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Introduccion

Han pasado 28 afios desde que se publicaran los primeros cinco casos de
lo que hoy conocemos como el Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA).
Seguramente en ese ano de 1981 nadie podria haber anticipado el alcance de la
epidemia. Desde entonces millones de personas han muerto a causa del SIDA vy,
actualmente mas de 33 millones de personas alrededor de mundo viven con el
virus de la inmunodeficiencia humana (VIH).

Estos afios de epidemia han supuesto un tiempo de aprendizaje y retos
para la investigacion cientifica. Para la medicina, principalmente, ha significado
identificar primero un nuevo virus y luego el tratar de eliminarlo o al menos impedir
que continue replicandose. Como sefala Gottlieb (2001), uno de los médicos que
atendieron a aquellos cinco pacientes, “la terapia antirretroviral continua
evolucionando rapidamente en respuesta a la evolucion del propio virus, en una
especie de juego de ajedrez bioldgico” (p.1789).

Asi, las terapias antirretrovirales han podido reducir de forma impresionante
el numero de muertes causadas por el SIDA en los paises desarrollados. Sin
embargo, aun son millones las personas que no tienen acceso a los
medicamentos, los cuales hacen posible vivir con el virus manteniéndolo bajo
control como cualquier enfermedad cronica.

Sin olvidarnos de este problema cuyas implicaciones econémicas y politicas
de momento estan fuera de nuestro alcance, dirjamos nuestra atencién a las
personas que reciben terapia antirretroviral y reconocer no unicamente sus
beneficios, sino también sus inconvenientes a través de sus numerosos efectos
secundarios. Entre ellos destaca la lipodistrofia, considerada como uno de los
efectos secundarios a largo plazo de la terapia antirretroviral de alta eficacia
(TARGA), motivo de preocupacion tanto por parte de los médicos como de las
personas afectadas por el VIH.

El llamado sindrome de lipodistrofia se caracteriza por alteraciones
metabodlicas y cambios morfologicos debido a la redistribucion de la grasa

corporal. Quienes primero perciben estos cambios corporales posiblemente sean
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los propios pacientes seropositivos, quienes cierto dia el espejo les devuelve una
imagen diferente de ellos mismos. Si mas adelante, este cambio corporal es
confirmado por el médico, estariamos frente a un caso de lipodistrofia
diagnosticada de forma clinica. Hasta el momento su caracter irreversible, hace de
la lipodistrofia una situacion dificil de manejar. Situacién que muchas veces puede
comprometer la adhesion terapéutica, asi como también producir un deterioro en
la calidad de vida.

La calidad de vida que engloba tanto los aspectos fisicos, los psicoldgicos y
los sociales puede ser sensible al impacto producido por la lipodistrofia. Desde el
dolor producido por un aumento de grasa en la regidn dorsocervical, hasta
problemas psicosociales como una baja autoestima, insatisfaccién con el aspecto
fisico, depresion, conflictos con la pareja, inadecuacion en el trabajo y la familia,
asi como el estigma social.

Por otra parte, también es posible que para algunas personas la lipodistrofia
no altere su calidad de vida, lo que nos lleva a indagar sobre sus recursos
psicolégicos, es decir qué estrategias de afrontamiento como los pensamientos,
sentimientos y conductas utilizan para hacerle frente. El conocer qué estrategias
emplean y si éstas tienen una relacion con su calidad de vida, nos permitiria tener
elementos de cara a una posible intervencidn psicoldgica, sobre todo con aquellos
sujetos cuyas estrategias sean inadecuadas.

Diversas investigaciones indican que los hombres y las mujeres no
responden igual a las mismas enfermedades. Por ello creemos importante
considerar el género como otro aspecto a tener en cuenta. Es probable que los
cambios corporales producidos por la lipodistrofia impliquen una alteracion
diferente en hombres y mujeres, sobre todo si partimos de su diferente biologia,
sus diferentes roles sociales asi como los diferentes estereotipos culturales hacia
su imagen corporal.

Hasta el momento continua siendo escasa la investigacion dirigida a evaluar
de forma objetiva el impacto de la lipodistrofia sobre la calidad de vida en
personas seropositivas al VIH y, hasta donde tenemos conocimiento, no hay un

estudio de calidad de vida y lipodistrofia que incluya un analisis de las estrategias
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de afrontamiento y las diferencias de género. En la presente investigacion también
se considera importante el papel que las condiciones socioculturales tienen en la
salud y la enfermedad, por lo que se ha querido enmarcarla dentro una
comparacion transcultural entre dos poblaciones, que aunque comparten
similitudes como la lengua, son socio-econdmicamente distintas, tal es el caso de
Espafia y México.

Ante tal problematica se han planteado los siguientes objetivos:

1. Identificar si hay diferencias en la calidad de vida entre la muestra de personas

seropositivas espafiola y la muestra de personas seropositivas mexicana.

2. Identificar si hay diferencias en la calidad de vida de los sujetos con diagnéstico

de lipodistrofia entre las dos muestras.

Como parte del segundo objetivo se han formulado diez objetivos
especificos los cuales van mas encaminados a lo que sucede de forma particular
en las personas con lipodistrofia, tanto en lo que respecta a sus caracteristicas
sociodemograficas y clinicas y su repercusion en la calidad de vida; asi como las
estrategias de afrontamiento y su posible relacion con ésta (tales objetivos se

indican en el apartado 5.2 de esta tesis).
Atendiendo a los objetivos generales y especificos, el lector encontrara que
la tesis se ha estructurado en dos partes: una parte tedrica y otra empirica. La

revision tedrica esta dividida en 4 capitulos.

» En el primer capitulo se contemplan los aspectos meédicos

relacionados con la infeccion del VIH/SIDA.

» El segundo capitulo contiene las principales implicaciones médicas y

psicoldgicas relacionadas con el sindrome de lipodistrofia.
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» El tercer capitulo incluye algunas particularidades psicologicas en el
VIH/SIDA como son: las distintas reacciones emocionales ante la
enfermedad, las estrategias de afrontamiento y las diferencias de

género en relacion a la enfermedad y en particular en el VIH/SIDA.

» El cuarto capitulo contempla los aspectos relacionados con la
calidad de vida en general y en particular en personas VIH positivas:
el concepto de calidad de vida, los instrumentos que la evaluan y la

importancia de su evaluacion.

La parte empirica afade al trabajo tres capitulos mas:
» El quinto capitulo contiene la justificacion, objetivos generales y

especificos, hipotesis, sujetos, instrumentos, procedimiento y el

analisis estadistico empleado.

» En el sexto capitulo se presentan los resultados obtenidos.

» Por ultimo, en el séptimo capitulo se realiza la discusién de los

resultados.



1. La infeccion por el VIH y SIDA

Después de un cuarto de siglo de epidemia,
la respuesta mundial al SIDA sigue en una encrucijada.

ONUSIDA (2006)

1.1. Introduccién

En 1981 se describieron los primeros cinco casos de lo que mas tarde se
denominaria Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA). Desde entonces
los profesionales de la salud han dedicado todos sus esfuerzos para aminorar esta
pandemia. En 1983 la investigacion biomédica logré aislar e identificar el virus de
la inmunodeficiencia humana (VIH-1), reconociéndose como el agente causal del
SIDA.

Al principio de la epidemia no se disponia de un tratamiento efectivo frente
al virus, no obstante se diseharon estrategias destinadas al tratamiento y
prevencion de las principales complicaciones infecciosas de la enfermedad. En
esos afnos también se definio la epidemiologia de la infeccidn y su historia natural,
es decir, su evolucidon. Mientras tanto los casos de SIDA se multiplicaban y las
cifras de muertes alrededor del mundo eran inquietantes. No fue hasta la segunda
parte de la década de los noventa cuando el panorama deviene alentador —habia
aparecido el tratamiento antirretroviral de gran eficacia (TARGA)— el cual
visiblemente comenzd a reducir los indices de mortalidad y morbilidad en los
paises desarrollados (Palella et al.,1998). Esto significo para la poblacion infectada
una mayor esperanza de vida, sin embargo otros aspectos relacionados con el
tratamiento emergieron: sus diversos efectos secundarios. No obstante se estan
investigando nuevos farmacos antirretrovirales como los inhibidores de la fusidn
que posiblemente sean menos téxicos (Moreno, 2001). Por otra parte, a pesar de
los grandes esfuerzos por ampliar la cobertura del tratamiento, se estima que a
finales del 2005 al menos el 80% de las personas que necesitaban tratamiento con

farmacos antirretrovirales no lo estaban recibiendo, lo que traducido a nivel
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mundial significa que los farmacos solo llegan a una de cada cinco personas
(ONUSIDA, 2006).

En cuanto al virus de inmunodeficiencia humana se sabe pertenece a la
familia de los retrovirus citopaticos o lentivirus, es decir provoca una enfermedad
lenta e irreversible con afectacion del sistema inmunitario o del sistema nervioso
pudiendo infectar tanto a humanos como a primates no humanos (Gatell y
Zamora, 1994; Holguin y Soriano,1998).

En los humanos cuando se produce la infeccidbn hay una afectacion
generalmente leve (fiebre, garganta irritada y erupcién cutanea) que suelen
experimentar el 70% de las personas unas semanas después de la infeccion
inicial, la mayoria de las personas infectadas de VIH no presentan sintomas
durante los primeros 5 afios 0 mas, lo cual no descarta que desde un principio
puedan transmitir el virus a otras personas (OMS, 1995).

Se han logrado identificar dos serotipos del virus: el VIH-1 y el VIH-2. El
VIH-1 es el mas extendido en el mundo. El VIH-2 se identificé en 1986 en Africa
occidental, el cual se transmite de ordinario por contacto heterosexual. En el
continente americano se han descrito casos aislados en Canada, Estados Unidos
y Brasil (Camacho, 2000). Ambos serotipos son capaces de disminuir el nimero
de linfocitos CD4+ y ocasionar SIDA en personas infectadas. Aunque ligeramente
diferentes en su configuracion genética e historia natural ambos atacan al sistema
inmunoldgico provocando la misma vulnerabilidad a las infecciones oportunistas.
Se sabe que el tiempo de supervivencia tras el diagnéstico de SIDA es mas
prolongado en los pacientes infectados por el VIH-2 que en los portadores del VIH-
1 (Holguin y Soriano, 1998). La mayoria de las investigaciones se refieren al VIH-1
con la connotacion VIH simplemente, salvo casos especificos de VIH-2 suelen
sefalarlo. Por tanto esta misma pauta se seguira en este trabajo.

Se han demostrado tres formas de transmision del virus: el contacto sexual
directo con la persona infectada, la exposicidon parenteral a la sangre asi como la
transmision perinatal; esta ultima pudiendo ocurrir durante el embarazo, el parto o

la lactancia materna.
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Hace veintisiete afnos, cuando se describieron los primeros casos de la
enfermedad, se pensd que el sindrome pertenecia a determinados “grupos de
riesgo” como los homosexuales, por ello se nombré a aquella nueva enfermedad
como GRIDS —Gay-Related Inmune Deficiency Syndrome— (Rosales y Salgado,
1994). Actualmente, al comprender mejor su etiologia, se afirma que el VIH no se
transmite por pertenecer a un grupo determinado de personas, sino por llevar a
cabo comportamientos de riesgo concretos (Bayés, 1995). Es por ello que el
esfuerzo de los profesionales de la salud, y quizads el mas importante por sus
implicaciones, es la prevencion. Diversos programas educativos e informativos se
han puesto en marcha a fin de reducir los comportamientos de riesgo y la

propagacion de la infeccidn.

