestionarios requirió 20 a 30 minutos por 
participante, luego de completarse el proceso de 
consentimiento informado. En la mayoría de los casos, 
las entrevistas fueron conducidas en las residencias de 
los participantes, en el espacio que mejor aseguraba la 
privacidad de la información compartida. Cuando este 
procedimiento no era factible, los participantes se 
trasladaban a las instalaciones de VMRD en la 
comunidad seleccionada, compensándoles los gastos de 
transporte. En todos los casos, al final de la entrevista a 
los participantes se les entregaba una compensación en  

los participantes se les entregaba una compensación en 
forma de apoyo alimenticio para su familia (3 libras de 
arroz y 1 libra de habichuelas por persona). 
 

El procesamiento de datos cuantitativos se 
llevó a cabo con el programa SPSS 15.0. Los datos 
cualitativos, recopilados a través de las entrevistas 
cualitativas y las observaciones etnográficas en las 
comunidades visitadas, fueron organizados por temas y 
analizados utilizando el enfoque de análisis de 
contenido.28 Las categorías de codificación fueron 
derivadas directamente de los datos textuales y 
orientadas por los objetivos generales del estudio. Los 
resultados del proceso de análisis cualitativo fueron 
validados por dos investigadores independientes. 

 

RESULTADOS 
 

Se entrevistaron 94 personas que viven con 
VIH (64.9% mujeres, 35.1% hombres), residentes en las 
comunidades de  El Seibo (n=43, 45.7%), Villa 
Altagracia (n=48, 51.1%) y Galván (n=3, 3.2%). 
También se reunieron datos cuantitativos a través de un 
instrumento que se aplicó para 89 niños, niñas y 
adolescentes (49.4% niños, 50.5% niñas) que convivían 
con los/as entrevistados y tenían entre 5 y 15 años de 
edad en el momento de la entrevista.  

 
El alto porcentaje de desempleo y la poca 

capacidad de generación de recursos económicos 
constituyen dos determinantes de las limitaciones 
observadas en otras dimensiones de la calidad de vida 
de las personas que viven con el VIH y el SIDA. A la 
vez, fueron identificados, mediante la observación 
directa y las entrevistas cualitativas, múltiples factores 
que reflejan los retos impuestos a la calidad de vida de 
esta población en sus diferentes aspectos, destacándose 
los siguientes: 

 
1. Recursos económicos insuficientes para cubrir las 

necesidades básicas de sus familias. 
2. Deterioro de las viviendas, limitado acceso a 

servicios básicos y múltiples problemas de 
salubridad y seguridad ambiental. 

3. Limitada calidad de la alimentación y presencia de 
hábitos de salud inadecuados, incluyendo el 
consumo de sustancias psicoactivas (alcohol, 
marihuana y cocaína) y el uso inconsistente del 
condón. 

4. Dificultades de acceso a la atención integral al VIH 
(distancia y costos de transporte). 

5. Poco o ningún acceso a actividades de 
esparcimiento. 

6. Permanencia del estigma y la discriminación 
vinculados al VIH y al SIDA en las diferentes 
esferas de la vida cotidiana. 
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7. Sentimientos negativos y actitudes pesimistas frente 
al futuro en una parte de esta población. 
 

Los hijos e hijas de las personas que viven con el 
VIH y el SIDA comparten las limitaciones identificadas 
en los aspectos estructurales de la calidad de vida de sus 
progenitores, dependiendo la situación particular de 
cada uno de ellos de las variables propias de su contexto 
familiar. No obstante, para la mayoría de niños, niñas y 
adolescentes  para quienes se completó un cuestionario 
diseñado para estos fines, sus padres reportaron niveles 
satisfactorios de funcionamiento psicosocial, incluyendo 
la inserción temprana en el sistema educativo.  

En general, la percepción de las personas que 
participaron en el estudio es que las intervenciones 
desarrolladas por VMRD inciden de manera muy 
positiva en las diferentes dimensiones de la calidad de 
vida de PVVS en las comunidades estudiadas.  