1.2 Epidemiologia

La epidemia de casos de SIDA se refiere a una consecuencia tardia de las
infecciones por el VIH (ocurridas posiblemente mas de diez afios atras) que
muestra la enfermedad causada por el virus. Su conocimiento es un indicador para
evaluar el conjunto de intervenciones controladoras de la enfermedad: prevencion,
diagnostico precoz y tratamiento de las personas infectadas por el VIH. Sin
embargo, como senalan Magis y del Rio (2000), su evolucién temporal es
modificada por cambios en la definicion de SIDA, el uso de farmacos que
modifican la historia natural de la enfermedad, la capacidad diagnéstica con que
se cuenta, asi como la eficiencia de su vigilancia epidemiolégica. Por tanto estos
autores consideran que el numero de “casos de SIDA” es un poco artificial y quiza
pueda comprenderse como una fotografia de infecciones que ocurrieron en el
pasado.

De acuerdo al informe de ONUSIDA (2008) —UNAIDS en inglés— sobre la
epidemia mundial del VIH/SIDA se estima que en el mundo hay 33,2 millones (con
margenes de variacién de 30,6 — 36,1 millones) de personas viviendo con el VIH a
diciembre de 2007. Las nuevas infecciones por VIH en el reporte de ese mismo

afio se calcula en 2,5 millones (1,8 — 4,1 millones) de personas, asi como 2,1
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millones (1,9 — 2,4 millones) perdieron la vida a causa del SIDA. Segun calculos
cada dia se infectan con el VIH mas de 6,800 personas. De acuerdo con
ONUSIDA (2008) la mayor proporciéon continua concentrandose en el Africa
subsahariana con 33,2 millones (30,6 — 36,1). Aunque si bien la prevalencia
porcentual se ha estabilizado, la continuidad (aunque a un menor ritmo) de las
nuevas infecciones contribuye a que el numero estimado de personas que viven
con VIH sea mas alto que nunca. En el caso de Europa Occidental y Central la
estimacion es de 760,000 (600 000 — 1,1 millones) y en América Latina de 1,6
millones (1,4 — 1,9) de nifios y adultos que vivian con el VIH/SIDA a finales del
2007 (ver anexo 1).

1.2.1. Epidemiologia en Espafia.

Espafa sigue siendo uno de los paises con mayor incidencia de SIDA en
Europa Occidental (Instituto de Salud Carlos Ill y el Ministerio de Sanidad vy
Consumo, 2008). De acuerdo a la vigilancia epidemiolégica del SIDA en Espania,
actualizada a 30 de junio de 2008 se han contabilizado 76,386 casos de SIDA
desde el comienzo de la pandemia. Por categorias de transmision los datos
acumulados sefalan que en primer lugar lo ocupan los usuarios de drogas por via
parenteral (UDVP) el 62%, siguiendo las relaciones heterosexuales (16,5%) y las
relaciones homosexuales y bisexuales (13,9%), por ultimo la transmisién perinatal
representa el 1,2% del total de casos acumulados. En el 2007 se diagnosticaron
1,176 casos, predominando los hombres (78,8%). La edad media de diagndstico
se mantiene en torno a los 40 afos. La proporcion de casos pediatricos (menores
de 13 afos) se situa en el 0,5%. Por otra parte la tuberculosis sigue siendo la
enfermedad diagndstica de SIDA mas frecuente. Desde la aparicion de los
tratamientos antirretrovirales de alta eficacia en 1996, se produjo un rapido
descenso en la incidencia de casos de SIDA, disminuyendo en un 80%. Por otra
parte, las comunidades autdbnomas con los indices de prevalencia mas altos son
Madrid (2,92), Pais Vasco (2,30), Catalufa (2,20), Baleares (2,15) y Ceuta (2,00)
(Bermudez y Teva, 2004).
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La notificacion de casos acumulados de SIDA residentes en Catalufia del 1
de 1981 hasta el 30 de junio de 2008 es de 15,986. De éstos, 12,870 (80,5%) son
hombres y 3,116 (19,5%) son mujeres. La provincia que concentra el mayor
numero de casos acumulados es Barcelona (ciudad) con 12,859. La via de
transmision mas frecuente lo ocupan los usuarios de drogas intravenosas con el
54,16%, le siguen las relaciones homo y bisexuales con 19,55% vy las relaciones
heterosexuales con 18,21%, situandose la transmision perinatal en el 1,4%. En
cuanto a los registros por VIH se han declarado 4,836 casos residentes de
Catalufa hasta el 30 de junio de 2008. (Generalitat de Catalunya/ Departament de
salud y Centre d’ Estudis Epidemioldgics sobre la SIDA de Catalunya, 2008).

1.2.2. Epidemiologia en México.

La epidemia del SIDA en México, afirman Magis y del Rio (2000), es
resultado de un mosaico de epidemias paralelas que ocurren de manera
simultanea. Existen dos polos epidémicos: uno de predominio urbano, que afecta
sobre todo a hombres que tienen relaciones con hombres y uno de predominio
rural que afecta tanto a varones como a mujeres heterosexuales.

De acuerdo al Centro Nacional para la Prevencion y Control del VIH/SIDA
—CENSIDA— (2008), en México se han registrado de manera acumulada
124,505 casos de SIDA desde el inicio de la epidemia hasta el 14 de noviembre de
2008, de los cuales el 82,5% son hombres y el 17,5% son mujeres, en una
proporcion de 6 a 1. La mayor parte de los casos se concentra en las edades de
15 a 44 anos (78,4%). La transmision sexual ha sido la causante del 96,2% de los
casos acumulados de SIDA en México. El 5,2% se originaron por via sanguinea; la
transmision perinatal representa el 2,3% del total de casos; los usuarios de drogas
inyectables representan el 0,9%. Las entidades federativas con las mayores
incidencias acumuladas de SIDA son: el Distrito Federal, Baja California y
Morelos; las con menores incidencias acumuladas son Zacatecas, Guanajuato y

Coahuila. Hay 26,200 personas con VIH registradas.
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Segun las ultimas estimaciones se calcula que en México hay 198,000
personas portadoras del VIH (Magis, Bravo, Gayet, Rivera y de Luca, 2008).

Las relaciones sexuales no protegidas entre hombres (homosexuales y
bisexuales) son las principales formas de transmisién del virus en México. La
transmision heterosexual del VIH en las mujeres tiene un ritmo de crecimiento en
aumento y segun informes de CENSIDA el diagnostico del VIH se esta realizando
a edades mas tempranas, asi el 45% de los varones tienen entre 25 y 35 afos de
edad, en tanto que el 44% de las mujeres oscilan entre 15 y 24 afios (Magis y del
Rio, 2000).

A diferencia de Espafia, donde el uso de drogas inyectables (UDI)
representa el 62% de los casos acumulados de SIDA desde el inicio de la
epidemia, en México se situa en el 0,9%. Ciudades fronterizas con Estados
Unidos, como Baja California, tienen porcentajes mas altos (16,4%) de los casos
de SIDA relacionados con el UDI al compararle con las demas entidades
mexicanas. Porcentaje que guarda mayor semejanza con Estados Unidos, en
donde en éste ultimo hay mas de 25% de los casos de SIDA por UDI. Segun
Magis y del Rio (2000) es de esperar que esta via de contagio tenga mayor
importancia en los afos subsecuentes, en particular en los estados de la frontera
norte y en aquellos en donde el trafico de drogas y la migracion son ya un
problema social apremiante.

Por otra parte, algunos datos sefialan que el flujo migratorio en México
produce cambios conductuales en los habitos sexuales, como por ejemplo el
incremento en el numero de parejas sexuales entre los hombres y, como una
consecuencia de la soledad, el aislamiento, la falta de una mujer y la insercion en
una sociedad “mas abierta”, las relaciones se incrementan con parejas masculinas
y/o con prostitutas quienes frecuentemente son consumidoras de drogas
inyectables. Situacion que puede favorecer aun mas el incremento de contagio por
la via sexual del VIH en México (Magis, et al, 2004).

Aunado a lo anterior los trabajadores mexicanos (jévenes en su mayoria)
que viajan a Estados Unidos en busca de empleo, se encuentran en una situacion

muy vulnerable, tan soélo su situacion de ilegalidad no les permite tener acceso a
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los servicios de salud, otras veces porque no hablan inglés e incluso tampoco
hablan el castellano y el no tener residencia estable, entre otras circunstancias,
provee una estimacién de que los trabajadores inmigrantes tienen un riesgo diez
veces mayor de contraer el VIH que el de la poblacién general de los Estados
Unidos (Magis, et al, 2008).

1.3 Diagnéstico

Cuando una persona es infectada por el VIH, su sistema inmunolégico
genera anticuerpos para intentar neutralizar el virus. Se estima que el 95% de las
personas desarrollan anticuerpos detectables en los primeros seis meses de la
infeccion (Villasis, 2000). La determinacion de suero de estos anticuerpos es la
técnica mas extendida para establecer un diagnéstico de portador del virus. La
persona cuya sangre contiene anticuerpos VIH es denominada VIH-positiva o
seropositiva, lo cual significa que esta infectada por el VIH. Hay dos métodos para
establecer el diagndstico: los indirectos y los directos.

a) Métodos indirectos:

Las pruebas serolégicas mayoritariamente practicadas son las técnicas de
analisis inmunoenzimaticas (EIA o ELISA), siendo las mas utilizadas como
pruebas de screening o cribaje, y las pruebas de confirmacion, como el Western
Blot (WB), que permiten saber hacia cuales antigenos del VIH se dirigen los
anticuerpos presentes en la muestra analizada, ademas de confirmar su
especificidad (no da falsos positivos). La sensibilidad y especificidad de las
pruebas de ELISA son superiores al 99%, con casi nula incidencia de falsos
negativos (Gatell y Zamora, 1994).

Los anticuerpos contra el VIH son detectables en el suero sanguineo a los
dos o cuatro meses de la exposicion al virus. Hay el llamado “periodo ventana”
con duracién promedio de 1,5 a 2,1 meses en el cual los tests son negativos pero
la persona puede transmitir el virus (Villasis, 2000).

b) Métodos directos:
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En los ultimos anos se han desarrollado técnicas directas de aislamiento,
caracterizacion y cuantificacion del virus, consideradas de investigacion al ser de
gran utilidad en situaciones determinadas para el diagnostico y seguimiento de la
enfermedad: la antigenemia (p24), el aislamiento y caracterizaciéon del virus a
partir de linfocitos en sangre periférica y la reaccion en cadena de la polimerasa
(PCR).

Desde el punto de vista diagnostico, las técnicas directas seran utiles en
tres circunstancias: la infeccion primaria durante el periodo ventana, el diagndstico
precoz en recién nacidos de madres seropositivas y en aquellos casos en que las
determinaciones serolégicas no son concluyentes (WB indeterminado). También

son utiles para discriminar VIH-1 y VIH-2 (Cadafalch, Domingo y Fuster, 1996).

1.4 Historia natural de la infeccién por el VIH.

El virus de la inmunodeficiencia humana prolifera de forma continuada
desde el momento en que se ha infectado una persona. Datos basados en
laboratorio (cultivos viricos cuantitativos, técnicas de PCR cuantitativa de plasma y
de células mononucleares de sangre periférica), permiten objetivar esta replicacion
viral ininterrumpida, aunque a velocidades diferentes segun el estado evolutivo de
la infeccidén y factores dependientes del huésped. Se distinguen tres fases bien
diferenciadas en la historia natural de la infeccidon: a) una fase precoz o aguda con
duracion de algunas semanas; b) una fase intermedia o cronica que puede durar
anos, con replicacion virica activa aunque a menor velocidad; y ¢) una fase final o
de crisis que clinicamente corresponde al sindrome de inmunodeficiencia
adquirida (SIDA).

Fase precoz o aguda: Fase también conocida como primoinfeccion, en

donde el virus se disemina e invade muchos tejidos y 6rganos, sobre todo el tejido
linfoide y los ganglios linfaticos. El paciente infectado persistira asintomatico o
presentara un cuadro clinico caracterizado por un sindrome mononucledsido hasta
en un 30% - 70% de los casos, aunque a menudo pasa inadvertido porque su

presentacion es poco especifica. Algunas manifestaciones clinicas son fiebre,
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sudoracion, artralgias y mialgias entre otras, pudiendo limitarse entre dos a tres
semanas. Durante esta fase cerca del 70% de los pacientes muestra una erupcion
cutdnea de corta duracién. Entre los veinte y treinta dias del contagio se puede
detectar antigeno p24 circulante en la mayoria de pacientes, hallazgo frecuente en
las dos o seis primeras semanas de la infeccidon. El cultivo virico muestra titulos
muy altos en plasma (10° copias/mL) y una elevada proporcion (hasta 1 de cada
10-100) de linfocitos CD4 infectados. Después iran apareciendo los diferentes
tipos de anticuerpos (1-3 meses) e inmunidad celular, hecho que coincide con la
desaparicion del antigeno p24 y un descenso drastico de virus circulantes y
linfocitos CD4 infectados. Durante esta fase aguda se presenta una
inmunodepresion transitoria que es capaz de facilitar la aparicion o reactivacion de
algunas infecciones oportunistas como candidiasis esofagicas o infecciones
sintomaticas por citomegalovirus.

Fase intermedia o cronica: Esta fase por lo general dura varios anos. La

actividad replicativa del virus persiste pero en menor grado y estaria limitada por
factores relacionados con el huésped (anticuerpos neutralizantes, linfocitos T
citotoxicos activados y especificos) y por factores relacionados con el mismo virus.
Aproximadamente 1 de cada 10.000 linfocitos CD4 circulantes esta infectado, pero
s6lo en el 10% de los infectados existe actividad replicativa, medida por la
presencia de ARN virico. No hay evidencia de una auténtica fase de latencia y la
carga viral en los ¢6rganos linfoides es entre 10 y 100 veces superior a la
circulante. Desde el punto de vista clinico, los pacientes suelen estar
asintomaticos, con o sin adenopatias, plaquetopenia (sobre todo en usuarios de
drogas) o minimos trastornos neurolégicos. Hay una amplia variabilidad individual
en cuanto a la progresién de la infeccion, la probabilidad actuarial de que la
infeccion progrese hacia estadios mas avanzados sobrepasa en los adultos el
56% y el 80% en los nifios, a los 7-10 afios de haberse producido la infeccion.

Fase final o de crisis: Esta fase a nivel clinico se caracteriza por una severa

afectacion del sistema inmunitario pudiendo dar lugar a 26 enfermedades
diferentes, de acuerdo con el criterio de los Centers for Diseases Control (CDC) de

los Estados Unidos, las cuales se utilizan como procesos indicadores de SIDA. En
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esta fase y con fines de vigilancia epidemiolégica se define un caso de SIDA si
aparecen en él las siguientes caracteristicas: a) seropositividad al VIH; b) menos
de 200 linfocitos CD4+ por milimetro cubico de sangre; y c) una de las 26

enfermedades especificadas (ver tabla 1).

Tabla 1. Situaciones clinicas diagnosticas de SIDA

Candidiasis traqueal, bronquial o pulmonar

Candidiasis esofagica

Carcinoma de cervix invasivo

Coccidiodomicosis diseminada

Criptococosis, extrapulmonar

Criptosporidiasis, con diarrea de mas de un mes

Infeccion por citomegalovirus de un érgano diferente del higado, bazo o

ganglios linfaticos

8. Retinitis por citomegalovirus

9. Encefalopatia por VIH

10. Infeccidn por virus del herpes simple que cause una ulcera mucocutanea
de mas de un mes de evolucidn o bronquitis, neumonitis o esofagitis

11. Histoplasmosis diseminada

12.Isosporidiasis cronica (mas de un mes)

13.Sarcoma de Kaposi

14.Linfoma de Burkitt o quivalente

15.Linfoma inmunoblastico o equivalente

16.Linfoma cerebral primario

17.Infeccién por M. Avium-intracellulare o M. Kansasii diseminada o
extrapulmonar

18. Tuberculosis pulmonar

19. Tuberculosis extrapulmonar o diseminada

20. Infeccion por otras microbacterias, diseminada o extrapulmonar

21.Neumonia por Pneumocystis carinii

22.Neumonia recurrente

23.Leucoencefalopatia multifocal progresiva

24.Sepsis recurrente por especies de Salmonella diferentes de S.tiphy

25. Toxoplasmosis cerebral en un paciente con mas de un mes de edad

26. Wasting sindrome.

Noohkhwh =

Los marcadores bioquimicos indican que hay un incremento de la actividad
replicativa del virus (1 de cada 10 linfocitos CD4 puede estar infectado y la
concentracion de virus circulantes puede superar las 3.000 unidades infectantes
por ml de plasma). Ello es consecuencia de que el sistema inmunitario del
26



huésped ha agotado su capacidad para eliminar virus y su capacidad para reponer
los linfocitos CD4 destruidos por la replicacion viral.

El prondstico de la infeccién por VIH se define de la forma mas adecuada
mediante la utilizacion combinada de la carga viral y el recuento de linfocitos CD4
(Domingo, 2001). El pronéstico solia ser muy malo en esta fase antes de la
aparicion de los antirretrovirales. La probabilidad de supervivencia a los dos afios
del diagndstico de SIDA no era superior al 30-50% y era inferior al 10-20% a los
cuatro anos del diagndstico. La introduccidén de los antirretrovirales y la profilaxis
sistematica contra las infecciones oportunistas mas frecuentes en el SIDA, han
logrado modificar la historia natural de la infeccién por el VIH (Cadafalch, Domingo
y Fuster, 1996; Gatell y Zamora, 1994).

Pero el cambio mas radical se ha observado desde mediados de 1996 con
la introduccion de los tratamientos antirretrovirales de gran eficacia (TARGA), asi
en los 20 afos de historia de la infeccién por VIH y en los 10 afios de tratamiento
antirretroviral, la mortalidad causada por la infeccidon ha experimentado un drastico

descenso (Domingo, 2001).

1.5 Clasificacion de la infeccion por VIH.

Desde enero de 1993 se dispone de una clasificacion del desarrollo de la
infeccion, en la cual se plantean tres fases diferentes de evolucion. Dichas fases
estan determinadas por el numero de CD4 (ver tabla 2) y por la

presencia/ausencia de enfermedades oportunistas.

Tabla 2. Clasificacion de la infeccion por VIH y criterios de definicion
del SIDA para adultos y nifios.

Categorias clinicas
Categorias segun lacifrade CD4 A B C (SIDA)
1. 2500/mm3 (=29%) A1 B1 C1
2. 200-499/mm3 (14-28%) A2 B2 C2
3. <199/mm3 (<14%) SIDA A3 B3 C3
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e La categoria clinica A se aplica a la infeccion primaria y a pacientes
asintomaticos.

e La categoria clinica B se aplica a pacientes que presentan o han
presentado sintomas debido a enfermedades no pertenecientes al grupo C,
pero relacionadas con la infeccién por VIH o cuyo tratamiento y cuidado
puedan complicarse debido a la infeccion por el VIH.

e La categoria C se aplica a pacientes que presenten o hayan presentado

algunas de las situaciones clinicas diagnosticas de SIDA.

Los pacientes incluidos en las categorias C1, C2, C3, A3 y B3 se consideran
afectados de SIDA. Las categorias A3 y B3 se basan exclusivamente por el
recuento de linfocitos CD4 (Gatell et al., 1998).

1.6 Tratamiento antirretroviral

Los objetivos del tratamiento antirretroviral son: reducir al maximo la
replicacion viral y mejorar la situacion inmunolégica (Soriano y Jiménez-Nacher,
1998). Asi como también mejorar la calidad de vida, reducir la frecuencia de
infecciones oportunistas, disminuir la mortalidad con medicamentos que
idealmente tengan pocos efectos secundarios, sean faciles de tomar y se asocien
a baja tasa de resistencia (del Pozo, Manubens y Hernaez, 2006; Rangel, 2000).

En el ciclo vital del virus hay un proceso fundamental, denominado
transcripcion inversa, que consiste en la conversion del acido ribonucleico viral en
acido desoxirribonucleico. Esta actividad es llevada a cabo por la enzima
transcriptasa inversa. Un grupo de medicamentos antirretrovirales, denominados
nucledsidos, inhiben la accidon de esta enzima; entre éstos se encuentran la
zidovudina o AZT, la didanosina o ddl, la zalcitabina o ddC, la estavudina o d4T y
la lamivudina o 3TC. Aunque los nucledsidos o inhibidores de la trasncriptasa
inversa (ITl) interaccionan con la enzima de conversiéon del retrovirus, también

pueden reaccionar con las enzimas responsables de la sintesis del ADN de las
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células del organismo, lo que puede hacer que resulten toxicos y ocasionen
distintos efectos secundarios.

Otro problema en el uso de los nucledsidos es la aparicion de formas
resistentes a la accidén de estos medicamentos, debido a la facilidad del virus para
realizar mutaciones y también debido a su alta tasa de replicacion, sobre todo en
las primeras fases de la infeccién.

En 1996 se incorporan los inhibidores de la proteasa (IP), los cuales han
permitido el empleo de terapia combinada divergente, inhibiéndose dos enzimas
claves en el ciclo bioldgico del virus. A la combinacion de dos o mas ITI con uno o
mas IP, se le denomina terapia antiviral de gran eficacia (TARGA), cuyas siglas en
inglés es HAART (highly active antiretroviral therapy). Esta terapia produce una
supresion de la replicacion viral profunda y mantenida, un retraso en la aparicion
de enfermedades oportunistas y una prolongacion de vida en la mayoria de los
pacientes con infeccion por el VIH (Briones y Soriano, 1999). Sin embargo, estos
mismos autores reconocen la parte negativa de los inhibidores de la proteasa, por
un lado la seleccion de virus resistentes a los mismos y, por el otro, sus
numerosos efectos secundarios.

Actualmente existen muchos farmacos antirretrovirales que basicamente se
agrupan en dos grandes familias: los inhibidores de la transcriptasa inversa y los
inhibidores de la proteasa. A su vez, los inhibidores de la transcriptasa inversa
incluyen dos grupos que se diferencian por su estructura: analogos de nuclésidos
y no analogos de nucleodsidos. En la tabla 3 se muestra el nombre genérico del

farmaco, su nombre comercial y sus efectos secundarios.

Tabla 3. Farmacos antirretrovirales*

Farmaco Nombr.e Efectos secundarios
comercial
Inhibidores de la transcriptasa inversa: analogos de nucleésidos

Zidovudina, AZT Retrovir Anlemlg / pegtropenla / trastornos Gl/
acidosis lactica

Didanosina, dd| Videx Pancreatitis / polineuropatia/ acidosis
lactica

Zalcitabina, ddC Hivid IF;:z:[[lir;(:luropatla / estomatitis / acidosis
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Estavudina, d4T Zerit Polineuropatia / acidosis lactica

Lamivudina, 3TC Epivir Acidosis lactica

Abacavir, ABC Ziagen Hipersensibilidad / acidosis lactica

Inhibidores de la transcriptasa inversa: no analogos de nucleésidos

Nevirapina Viramune Exantema / aumento transaminasas

Exantema/alteraciones-SNC/

Efavirenz Sustiva )
aumento de transaminasas

Inhibidores de la proteasa

Nefroliatisis/hiperbilirrubinemia
indirecta/hiperglucemia/
hiperlipidemia/alteraciones
distribucion de la grasa
Diarrea/hiperglucemia/

Nelfinavir Viracept hiperlipidemia/alteraciones
distribucion de la grasa

Intolerancia Gl/ parestesias/
hepatitis/ alteraciones del gusto/
Ritonavir Norvir hiperglucemia/ hiperlipidemia/
alteraciones de distribucién de la
grasa

Hiperglucemia/ hiperlipidemia/
Saquinavir, HGC Invirase alteraciones de distribuciéon de la
grasa

*Simplificacion de la tabla presentada por Moreno (2001)

Indinavir Crixivan

Varios autores (Moreno, 2001; Soriano y Jiménez-Nacher,1998) han
revisado las principales indicaciones del tratamiento antirretroviral, las cuales se

concretan en los 13 puntos siguientes:

1. Es mejor tratar que no tratar. Con la administracion de AZT en
monoterapia se demuestra un beneficio moderado por un espacio de
tiempo inferior a 2-3 afos. Por tanto, parecia preferible retrasar el inicio
de la medicacion a fases avanzadas de la enfermedad, liberando al
paciente asintomatico de un tratamiento no exento de toxicidad. Frente a
esta opcidn caben dos objeciones: a) la toxicidad de los antirretrovirales

es tanto mayor cuanto peor es la situacion inmunolégica de los
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pacientes, y b) en la actualidad existen al menos una docena de
farmacos antirretrovirales entre los que elegir para sustituir a los previos,
cuando éstos pierden eficacia.