 

DISCUSIÓN  

 Los resultados del presente estudio indican que 
los/as beneficiarios/as de VMRD que viven con el VIH 
y el SIDA comparten las circunstancias propias de 
violencia estructural29 – entendida como toda limitación 
al potencial humano causada por estructuras políticas y 
económicas – con otros miembros de sus comunidades 
inmersos en la situación de pobreza o pobreza extrema. 
No obstante, su condición de salud los expone a una 
situación de particular vulnerabilidad a partir de la 
interacción establecida entre estas circunstancias y los 
aspectos propios de las dimensiones biomédicas y 
sociales del VIH y el SIDA, contribuyendo de esta 
manera a la reproducción del círculo de pobreza. 

Aunque en general se percibe que las 
intervenciones desarrolladas por VMRD inciden de 
manera muy positiva en diferentes dimensiones de la 
calidad de vida de los PVVS de las comunidades 
estudiadas, bien debe evitarse el asentamiento de 
actitudes de dependencia y pasividad entre sus 
beneficiarios a mediano y largo plazo. Asimismo, con el 
fin de garantizar la sostenibilidad de las intervenciones 
desarrolladas por VMRD y potencializar los recursos 
destinados para el VIH para mejorar la calidad de vida 
en la población beneficiaria, se requiere de una mayor 
integración de sus estrategias institucionales a las 
iniciativas desarrolladas por las diferentes instancias del  
Estado Dominicano y otras organizaciones que trabajan 
en las comunidades intervenidas. 

 
Es importante resaltar, que aún cuando las 

limitaciones metodológicas del presente estudio no 
permiten generalizar sus conclusiones a la población 
general de personas que viven con el VIH y el SIDA en 
la República Dominicana, sus resultados sugieren 
algunas pautas generales para las intervenciones           

la República Dominicana, sus resultados sugieren 
algunas pautas generales para las intervenciones 
dirigidas a incidir de manera positiva en la calidad de 
vida  de  esta población. Se  recomienda, en este 
sentido: 

 
• Priorizar la promoción del acceso al mercado 

laboral y la capacidad de generación de recursos 
económicos como dos determinantes centrales de la 
calidad de vida de PVVS. 

• Facilitar la identificación de recursos para la 
reparación de viviendas y empoderar a los 
beneficiarios de los PDA para mejorar las 
condiciones de salubridad y seguridad ambiental en 
sus comunidades. 

• Fortalecer las estrategias psicoeducativas dirigidas 
a mejorar los hábitos de salud, con particular 
énfasis en el uso consistente del condón. 

• Promover el funcionamiento adecuado de las 
Unidades de Atención Integral (UAI) en las 
comunidades intervenidas. 

• Seguir facilitando el apoyo a la alimentación y el 
acceso a servicios de salud para PVVS. 

• Fomentar el acceso a redes de apoyo social para 
PPVS, incluyendo el fortalecimiento de relaciones 
interpersonales significativas, la constitución de 
grupos de apoyo mutuo y la participación en 
actividades de esparcimiento.  

• Promover la “normalización” del VIH y el SIDA 
para reducir el estigma y la discriminación, 
familiarizando a la vez a la población beneficiaria 
con la Ley 55-93 sobre el SIDA y sus 
implicaciones. 

• Fomentar las vivencias espirituales centradas en el 
vínculo con la persona de Dios, con énfasis en la 
importancia de la espiritualidad en los eventos 
cotidianos de la vida.  

• Ampliar las intervenciones dirigidas a mejorar la 
calidad de vida de niños y niñas huérfanos y 
vulnerables  frente  al  VIH y el SIDA, enfocando 
de manera particular su núcleo familiar. 

• Priorizar el proceso de transferencia gradual de las 
responsabilidades actuales de VMRD a otros 
actores comunitarios y su integración a las 
iniciativas desarrolladas por el Estado Dominicano 
y otras organizaciones que trabajan en las 
comunidades socias. 