La carga viral es el parametro que guia las decisiones terapéuticas. La
carga viral es el parametro biolégico con mayor valor predictivo de
progresion en la infeccion por el VIH, las recomendaciones terapéuticas
deben hacerse, en primer lugar, en funcién de la carga viral.

La recomendacion del Departamento de Salud y Servicios Humanos de
Estados Unidos, en su ultima edicion de febrero de 2001 considera que
deberan recibir tratamiento las personas con menos de 350 CD4/mm?
(antes 500 células/mm?®) o con carga viral por encima de 30,000 (bDNA)
0 55,000 (RT-PCR) copias/mL.

Es mejor la terapia combinada que la monoterapia. En la actualidad la
respuesta virolégica durante los primeros 3 meses de tratamiento
constituye el parametro de referencia para evaluar la eficacia de
cualquier terapia. La emergencia de resistencias (principal factor
limitante de la duracion del efecto antiviral de un farmaco) se demora
cuando se reduce criticamente la replicacion viral. De este modo, la
terapia combinada no sdélo logra una mas adecuada reduccion de la
viremia, sino que, ademas, el efecto se prolonga mas en el tiempo.

Las combinaciones mas recomendadas son aquellas que incluyen dos
inhibidores de la transcriptasa inversa analogos de nucledsidos (en
general, d4T o AZT combinados con ddl o 3TC) con un tercer farmaco u
otro analogo de nucléosido. Cada combinacién tiene ventajas e
incovenientes y no puede defenderse uno de ellos en particular para uso
universal en todos los pacientes. Segun Moreno (2001) la eleccion
dependera en gran medida de variables ajenas a los medicamentos,
como las preferencias del paciente, otros medicamentos que esté
tomando, interferencias con el estilo de vida, etc.

La seleccion inicial de los farmacos condiciona el futuro. Aunque el inicio

temprano del tratamiento, y eventualmente el desarrollo de resistencias
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al mismo, actualmente puede superarse cambiando a otra medicacion,
esta demostrado que la eficacia es mayor en los sujetos sin exposicion
previa (naive o virgenes de tratamiento) que en aquellos con experiencia
de medicacion antirretroviral. Por ello es necesario considerar las
opciones terapéuticas futuras cuando se piensa introducir medicacién
antirretroviral a un paciente.

Importancia creciente de monitorizar resistencias. Los virus con
mutaciones de resistencia a los antirretrovirales no sélo causan una
pérdida de sensibilidad al farmaco al que se han expuesto (resistencia
secundaria), sino que pueden transmitirse y constituir la poblacién
predominante en el nuevo huésped que, puede no responder
adecuadamente al farmaco cuando se administra (resistencia primaria).
La frecuencia de resistencias primarias ha aumentado en los ultimos
anos, como consecuencia del numero mayor de sujetos que reciben
medicacion antirretroviral, algunos de los cuales persisten en conductas
de riesgo y son fuente de nuevas infecciones. Como la continua
replicacion viral es el requisito principal para la emergencia de
resistencias, un marcador indirecto de que un tratamiento no es
totalmente efectivo lo constituye la aparicion de mutaciones de
resistencia a farmacos como NVP o el 3TC. En esta situacién el fracaso
terapéutico es esperable a corto plazo y debe valorarse el cambio de
medicacion.

¢, Como se sabe si el tratamiento es eficaz?

Desde que se inicia el tratamiento antirretroviral su eficacia es valorada
de forma periddica (cada 3-4 meses) con la medicion de dos pruebas de
laboratorio: el recuento de linfocitos CD4 y la carga viral. En la mayoria
de los pacientes, los linfocitos CD4 aumentan con el tratamiento y la
carga viral disminuye. La disminucion de la carga viral es el mejor
método para valorar el efecto del tratamiento: si no disminuye lo
suficiente (como minimo, a menos de un tercio del valor inicial) puede

afirmarse que el paciente o bien no se toma la medicacién o ésta es



totalmente ineficaz (teniendo en cuenta también las resistencias senalas
en el parrafo anterior). Se considera fracaso terapéutico cuando la carga
viral es aun detectable por los métodos actualmente disponibles en el
laboratorio (menos de 200, 50 o 20 copias/mL, segun la técnica de
deteccion).

¢En qué momento es necesario cambiar el tratamiento antirretroviral?
Idealmente, el primer tratamiento antirretroviral podria mantenerse por
tiempo indefinido. Sin embargo, hay varias razones por las que
frecuentemente se hace necesario el cambio. La mas frecuente es
probablemente el fracaso del tratamiento, es decir la imposibilidad de
mantener suprimida la replicacion del virus. Se ha calculado que la mitad
de los pacientes que inician tratamiento con cualquier combinacion de
tres farmacos no tienen carga viral indetectable al afio del inicio y deben
cambiar su medicacién. Otra razén importante es la toxicidad o
intolerancia a los farmacos.

¢Hay que tratar a todos los sujetos infectados por el VIH? Como la
reconstitucion inmunolégica se produce lentamente y es poco probable
que llegue a completarse, no es oportuno que se haya producido la
lesion inmunoldgica para recomendar el tratamiento antiviral. Alrededor
de un 5% de las personas seropositivas no presenta deterioro
inmunoldgico tras muchos afos de infeccion, son conocidos como
progresos lentos o no progresores (LTNP), (longterm nonprogressors).
En estos casos los examenes periodicos (semestrales) de la viremia,
puede ser la mas adecuada para indicar tratamiento.

¢Hay que tratar a todos por igual? Es urgente individualizar el
tratamiento antirretroviral. Al seleccionar la combinacion mas idonea
para cada paciente se requiere considerar variables como la toxicidad, el
coste y el compromiso en la calidad de vida que supone la adherencia al
tratamiento. Aspectos que deberan ser discutidos con el paciente con la

intencion de hacerle co-responsable de la decision terapéutica.
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10.

11.

12.

13.

Tratamiento de induccién y de mantenimiento. Se ha propuesto que el
tratamiento de la infeccion por el VIH deberia acomodarse a un modelo
bifasico e incluir 2 etapas de tratamiento: una de induccién, potente y
recortada en el tiempo (3-6 meses) y otra de mantenimiento, menos
agresiva, pero mas prolongada (3-6 afos). Con esta aproximaciéon
terapéutica se optimizaria el balance entre una mayor eficacia antiviral y
una menor toxicidad, coste y riesgo de falta de cumplimiento.

¢ El tratamiento antirretroviral debera mantenerse durante toda la vida?
Inicialmente, si. Si se suspende el tratamiento antirretroviral, es casi
seguro que se produzca un rebrote de la carga viral y, habitualmente, un
descenso significativo del recuento de linfocitos CD4. Esto suele
observarse cuando una persona deja el tratamiento a causa de toxicidad
o mal cumplimiento. Las actuales investigaciones pretenden lograr crear
inmunidad especifica frente al virus mediante retiradas repetidas y
controladas de la medicacion. Dicha estrategia se le ha denominado
“interrupciones estructuradas (o supervisadas o controladas) del
tratamiento” y aunque aun no se ha demostrado su eficacia en ningun
grupo de pacientes, es posible que pacientes con infeccion aguda
puedan ser los maximos beneficiarios. El resto podria beneficiarse al
menos de un tiempo de descanso de medicamentos, con un riesgo
escaso si se realiza adecuadamente.

¢ Es posible la curacién de la infeccién por el VIH? De momento, no. Hay
3 limitaciones que hacen dificil pensar en una erradicacion de la
infeccién por el VIH. a) las células cronicamente infectadas (linfocitos
CD4+ de memoria y macrofagos) son el reservorio de latencia de la
infeccion por el VIH; b) pueden existir compartimientos en el organismo
que se comporten a modo de “santuario” (p.ej., el sistema nervioso
central), donde los farmacos no difundan bien y c) la adhesion al
tratamiento por parte de los pacientes esta lejos de ser perfecto aun en
las mejores circunstancias.

¢, Cual es el futuro inmediato del tratamiento antirretroviral?



Se continla investigando sobre nuevos farmacos, los cuales
habitualmente mejoran los previos en algun aspecto: potencia,
comodidad y actividad sobre cepas resistentes. Algunos son farmacos
nuevos de una vieja familia, mientras que otros inauguran una nueva

familia de farmacos (ver tabla 4).

Tabla 4. Nuevos farmacos antirretrovirales

Familia Farmaco Principal aportacion
Tratamiento de rescate
Analogos de nucledsidos DAPD _ o
Mejor dosificacion (qd)
] o . Mejor dosificacion (qd)
Analogo de nucledsido Tenofovir

Tratamiento de rescate

) o | Tratamiento de rescate
Lopinavir/ritonavir

Inhibidores de la proteasa| BMS 232,632

Tipranavir

Mejor dosificacion (qd)
Mejor perfil de resistencias

Tratamiento de rescate

Inhibidores de la fusién | Pentafuside (T-20) | Tratamiento de rescate
(Moreno, 2001).

Hasta el momento los tratamientos actuales son incapaces de erradicar el
VIH del organismo debido a que éste es capaz de permanecer en estado latente

en el interior de los linfocitos T (del Pozo, Manubens y Hernaez, 2006).

1.7 Efectos secundarios del tratamiento antirretroviral

A pesar de los evidentes beneficios de los tratamientos antirretrovirales que
han permitido retrasar el diagnéstico del SIDA, asi como disminuir la morbilidad y
mortalidad en personas infectadas por el VIH (Palella et al. (1998) (ver fig.1),
también son conocidos la gran cantidad de efectos secundarios (Carr y Cooper,
2000; Martinez, 2001; Nufiez y Gonzalez-Lahoz, 2000).
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Figura 1. Declive en la mortalidad por SIDA con el incremento del
uso de los inhibidores de proteasa (Palella et al.,1998).

Como hemos visto anteriormente ninguno de los distintos farmacos
antirretrovirales estan exentos de presentar uno o mas efectos secundarios (cfr.
tabla 3). Para muchas personas seropositivas tales efectos secundarios pueden
ser la primera manifestacion clinica de enfermedad sobre todo si su sistema
inmunitario esta relativamente preservado.

Como sefala Martinez (2001) aunque la toxicidad de los farmacos suele
aparecer generalmente al inicio del tratamiento, hay algunos efectos secundarios
que se manifiestan meses o incluso afnos después de la aprobacion de los
farmacos para su uso clinico.

Por otro lado |la adherencia al tratamiento puede verse seriamente alterada
ante la intolerancia y toxicidad de los farmacos, llegando incluso a favorecer la
aparicion de resistencias que ocasionan el fracaso del tratamiento (Ammassari et
al., 2001; Ammassari et al., 2002a; Ammassari et al., 2002b).

Los efectos secundarios son muy diversos, pudiéndose presentar serios
trastornos neuropsiquiatricos como lo demuestra el estudio realizado por Blanch y
colaboradores (2001).
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Algunos efectos secundarios como neuropatia periférica, miopatia,
cardiomiopatia, pancreatitis, hepatomegalia, esteatosis hepatica, hepatitis, y la
acidosis lactica entre otras, se han asociado a uno o varios nucledsidos o
nucledtidos inhibidores de la transcriptasa inversa.

El exantema es un efecto secundario caracteristico de la familia de los no
nucleodsidos. Se calcula que hasta un 15-30% de las personas que comienzan el
tratamiento con un no nucledsido pueden verse afectados, por lo general durante
la primera quincena de tratamiento. La insuficiencia renal puede asociarse a
indinavir y adefovir, por lo general su intensidad es de leve a moderada. La
toxicidad gastrointestinal suele presentarse con los nucledsidos, aunque es un
efecto mas comun de los inhibidores de la proteasa, suele ser frecuente y molesta
con ritonavir (40%) y es rara con saquinavir (5%) (Martinez, 2001).

Actualmente, uno de los efectos secundarios de gran controversia por su
etiologia multifactorial es el denominado sindrome de lipodistrofia. Se
caracteriza por alteraciones metabdlicas (hiperlipemia y resistencia a la insulina) y
redistribucién de la grasa corporal (obesidad central y pérdida de la grasa
subcutanea periférica). En principio se le asocio a la familia de los inhibidores de la
proteasa pero investigaciones posteriores han identificado que otros farmacos
como los analogos de nucledsidos juegan un papel importante en la pérdida de
grasa subcutanea. Por otra parte, otros factores independientes de los farmacos
se estan considerando, como la evolucién de la infeccion por el VIH vy
caracteristicas propias de la persona infectada como su edad, tiempo de
seropositividad, dieta y ejercicio, entre otros.

Como senala Martinez (2001), la lipodistrofia es una modificacion no
deseada de la fisonomia, que puede tener graves repercusiones psicologicas para
los pacientes que la sufren. La calidad de vida y la adherencia al tratamiento
antirretroviral pueden verse seriamente comprometidas ante la aparicion de
lipodistrofia.

Este trabajo esta orientado a realizar una revisién, lo mas exhaustiva
posible, acerca de la lipodistrofia y sus repercusiones sobre la calidad de vida. En

el siguiente capitulo se presenta una amplia discusion sobre este tema
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considerando sus aspectos biomédicos y psicosociales, asi como las distintas

investigaciones que han intentado evaluar su impacto en la calidad de vida.
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2. Sindrome de Lipodistrofia.

«El problema es que la infeccion esta bajo control con el tratamiento.
Fisicamente haces una vida normal, pero es como si tu rostro

se empefiara en mostrar que tienes sida cuando realmente no es asi.
La gente te pregunta qué te pasa. Ser seropositivo es una historia
con mucho estigma y no puedes ir por ahi explicandolo.
Psicolégicamente te hundes»

Blanca de 40 afos (Citada por Perancho, 2005)

2.1 Aspectos médicos del sindrome de lipodistrofia.

El sindrome de lipodistrofia fue descrito por primera vez en 1998 en
personas seropositivas al VIH que recibian el tratamiento antirretroviral de gran
eficacia (TARGA). Desde entonces un gran numero de pacientes se han visto
afectados por este sindrome, el cual se caracteriza principalmente por alteraciones
metabdlicas (hiperlipemia y resistencia a la insulina) y redistribucién de la grasa
corporal (obesidad central y pérdida de la grasa subcutanea periférica) (ver tabla
5).

Tabla 5. Cambios fisicos y metabdlicos del Sindrome de Lipodistrofia

Cambios fisicos
Lipoatrofia: pérdida de grasa en las siguientes areas
e cara
brazos (se observa prominencia de venas)
piernas (se observa prominencia de venas)
nalgas

Lipohipertrofia: acumulacion de grasa en las siguientes areas

e abdomen
e region dorso-cervical (“joroba de bufalo”)
e pecho

Otros cambios:
e baja densidad ésea (osteoporosis)
e necrosis avascular de cabeza de femur (cadera)
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Cambios metabdlicos

Hiperlipemia:
e colesterol total elevado y LDL*-colesterol
e bajo HDL**-colesterol
e aumento de trigliceridos

Resistencia a la insulina:
e intolerancia oral a la glucosa o
e diabetes mellitus (particularmente en individuos suceptibles)

Otros cambios:
e aumento de acido lactico (toxicidad mitocondrial)
LDL* = baja densidad lipoproteinica
HDL** = alta densidad lipoproteinica

Las alteraciones metabdlicas y morfoldégicas suelen coexistir en los
pacientes infectados por el VIH, aunque se desconoce hasta qué punto estan
interrelacionadas ya que no necesariamente aparecen juntas (Martinez, et al
(2002).

Las alteraciones metabdlicas como la resistencia a la insulina implican un
mayor riesgo de enfermedad cardiovascular al igual que la hiperpercolesterolemia,
particularmente los niveles elevados de colesterol o baja densidad lipoproteinica
(LDL). En cuanto a la distribucién de la grasa corporal, aparte de las
consecuencias estéticas, la acumulacién de grasa puede ocasionar sintomas
como cefaleas, pérdida del movimiento normal de cuello, dolor y dispepsia, entre
otros (Nufiez y Gonzalez- Lahoz, 2000), y en el caso particular de la lipoatrofia,
puede producir dolor en el talbn como ya ha sido notificado en algunos casos
(Stupar y Tibbles, 2008).

La etiologia del sindrome de lipodistrofia se considera multifactorial. Al
principio diversos estudios asociaron el sindrome con los inhibidores de la proteasa
(Carr, et al. 1998; Carr 1999; Carr, et al 1999; Lo, Mulligan, Tai, Algren,
Schambelan, 1998). Sin embargo, no se prob6 de forma definitiva una relacion
causal ya que no todos los pacientes tratados con inhibidores de la proteasa

desarrollaron lipodistrofia. Posteriormente se comenzaron a describir casos de
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lipodistrofia en pacientes que no habian recibido inhibidores de la proteasa, sino
inhibidores de la transcriptasa inversa analogos de nucledsidos (NRTI) (Saint-
Marc, et al, 2000).

Dentro del grupo de los NRTI, la estavudina se ha visto directamente
asociada con la lipoatrofia (pérdida de grasa en extremidades) (Polo, Verdejo,
Martinez, Madrigal, Gonzalez, 2000).

Por otro lado, la acumulacion de grasa también llamada lipohipertrofia, se ha
relacionado con la duracion de mas de dos afos de tratamiento antirretroviral
(Lichtenstein et al, 2001).

En el estudio realizado por Bogner et al. (2001), se han hallado ademas de
la duracion del tratamiento, otros factores relacionados con la presencia de
lipodistrofia, tales como la edad (mas de 40 afios) y la raza blanca.

Tanto la lipoatrofia (figs. 2 y 3) como la lipohipertrofia (figs. 4 y 5) (Martinez y
Milinkovic, 2002) pueden coexistir en un mismo paciente y no implican una

variacion en el peso corporal, sino una distribucion diferente de la grasa.

Figura 2. Lipoatrofia en la cara
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Figura 3. Lipoatrofia en extremidades

y

Figura 4. Lipohipertrofia o0 acumulacién de grasa en la espalda



Figura 5. Lipohipertrofia abdominal

La diversidad de factores asociados con el desarrollo de lipodistrofia en
pacientes VIH positivos requiere cierta prudencia. Martinez y colaboradores (2001)
subrayan que los factores de riesgo asociados con la lipodistrofia son
multifactoriales y superpuestos y, por lo tanto, no pueden ser exclusivamente
adscritos a la duracion o exposicion de un agente antirretroviral en particular.
Aunque esta es una condicidn necesaria no es suficiente para explicar la aparicién
de la lipodistrofia, también habra que considerar el papel que juega la propia
infeccion por el VIH y otros factores dependientes del huésped como la dieta, el
ejercicio, los habitos de vida o la predisposicion genética (Martinez et al., 2002).

Factores ligados al sexo pueden estar implicados. Un estudio que merece la
pena comentar dada su relacién indirecta con la lipodistrofia y una posible
diferencia de género, es el realizado por Pernerstorfer-Schoen et al., (2001). Los

autores consideran que las mujeres tienen agentes protectores naturales contra la
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dislipidaemia y arterosclerosis en sujetos normales (situaciéon que se explicaria en
parte por el efecto de los estrogenos sobre las subfracciones lipoproteinicas;
decreciendo los niveles de LDL e incrementando los niveles de HDL). Se
plantearon estudiar prospectivamente los efectos del TARGA en ambos sexos
sobre los cambios en los niveles de lipidos e insulina, entre otros. Los
investigadores hallaron, que durante el tiempo de tratamiento los cambios
metabdlicos tuvieron un efecto mas pronunciado en las mujeres que en los
hombres. De aqui que se concluyera que las mujeres VIH positivas tienden a
perder parte de su protecciéon natural frente a la arterosclerosis durante el
tratamiento antirretroviral con inhibidores de la proteasa. Dado que en el sindrome
de lipodistrofia se pueden presentar las alteraciones metabdlicas descritas arriba,
el estudio de Pernerstorfer-Shoen y cols. (2001) guarda una estrecha relacion con
los resultados hallados por Martinez y colaboradores (2001) en cuanto a la
posibilidad de un mayor riesgo de las mujeres de desarrollar lipodistrofia en
comparacion con los hombres durante el tratamiento antirretroviral. Pero los datos
no se consideran concluyentes, es decir, por el momento no esta claro aun si hay
un riesgo distinto entre hombres y mujeres de desarrollar la lipodistrofia.

Por otra parte la lipodistrofia no sélo se ha observado en adultos, también se
han reportado casos en la poblacion infantil y adolescente infectada con el VIH
(Alves, Oliveira y Brites, 2008; Cursi et al., 2002; Pavia et al, 2004; Ramos y
Mellado, 2004; Sanchez-Torres et al., 2002; Tellol et al., 2002; Vigano et al, 2003;
Wedekind y Pugatch, 2001).

En cuanto a la prevalencia del sindrome en adultos, ésta ha resultado de
una gran variabilidad, de 20% a 80% dependiendo de la definicidn utilizada por los
investigadores (Moyle, 2002). Por ejemplo, en el estudio realizado por Martinez et
al., (2001), se encontré una prevalencia del 17% y por su parte Gallego et al.
(2000) hallaron una prevalencia de 74,5%.

Precisamente una dificultad importante que puede presentar a veces el
estudio de la lipodistrofia es como definirla (Collier, 2001). En el estudio de Bogner

et al. (2001) se consideraron tres categorias para definir la lipodistrofia.
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e Alguna lipodistrofia: al menos un cambio morfolégico de uno de los cinco
sitios afectados (cara, extremidades, abdomen, pecho o espalda).

e Alguna lipoatrofia: al menos un signo de atrofia sobre la cara o
extremidades.

e Alguna lipohipertrofia: al menos un signo de hipertrofia sobre el abdomen,

pecho o espalda.

Ante la falta, por ahora, de un amplio consenso en la definicion diagndstica,
la estrategia mas frecuentemente utilizada en la practica diaria es el reporte del
paciente de su percepcion de cambios fisicos con confirmacién del médico o bien,
cuando es identificado por el médico y aceptado por el paciente (Martinez et al.,
2001). No obstante, continuan realizandose esfuerzos por establecer criterios
validos y objetivos en la definicidon, que sean ampliamente aceptados y utilizados
de la misma manera (Carr y Law, 2003).