 
Los resultados de este estudio también pudieran 

utilizarse como experiencia piloto para implementar 
actividades operativas en diferentes regiones del país, 
que comparten la violencia estructural que caracteriza a 
las poblaciones que fueron parte de este estudio. De esta 
manera, modelos de intervención pudieran ser 
evaluados y extendidos a toda la región del país para 
reducir la carga de la enfermedad y mejorar la calidad  
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reducir la carga de la enfermedad y mejorar la calidad 
de vida de las personas que viven y comparten con el 
VIH en la República Dominicana.  
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VICENTE GARCÍA SIRAGUSA: EXPRESIÓN DE 
LA AMISTAD Y EXCELENCIA PROFESIONAL. 
Eddy Perez-Then.CENISMI. 
 

Si no fuera por la íntima relación de amistad y 
de relación profesional, de hace más de una década, no 
me hubiese atrevido a relatar este pequeño artículo en 
honor a la memoria de uno de las más acreditados 
investigadores de nuestro país, el Dr. Vicente García 
Siragusa. 
El Dr.  

El Dr. García Siragusa nació en Santo 
Domingo, República Dominicana, el 22 de Febrero de 
1954. Del 1964 al 1968 realizó sus estudios primarios e 
inició sus secundarios en el Real Colegio Alfonso XII, 
de Madrid, España. Culminó sus estudios secundarios 
en Articiencia, Santo Domingo, República Dominicana, 
para después regresar de nuevo a España y realizar dos 
años de estudios en Filosofía y Letras en la Universidad 
Complutense de Madrid. Retornó a República 
Dominicana en 1974 para iniciar sus estudios 
universitarios, obteniendo en 1980 el Doctorado en 
Medicina Veterinaria en la Universidad Autónoma de 
Santo Domingo. Mientras cursaba sus estudios 
universitarios, se casó con la joven Ana Guillen, en 
Santo Domingo, el 24 de junio del 1978, con quien 
compartió  el resto de sus días. 

Santo Domingo, el 24 de junio del 1978, con quien 
procreó cuatro hijos y compartió  el  resto de sus días. 

 
No pretendo ser exacto en los detalles  

profesionales del Dr. García Siragusa, a quien en lo 
adelante lo nombraré, como solía hacerlo, por su primer 
nombre, pero los años de amistad e intimidad con él, me 
dan permiso para intentar analizar, aunque sea a grandes 
rasgos, los elementos de su personalidad que lo llevaron 
a ser merecedor de mi admiración y respeto, así como 
del respeto y cariño de los que le conocieron. Como 
médico que soy iniciaré el análisis por algunos de los 
síntomas conductuales de Vicente. 
 

Cuáles eran las expresiones clínicas de su 
manera de ser? Encontrémosla en aquel primer 
encuentro con él. Podemos asegurar que ese primer 
encuentro se caracterizó por  comprendernos, 
valorizarnos, ilusionarnos, esperanzarnos y muy sobre 
todo el no juzgarnos. Un primer encuentro así, no puede 
provocar más que una cosa, el desear encontrarnos otra 
vez. 
 

Y cuál fue la actitud de Vicente cuando lo 
procuramos otra vez? El de aceptarnos, no importando 
el momento del día o las condiciones del tiempo; el de 
ayudarnos, y no sólo me refiero en el ámbito 
profesional, sino como ser humano que vive en sociedad 
y que comprende a sus semejantes.     
 

Para confirmar la regla, no dudamos de que 
Vicente haya desagradado a uno que otro, pero si 
podemos asegurar dos cosas que hemos comprobado a 
lo largo de esa década de relación con él: que sus 
actividades son perdurables; que sus “desamigos”- dudo 
que realmente tuviera enemigos- lo eran por no poder 
ser como él. Pero además, a Vicente le gustaba buscar 
las gentes, a los que no conocía aún, y los encontraba, 
transmitiéndole también interés, entendimiento, 
aceptación y confianza.  
 