La confirmaciéon objetiva con algunos instrumentos para medir la
acumulacion o pérdida de grasa, tales como las técnicas radioldgicas, la ecografia,
la tomografia computarizada, la resonancia magnética y las medidas
antropomeétricas, presentan diversos inconvenientes por su falta de estandarizaciéon
en algunas de ellas, en otras porque su evaluacion se realiza a través de
estimaciones indirectas, o bien por su elevado coste en cada exploracion, lo que
dificulta su uso en la rutina médica (Domingo, 2002).

Se ha observado que los cambios corporales producidos por la lipodistrofia
no son completamente reversibles, sin embargo se han realizado diferentes
intervenciones con el fin de obtener beneficios que contrarresten sus efectos; por
ejemplo, el cambio de tratamiento o su interrupcion controlada, cirugia, aplicacién
de acido polilactico en las mejillas o bien programas de dieta y ejercicio (Burgess y
Quiroga, 2005; Chastain, Chastain y Coleman, 2001; Gervasoni et al, 2002; Jones,
Doran, Leatt, Maher y Pirmohamed, 2001; Lafaurie et al., 2005; Martin et al., 2004,
Martinez, 1999; Moyle, Baldwuin y Phillpot, 2001; Reid y Courtney, 2007;
Roubenoff et al, 2002).
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Por otro lado, también se ha probado el efecto de la hormona del
crecimiento (HC) en la acumulacion de grasa abdominal producida por la
lipodistrofia. Se observd que la HC efectivamente disminuia el exceso de grasa
pero se han descrito posibles efectos secundarios como el dolor, el desarrollo de
diabetes y la aparicién de cancer en algunos sujetos (Engelson et al. 2002).

La lipodistrofia no solo es un problema estético, también puede provocar un
serio impacto emocional en los hombres y mujeres infectados con el VIH y desde
luego afectar su calidad de vida. Los factores psicoldgicos implicados y los

recientes estudios que los han abordado, seran tratados en el apartado siguiente.

2.2 Impacto psicoldgico del Sindrome de Lipodistrofia.

Aunque existen diversos estudios que sefialan los efectos psicoldgicos y
psiquiatricos que experimenta una persona seropositiva al VIH (Blanch, 2004;
Gallego, Gordillo y Catalan, 2000; Remien y Rabkin, 2001), hay pocos estudios
sobre el impacto psicoldgico del sindrome de lipodistrofia y sus efectos sobre la
calidad de vida. Posiblemente esta situacion se deba a su aparicion relativamente
reciente. En el estudio realizado por Gallego, Gordillo y Catalan (2000) se pudo
observar que los hombres homosexuales afectados con lipodistrofia presentan mas
desordenes afectivos en comparacion con aquellos que no presentan cambios
corporales.

Un estudio piloto en la exploracién del impacto psicosocial de la lipodistrofia
fue el realizado por Collins, Wagner y Walmsley (2000). Se llevé a cabo con una
muestra de 33 personas VIH positivas (14 mujeres heterosexuales y 19 hombres
homosexuales) bajo una modalidad semi-abierta de discusion sobre sus
experiencias con la lipodistrofia. Los aspectos dominantes que aparecieron fueron
la erosidn de la imagen corporal y la autoestima, problemas en las relaciones
sociales y sexuales, pérdida de locus de control, ansiedad relacionada con la
comunicaciéon de la seropositividad, propensién a la desmoralizacién y depresion.

A pesar de que el estudio cuenta con algunas limitaciones metodoldgicas como la
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auto-seleccidon de los participantes, tiene el mérito de ser uno de los primeros
acercamientos cientificos al estudio de la problematica de estos pacientes.

El impacto de la lipodistrofia sobre la conducta sexual y el bienestar ha sido
estudiado por Dukers, Stolte, Albrecht, Coutinho y de Wit (2001). A una muestra de
141 hombres homosexuales, 59 sujetos reportaron lipodistrofia. A través de un
cuestionario compararon su conducta sexual y bienestar con el periodo
antirretroviral antes y después de que apareciera la lipodistrofia. Se observé un
decrecimiento en la actividad sexual, menos disfrute en sus relaciones sexuales y
menos confianza en sus relaciones de pareja cuando indicaban cambios
corporales percibidos. Los autores de este estudio reconocen algunas limitaciones
como seria la forma de valorar la lipodistrofia, ya que soélo se tuvo en cuenta el
auto-reporte del sujeto, con lo cual se pueden subestimar o sobreestimar los
cambios corporales. A pesar de los resultados de dicho estudio, para los autores
es dificil determinar si el decremento en la actividad sexual es causado por la
lipodistrofia, otros aspectos relacionados con el tratamiento antirretroviral o ambos.

Otro aspecto de caracter psicosocial que gira alrededor de la lipodistrofia es
la estigmatizacion social. Para muchas personas los cambios en su imagen
corporal suponen evidenciar una seropositividad que hasta entonces habian
mantenido oculta por miedo al rechazo. En un estudio realizado por Oette et al.
(2002), hallaron que los sujetos con lipodistrofia tienen el doble de probabilidades
de sentirse reconocibles como VIH positivos por su apariencia fisica. Asi, la
lipodistrofia puede ser percibida por las personas afectadas como una marca
caracteristica de la infeccion por VIH. La posible consecuencia a nivel social de la
lipodistrofia es el estigma, ya de por si fuertemente asociado al VIH/SIDA (Fife y
Wright, 2000).

En una cultura que valora la apariencia fisica, la lipodistrofia puede afectar la
satisfaccion con el propio cuerpo y hacer sentir a la persona menos atractiva y
afectar su relacidn con los otros. Aunque es posible que para algunas personas el
beneficio de la supervivencia sea mas importante que estas limitaciones, para

otras puede implicar un deterioro en la calidad de sus vidas e incluso llegar a
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comprometer su interés en cumplir los complejos tratamientos antirretrovirales
(Duran et al., 2001; Martinez, Garcia, Blanch y Gatell, 2001).

Diversos estudios sobre el impacto de la lipodistrofia en la calidad de vida,
asi como las dificultades en torno a los actuales instrumentos de evaluacion, se

comentan a continuacion.

2.3 El sindrome de lipodistrofiay su impacto en la calidad de vida.

Al iniciar esta tesis (afio 2002), se realizdé una busqueda en la base de datos
de Medline, utilizando las palabras claves “quality of life” y “HIV” y se obtuvieron
998 publicaciones. Al concretar mas la busqueda, mediante la expresién “Health-
related quality of life” combinada con “HIV” el numero de trabajos se redujo a 226.
Por ultimo al utilizar éstas dos palabras claves y anadir “lipodystrophy” se hallaron
s6lo 23 publicaciones.

Lo anterior nos daba una idea general de la escasa investigacién de esta
problematica. Aunque algunos estudios hacian referencia al posible impacto de la
lipodistrofia sobre la calidad de vida (Calista y Boschini, 2000; Collins, Wagner y
Walmsley, 2000; Garcia-Viejo, Ruiz y Martinez, 2001; Martinez, Garcia-Viejo,
Blanch y Gatell, 2001), muy pocos referian una evaluacion objetiva de dicho
impacto.

Entre los primeros estudios que intentaron hacer una evaluacion objetiva, se
encuentra el realizado en Alemania por Mauss et al (2002). Sus objetivos eran tres:
1) identificar la prevalencia y los factores de riesgo asociados al sindrome de
lipodistrofia después de tres anos de tratamiento antirretroviral, 2) investigar el
valor diagndstico de las medidas antropométricas y 3) evaluar el impacto de la
lipodistrofia sobre la calidad de vida. De un total de 221 sujetos se indican los
siguientes resultados: La prevalencia de desarrollar lipodistrofia después de 3 afios
de tratamiento antirretroviral fue del 34%. En relacién a los indices antropométricos
resultaron ser insuficientes como una herramienta de diagnéstico. Por ultimo al
evaluar la calidad de vida a través de escalas analogo-visuales de 0 a 10, se

encontré una autoestima de 5.2; contactos sociales de 2.9; sexualidad de 4.2 y
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actividades de la vida diaria de 3.5, con lo cual los autores del estudio consideran
una calidad de vida severamente afectada por la lipodistrofia. Respecto a esta
escala analogo-visual, desafortunadamente los autores no ofrecen mayor
informacion sobre sus caracteristicas y propiedades psicométricas.

Otro interesante estudio realizado en Espafa por Fumaz et al (2001), evalud
la calidad de vida en relacion a los cambios en el aspecto fisico provocados por la
lipodistrofia y su impacto en el trabajo, la familia, el contacto social y la sexualidad
a 35 sujetos. Aunque en los resultados se hallé una percepcion positiva sobre su
estado de salud y funcionamiento general, no obstante los sujetos manifestaron
gran preocupacion por los cambios en el aspecto fisico y su impacto en trabajo y
familia, especialmente cuando se ocultaba la seropositividad; siendo los cambios
fisicos en rostro, nalgas y piernas los particularmente preocupantes. En este
estudio se empled la version espafiola del MOS-VIH (Medical Outcomes Study HIV
Health Survey), pero la muestra recogida es muy pequena para extrapolar alguna
inferencia y generalizacion a la poblacion afectada de VIH/SIDA. Sin embargo se
reconoce su aportacion al indicarnos que los sujetos de la muestra, si bien tuvieron
puntuaciones altas de calidad de vida, también mostraron preocupacién por los
cambios corporales producidos por la lipodistrofia. No obstante tales
preocupaciones no fueron identificadas por el MOS-HIV, lo cual nos lleva a
suponer que este cuestionario no responde a la actual problematica del VIH, es
decir a su caracter como enfermedad crénica y a la lipodistrofia como un nuevo
efecto secundario asociado al tratamiento antirretroviral de gran eficacia (TARGA).

El VIH comienza a reconocerse como enfermedad crénica a partir de la
introduccion en 1996 del TARGA. Actualmente se identifican dos momentos
histéricos con respecto al VIH/SIDA, la era pre-TARGA vy la era del TARGA
(Martinez, Garcia, Blanch y Gatell, 2001). Al principio de la epidemia se trataban
las complicaciones inmediatas producidas por la infeccion y se comenzaba la era
del tratamiento antirretroviral, aunque como sefiala Domingo (2001) de una forma
un tanto timida, mientras que las graficas mostraban indices alarmantes de
muertes por SIDA. Un segundo momento es cuando aparecen los inhibidores de

proteasa y las graficas declinan los indices de mortalidad en los paises
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desarrollados (Palella et al., 1998). Surge entonces la posibilidad de emplear la
combinacion de farmacos, apareciendo lo que se denomina TARGA, el cual logra
reducir la carga viral plasmatica a la vez que incrementa la cifra de linfocitos CD4.
Ello implica mantener el tratamiento por tiempo indefinido. Si bien es cierto esto ha
proporcionado nuevas esperanzas de vida y una mejoria en la calidad de vida de
las personas infectadas, también es cierto que la lipodistrofia aparecio junto a los
nuevos tratamientos trayendo consigo nuevos problemas.

La mayoria de los instrumentos que evaluan la calidad de vida en personas
seropositivas —el MOS-VIH entre ellos— se disefiaron en esa primera etapa
anterior a la aparicion del TARGA. Esta limitacién ya habia sido observada por
Martinez, Garcia, Blanch y Gatell (2001) quienes consideran que ninguno de los
cuestionarios disefiados o adaptados al VIH, excepto el HOPES que no esta
validado en Espafa (y tampoco en México), dirigen su atencién a la apariencia
corporal, aspecto crucial a la hora de evaluar la lipodistrofia o cualquier otra
afectaciéon corporal producida por los nuevos tratamientos o el curso mismo de la
enfermedad.

En Espana, Miguel (2001) ha elaborado un cuestionario especifico de
calidad de vida para el VIH/SIDA, sin embargo es un instrumento que tampoco
contiene items en relacion a los cambios corporales por ser disefiado en la etapa
previa al TARGA.

La carencia de instrumentos especificos para valorar el impacto de la
lipodistrofia, no implica dejar al margen la posible adaptacion de los instrumentos
ya existentes que identifiquen los cambios corporales por un lado y el caracter
cronico de la enfermedad por el otro.

Considerando las limitaciones sefaladas anteriormente, un grupo de
investigadores del Hospital Clinic de Barcelona llevé a cabo un estudio para medir
el impacto de la lipodistrofia en la CVRS utilizando el cuestionario PECVEC (Perfil
de Calidad de Vida en Enfermos Crdnicos) en su version espafiola del PCL (Profil
der Lebensqualitat Chronischkranker). Al analizar el total de la muestra (n=150) no
se observaron diferencias en el PECVEC entre los pacientes con y sin lipodistrofia.

Sin embargo al estratificar a los sujetos en categorias se observa que los
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homosexuales, los sujetos desempleados y aquellos con tratamiento psiquiatrico,
mostraron un gran deterioro en algunas escalas de calidad de vida relacionadas
con el bienestar psicoldgico si ellos se encontraban afectados por la lipodistrofia.

Los autores del estudio descrito arriba consideran que al no haber
encontrado diferencias en el PECVEC, entre quienes tenian lipodistrofia y quienes
no, posiblemente se debiera a que el instrumento no era el apropiado para medir
tales diferencias. No obstante y, basandose en los subgrupos de pacientes con
lipodistrofia que tuvieron mayor probabilidad de sufrir un deterioro en la calidad de
vida, concluyen que el impacto de la lipodistrofia sobre la calidad de vida depende
de ciertas caracteristicas de los sujetos, mas que de la presencia de la lipodistrofia
en si misma (Blanch et al., 2002b).

El estudio de Blanch y colaboradores (2002b) obtiene resultados muy
interesantes a partir de un instrumento que aunque no es especifico para el VIH,
contempla las actuales caracteristicas de la infeccién en relacion al caracter
cronico de la misma. Sin embargo es un instrumento con limitaciones, en tanto no
contiene items que permitan la valoracion subjetiva de los cambios corporales.

Adhiriéndonos a la opinién de Currier (2000) consideramos que el hecho de
no entender la etiologia de la lipodistrofia y una terminologia uniforme que la
describa, asi como la falta de instrumentos adecuados, no impide que futuros
estudios describan y cuantifiquen el impacto de estas experiencias sobre la calidad
de vida de personas infectadas con el VIH. Aunque ello implique, de momento,

adaptar o adecuar los instrumentos de calidad de vida disponibles.
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3. Aspectos psicolégicos en la infeccién por el VIH/SIDA.

Aceptar que nada puede salvarnos por completo
de la posibilidad de enfermar es lo primero que hace falta
para reaccionar de forma saludable

Maria Dolores Avia (2000)
3.1. Introduccién.

La infeccibn por el VIH puede producir trastornos psiquiatricos y
psicolégicos. Como parte de los trastornos psiquiatricos, se han identificado
problemas cognitivos producidos por el propio virus al afectar las areas
subcorticales del cerebro. La psicologia tiene actualmente una gran tarea en la
investigacion de los factores preventivos del VIH/SIDA, asi como en la
intervencion psicolégica de las personas infectadas por el virus.

Las distintas teorias y modelos psicologicos, tales como el modelo
sociocognitivo, el de creencias de la salud y la teoria de la accidon razonada, entre
otros (Villamarin y Alvarez,1998), estan permitiendo desarrollar acciones
preventivas a todos los niveles. Por ejemplo, los programas dirigidos a los jovenes
(Bimbela y Cruz, 1997) y a través de guias para padres y educadores (Espada y
Quiles, 2002).

Dada las caracteristicas de esta enfermedad, como es su cronicidad,
marginacion social y afrontamiento con la posibilidad de la muerte por citar
algunas, ha sido necesaria la evaluacion e intervencidn psicologica de las
personas afectadas por el VIH.

Segun Roca, Trujols, Tejero y Pinet (1996), los primeros psicologos que
dirigieron su atencién a los enfermos de VIH/SIDA fueron los que ya estaban
trabajando con pacientes oncologicos, lo cual no era de extrafar ya que
compartian algunas caracteristicas. De esta manera los conocimientos derivados
del ambito oncoldgico a los enfermos de SIDA, facilito la deteccion de dificultades
y trastornos, asi como la instauracién de programas de intervencioén cuya finalidad

era disminuir los problemas asociados a la enfermedad.
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En 1995 aparece publicada la obra Sida y Psicologia de Bayés,
convirtiéndose rapidamente en un punto de referencia dentro la literatura hispanica
sobre el tema. Con un lenguaje claro y sencillo ofrece un panorama completo
sobre la pandemia a nivel internacional y en territorio espanol. En ella se analizan
los diversos factores relacionados con la prevencion primaria, secundaria y
terciaria, asi como los distintos instrumentos para evaluar la intervencion.

El interés de Bayeés (1991) sobre los factores psicologicos en los procesos
de salud y enfermedad, ya se perfilaban en una obra anterior titulada Psicologia
Oncoldgica. En la parte introductoria expresa con claridad el papel de dichos
factores:

“Los factores psicolégicos —cognitivos, emocionales y motivacionales—, producto
de la historia individual de cada persona en un contexto cultural, socioeconémico y
politico, influyen tanto en el proceso del enfermar humano como en la prevencién de los
trastornos y enfermedades, y en el mantenimiento de un nivel 6ptimo de salud. Estamos
convencidos de que las variables psicolégicas inciden siempre, en alguna medida, de
forma directa o indirecta, positiva 0 negativa, en todos los trastornos y enfermedades —y
no Unicamente en los denominados psicosomaticos—, desde el dolor crénico al cancer, asi
como en el mantenimiento y fortalecimiento de los estados de salud. Y que, a su vez,
todos los trastornos y enfermedades, asi como los estados de salud, poseen
repercusiones, grandes o pequefias, favorables o desfavorables, en el &mbito psicoldgico”
(Bayés, 1991, p.13-14).

En el caso del VIH/SIDA, esta reciprocidad de variables se observa en los
dos niveles de afectacion sefialados en la cita de arriba. Por un lado cuando lo
psicoldgico tiene una repercusion en las conductas de riesgo y de prevencién a la
hora de enfrentarse al contagio del VIH y, por otro, cuando la persona se ha
infectado del VIH hay una implicacién psicolégica importante que a su vez puede
afectar la evolucién de la enfermedad. Mas adelante se retomara este ultimo
aspecto cuando se aborden las situaciones relacionadas con la modulacion

inmunoldgica y su afectacion al curso de la enfermedad.

3.2 Reacciones emocionales ante el VIH/SIDA.

Uno de los temas que interesé a los psicologos desde el principio de la
epidemia fue el impacto emocional de la seropositividad y el SIDA. Hace ya

algunos afios Bandrés y Campos (1988) senalaban que el impacto emocional
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producido por el SIDA es un importante factor a considerar si se pretende tener
una vision global de los problemas desencadenados por esta enfermedad. Segun
los autores, los problemas emocionales en el paciente de SIDA suelen provenir de
tres procesos relacionados con la enfermedad: el proceso de afliccion, el deterioro
fisico y psicoldgico y las dificultades de relacion.

Por otra parte, Melero (1990) hace un Illamado a las instancias
administrativas para corregir la deficiencia asistencial de los sujetos afectados y su
entorno en cuanto a la intervencion psicosocial, principalmente en lo que respecta
al impacto emocional de la enfermedad. Desde su punto de vista, en la infeccion
por el VIH se dan cita un cumulo de implicaciones emocionales que hacen de ella
un factor estresante de primer orden. Aunque cada sujeto reaccione en funcion de
su personalidad y del soporte social del que disponga, la infeccion posee rasgos
especificos que inevitablemente generan una situacion de crisis. Melero (1990)
senala algunas variables a tener en cuenta: 1) la confrontacién brutal con la
muerte, 2) el caracter insidioso de la enfermedad, 3) los autorreproches, 4)
sentimientos de culpabilidad, 5) evolucién por etapas de la enfermedad, 6)
aislamiento social, 7) disfuncion familiar y 8) frustracién de expectativas.

Inevitablemente el impacto emocional esta presente a lo largo de todo el
proceso que involucra la infeccion por el VIH. Como indica Bayés (1994), el
impacto emocional va desde la sospecha de encontrarse contagiado, la decision
de hacerse la prueba de anticuerpos y el conocimiento de un diagndstico de
seropositividad, hasta las fases avanzada y terminal de la enfermedad. El mismo
Bayés (1995) amplia esta informacion cuando describe las diversas situaciones
que pueden producir estrés a la persona afectada. A continuacion se detallan:

a) Cuando una persona ha practicado —o cree errébneamente que ha
practicado— un comportamiento de riesgo y se pregunta si a través de dicho
comportamiento ha podido adquirir el VIH. O si alguien pone en duda la
fidelidad de su pareja estable y sospecha que ha podido infectarse a través
de ella.

b) Cuando valora la posibilidad de hacerse una prueba de anticuerpos para

averiguar si se encuentra contagiado.
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c) Cuando, tras la realizacion de dicha prueba, espera —a veces durante
bastantes dias— la comunicacion del resultado.

d) Cuando se le comunica el diagnostico de seropositividad.

e) Cuando, tras dicho diagnéstico, se plantea la necesidad de darlo a conocer
a su pareja o familia.

f) Cuando percibe —o cree percibir— que otras personas, especialmente si le
importan, lo tratan de forma diferente o lo marginan debido a que conocen
o sospechan su condicion de portador del VIH o enfermo de SIDA.

g) Cuando ve enfermar o morir de SIDA a otra persona, especialmente si es
conocida y/o querida.

h) Cuando oye hablar del SIDA en conversaciones o a través de los medios
de comunicacion de masas.

i) Cuando percibe cualquier sintomatologia sospechosa que le induce a creer
que la enfermedad empieza a desarrollarse en su organismo.

j) Cuando recibe un diagnéstico de SIDA.

k) Cuando percibe, o cree percibir, en su organismo signos de deterioro.

I) Cuando percibe que va a morir.

A este listado se podria agregar cuando una persona debe tomar la
decisidn de iniciar o no en el tratamiento antirretroviral y enfrentarse a sus posibles
efectos secundarios.

Como se ha podido observar, hay distintas situaciones por las que una
persona seropositiva atraviesa, teniendo cada una de ellas una reaccidon
emocional considerable. En este sentido es interesante mencionar la observacion
de Toro (1983) cuando dice: Los cambios y la incertidumbre son dos hechos
claramente nocivos. La enfermedad crénica complica las cosas y multiplica la
estimulaciébn causante de estrés. (..) Los fendmenos psicolégicos que
inevitablemente suscita la enfermedad en el enfermo pueden influir en el curso de
la misma (cfr. Bayés, 1995, p. 103).

La posibilidad de que los fendmenos psicologicos (procesos emocionales y

estrés particularmente) puedan incidir en los estados de salud y enfermedad se
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apoyan en los estudios realizados por la psiconeuroinmunologia. Este campo
interdisciplinario estudia las relaciones existentes entre el sistema nervioso,
endocrino e inmune (Ader, Cohen y Felten, 1987). Dichas relaciones son
bidireccionales, es decir, el sistema nervioso influye en las respuestas del sistema
inmunitario y los anticuerpos afectan a las actividades neuronales. En el caso de la
infeccion por el VIH el estrés puede provocar alteraciones al sistema inmune, ya
de por si vulnerable a la infeccion por el VIH y, lo mismo puede ocurrir con
aquellas enfermedades en donde la inmunidad tiene una implicacion fundamental,
como el cancer o las enfermedades autoinmunes.