Otro rasgo conductual que permanentemente 
estuvo presente en Vicente, fue el de estar pronto a 
ayudar. En nuestra relación de amistad no vi nunca a  
Vicente refutar la posibilidad de ayudar a alguien, aún a 
quienes no conocía. Quién de las personas que 
compartieron con él o haber tenido la experiencia de 
hablar con él, que tuviese un problema o dificultad, este 
no hubiese buscado una solución, una ayuda, sin 
pedírsela, y más aún sin conocer a quien tenía el 
problema o estaba  en dificultades?. 
 

Muchos podrían no entender estos “síntomas”, 
ni interpretarlos, pero si buscamos en la historia de 
Vicente encontraremos que siempre fue así. En la 
escasez y en la abundancia; de joven y de mayor; no lo 
conocí de niño, pero nos cuentan que también así lo era. 
Y si nos remontamos al nido familiar donde se              
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conocí de niño, pero nos cuentan que también así lo era. 
Y si nos remontamos al nido familiar donde se 
humanizó, con el modelamiento que ofrece una madre 
amorosa, entenderíamos entonces el por qué Vicente 
transmitía siempre comprensión, valorización y 
esperanza, aún en sus propios momentos de angustias. 
 

Estos elementos definidores de la personalidad 
de Vicente podemos encontrarlos en todas las 
actividades de su vida, habiendo constituido a nuestro 
juicio la piedra angular de su éxito. Sobre todo en la 
profesión que escogió como destino de su vida, la 
veterinaria, y su pasión por el laboratorio y el proceder 
sistemático; y que por él ser así le permitió, no sólo una 
posición señera nacional, sino que traspasó nuestros 
límites territoriales para granjearse amistades más allá 
de nuestras fronteras, demostrado por la cantidad de 
trabajos internacionales con instituciones y 
personalidades de otras latitudes.    
 

Estas cualidades de Vicente contaron, sin 
dudas, con un factor importante: una 
inteligenciaruestructurada para ver siempre las cosas de 
la vida – del ser humano social- con una gran claridad 
meridiana, permitiéndole entenderlas, asimilarlas, 
procesarlas y determinar actitudes y habilidades que lo 
convirtieron siempre en un triunfador. Comprensión al 
prójimo, sentido de servicio e inteligencia. Estos fueron 
los tres ingredientes fundamentales del éxito de Vicente, 
que hoy nos damos cuenta, que no fue sólo de él, sino 
de su familia, de sus amigos, de la medicina veterinaria, 
de todas las agrupaciones a que perteneció, incluyendo 
la Comunidad Epistémica, y sobre todo del país, por que 
fui testigo de que a cualquier país donde el iba, llegaba 
como un gran embajador de la República Dominicana. 
 

Vicente es a mi juicio, la expresión más fiel de 
aquella frase de Marañón: “amistad, más dulce que el 
amor”, ya que, comprensión, afecto y ayuda al prójimo 
es lo que constituye el sentido de la amistad y en lo que 
se fundamentó la vida de Vicente, y lo que resume toda 
su biografía. 
 
 Vicente partió en Octubre de este año dejando 
un sinnúmero de obras, principalmente en el área de la 
tuberculosis, que hablan de su quehacer científico 
dentro y fuera del país. 1-28 Participó en múltiples 
eventos y conferencias relacionadas con la producción 
de tuberculina humana y la sensibilidad a las drogas 
antituberculosas, siendo el pionero en este tipo de 
procedimientos en el país.29-60 Participó, además, en 
diversos tipos de entrenamiento, donde tuvo la 
oportunidad de codearse con figuras prominentes en su 
área de trabajo en distintas partes del mundo.61-76 En 
1995 fue reconocido por el Colegio Dominicano de 
Médicos Veterinarios, como Maestro de las Ciencias 
Veterinarias de la República Dominicana. 

Como parten los genios, así partió Vicente. Sin 
ruidos, sin grandes presagios en la prensa. Su obra, su 
familia, sus alumnos y sus amigos se encargarán de 
perpetuar el legado de amistad y de excelencia 
profesional que nos dejara en vida.  
 

Se le extraña mucho compadre… 
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