Segun Borras (1994) la magnitud de la inmunodepresion inducida por el
estrés viene determinada, mas que por el acontecimiento estresante en si mismo,
por su impacto emocional (por ejemplo, las reacciones de ansiedad o de
depresion), el cual depende en buena medida, de variables cognitivo-conductuales
relacionadas con la apreciacion y el afrontamiento del estresor. En consonancia a
este punto de vista, Lutgendorf, Antoni, Ironson y Klimas (1997) observaron que el
proceso cognitivo posterior a la notificacion de seropositividad al VIH puede verse
dificultado por una evitacion al suceso, lo que implica mayores niveles de
depresion, ansiedad, enojo y miedo, que al irse incrementando, producen
decremento de los niveles inmunoldgicos y con ello, mayor probabilidad de
desarrollar el SIDA en un futuro mas cercano. Otro estudio similar fue el elaborado
por De Flores (1994) quien examiné el perfil de respuesta adaptativa durante un
periodo de estrés agudo anticipatorio al ser informado del diagnéstico de VIH
positivo a una poblacion penitenciaria. El estudio pone especial atencion al grado
de relacion entre el fendbmeno inmunomodelador y las variables psicolégicas y
psicopatologicas. Algunos de sus resultados muestran que los sujetos
psiquiatricos y aquellos con mayor reactividad emocional presentan una respuesta
linfocitaria T alterada en la primera etapa de la comunicacién diagndstica con lenta
y progresiva recuperacion posterior. También se observa que paralelamente las
reacciones emocionales e inmunoldgicas siguen una curva en U, es decir se
observa una respuesta de adaptacién superpuesta entre variables emocionales

(ansiedad, depresién) y variables inmunoldgicas.
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De esta manera diversos estudios empiricos estan permitiendo conocer las
relaciones existentes entre estrés psicolégico y funcion inmune en personas
infectadas por el VIH o que padecen SIDA (lronson et al.,1990; Kemeny et al.,
1995; O’Leary, Temoshok, Jenkins y Sweet,1988; Pereira et al., 2003; Solomon y
Temoshok,1987; Solomon, Temoshok, O’Leary y Zich,1987).

A pesar de las dificultades metodologicas en este tipo de estudios, dada la
complejidad de variables que intervienen (Borras,1994; De Flores,1994), hay toda
una linea de investigacion que no deja escapar la posibilidad, por un lado de que
los tratamientos psicoldgicos puedan usarse como terapias de apoyo para suprimir
la respuesta inmunoldgica o bien para mejorar el sistema inmune (Laperriere,
Schneiderman, Antoni y Fletcher,1990; Taylor, 1995). También puede darse el
caso que sin la intencién de incidir sobre el sistema inmune, la intervencion
psicolégica suponga una ayuda hasta cierto punto indirecta que beneficie a la
persona con VIH/SIDA. En este sentido Iraurgi (2001) sefala: “determinadas
intervenciones psicoldgicas, cuyo objetivo inicial era propiciar una mejor calidad de
vida y control sobre factores emocionales, han sido también capaces de disminuir
las recidivas de enfermedades oportunistas e incrementar la respuesta funcional
del sistema de inmunidad” (p. 127).

En lineas generales, cabe destacar que la intervencion psicologica que se
viene aplicando desde hace algunos afos, no solo va dirigida a la poblacion
adulta, sino también a los centenares de nifios que padecen la enfermedad asi
como a los familiares de los afectados. En el caso de adultos y nifios que ya han
sido diagnosticados de SIDA, Arranz (1994) propone los siguientes objetivos de la
intervencién: a) identificacion de las necesidades; b) transmitir una informacién
suficiente y adecuada al individuo, y c) proporcionar estrategias psicoterapéuticas
que incluyan instrumentos de manejo de sus propias emociones, fomentar
actitudes positivas y estrategias de afrontamiento, comunicacion clara y abierta,
deteccion y afrontamiento al estrés, incrementar sensacion de autocontrol,
expectativas de eficacia y esperanza, desarrollar habilidades sociales y facilitar la

integracion con servicios de la comunidad y grupos de autoayuda. Ya que como
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sefala la autora se trata de movilizar las potencialidades que encierra toda
persona y que hay que respetar.

Por otra parte, también se ha comprobado la eficacia a nivel grupal de la
psicoterapia cognitivo-conductual para reducir la ansiedad y la depresiéon a

personas seropositivas al VIH (Blanch et al., 2002a).

3.3. Estrés y afrontamiento

En el apartado anterior se senald la forma en que la infeccién por el VIH
comporta una fuente de estrés constante a la persona afectada, situacion que
algunos autores consideran de estrés cronico (Roca, Trujols, Tejero y Pinet, 1996).
También se mencioné como dicho estrés conlleva un impacto emocional, como es
el caso de la ansiedad y la depresion, entre otros, que puede llegar a producir
alteraciones inmunologicas.

Aqui se abordaran los aspectos teoricos que explican el estrés y el
afrontamiento. Este ultimo considerado como un proceso psicolégico con que
cuenta una persona para atenuar el estrés y asi poder adaptarse a la nueva
situacion, en este caso a la infeccion por el VIH y posteriormente al SIDA.

Al parecer cualquier enfermedad por si misma es una fuente de
estimulacién estresora para el paciente, al poseer todas las caracteristicas que
hacen que un acontecimiento sea estresante. En este sentido, la enfermedad
segun Rodriguez y Zurriaga (1997) constituye un dafio y/o una pérdida (material
y/o funcional), es impredecible la mayoria de las veces y también (al menos desde
la perspectiva del enfermo) incontrolable, ya que el enfermo debe confiar el control
de los acontecimientos a otra persona: el médico. Por otra parte, el planteamiento
central de estos autores es que la hospitalizacion, con su estructura actual, posee
cualidades yatrogénicas que pueden constituir un acontecimiento vital estresante.

La enfermedad constituye una crisis que puede durar un periodo muy largo
y conducir a cambios permanentes entre los pacientes y sus familiares. Dicha
crisis proviene de la interrupcién repentina de las funciones habituales y de la

amenaza omnipresente a la vida y a la adaptacion de la persona. Aparte de
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afrontar una posible hospitalizaciéon y separacién prolongada de su familia y
amigos, estan el dolor e impotencia, los cambios permanentes en su aspecto o en
su funcidén corporal, pérdida de papeles clave, y un futuro inseguro e imprevisible,
incluyendo la posibilidad de la muerte (Rodriguez, 2001).

¢ Qué se entiende por estrés? Segun la definicion expresada por Lazarus y
Folkman (1984/1986), el estrés es una relacion particular entre el individuo y el
entorno, que es evaluada por la persona como sobrecargando o desbordando sus
recursos y amenazando su bienestar. Esta definicibn se apoya en un modelo
dindmico de interaccién entre la persona y su entorno, se trata de una vision
subjetiva del estrés en donde el individuo es quien evalua su entorno y por tanto el
estrés solo existe cuando la persona lo define como tal. Dicha valoracion es
resultado de un proceso cognitivo de la persona. Lazarus y Folkman (1984/1986)
distinguen tres clases de valoracién primaria que una persona emite sobre un
estresor: irrelevante, benigno-positivo y estresante.

Una evaluacion irrelevante es cuando un encuentro con el ambiente no
tiene implicaciones para el bienestar de la persona.

La valoracién benigno-positiva es aquella que se acompafia de emociones
placenteras: alegria, amor, felicidad, regocijo o tranquilidad.

La valoracion estresante incluye dafio/pérdida, amenaza y desafio. En el
caso de dafno/pérdida, la persona sufre al perjuicio, como una herida o
enfermedad incapacitante, un dano a la autoestima o estima social o pérdida de
una persona valiosa o ser querido. En el caso de amenaza, los dafios o pérdidas
todavia no han ocurrido pero son anticipados. Por ultimo, en el caso del desafio se
centra en la garantia potencial inherente a un encuentro y se caracteriza por
emociones agradables, mientras que la valoracion de amenaza se centra en el
dafio potencial y se caracteriza por emociones negativas (miedo, ansiedad e ira).

Otra valoracion es la secundaria, la cual consiste en el juicio de la persona
acerca de los recursos y opciones asequibles para afrontar transacciones
estresantes, de las limitaciones en el uso de tales recursos, y de las
consecuencias de su uso. La valoracion secundaria sefalada por Lazarus y

Folkman es un rasgo crucial de cada encuentro estresante, porque el resultado
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depende de qué es lo que puede hacerse, si es que puede hacerse algo, tanto
como de aquello que constituye el problema.

Las formas en que una persona afronta los acontecimientos que ha
valorado como estresantes son determinadas parcialmente por la valoracién
secundaria, que es guiada por factores tales como la experiencia anterior en
situaciones similares, creencias sobre el yo y el entorno y la disponibilidad real de
recursos para responder con efectividad. Asi, el que una persona interprete una
situacion concreta como estresante, depende de su experiencia previa en
situaciones semejantes, de si sus respuestas anteriores a tales situaciones fueron
eficaces o0 no, de si los recursos de afrontamiento que utilizdé en tales ocasiones
son utilizados ahora o no, de si la persona cree que las exigencias de la situacion
pueden ser satisfechas, y de si la persona cree que puede manejar el estrés o no.

Segun muestra el modelo de Lazarus y Folkman (1984/1986), la relacion
entre los individuos y su entorno es siempre cambiante, fluida y dinamica, relacion
que no permanece idéntica en la secuencia temporal ya que las condiciones
cambiantes de la relacion requieren que el individuo vaya modificando sus
aspiraciones cognitivas conforme varien tales condiciones. A tal proceso de
cambio en los juicios del individuo los autores en cuestion denominan
revaloracion. La revaloracion la describen como un proceso que toma dos formas:
una que implica un procesamiento de la nueva informacion acerca de las formas
en las que la relacion persona-entorno ha cambiado, y acerca de hasta qué punto
los cambios son significativos para el propio bienestar. La otra forma es la
revaloracion defensiva que consiste en un esfuerzo para reinterpretar el pasado
mas positivamente, o tratar con los dafios y amenazas presentes considerandolas
de formas menos perjudiciales y/o amenazantes.

De esta manera el estrés es un proceso de valoracion de los
acontecimientos en cuanto perjudiciales, amenazantes o desafiantes y, de
valoracion de los recursos disponibles y eficientes para afrontar tales
acontecimientos; esto da lugar a respuestas que pueden incluir cambios

fisiolégicos, emocionales, cognitivos y comportamentales que, por su parte,
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pueden actuar de alguna forma en el entorno y cuya consideracion constituye una
revaloracion de la situacion conjunta.

Lazarus y Folkman (1984/1986) describen las situaciones que crean la
potencialidad de la amenaza, el dafo o el desafio y que aqui solo mencionaremos:
la novedad, la predictibilidad, la incertidumbre acerca del acontecimiento, los
factores temporales, la ambiguedad y la programacion de los acontecimientos
estresantes en relacion con el ciclo vital. Ademas de estos factores situacionales
que afectan la evaluacion del acontecimiento como estresante, se encuentran los
factores personales que Lazarus y Folkman sefialan como los compromisos y las
creencias. Tales factores influyen la valoracion de tres formas: 1) determinando lo
que es relevante para el bienestar en un momento dado, 2) moldeando la
comprensién que una persona tiene de un acontecimiento, y, en consecuencia,
sus emociones y esfuerzos de afrontamiento; y 3) proporcionando las bases para
evaluar los resultados.

Los compromisos expresan lo que es importante para la persona, lo que
tiene significado para ella y fundamentar las elecciones que las personas hacen, o
estan preparadas para hacer, con el fin de mantener ideales valorados y/o
alcanzar metas deseadas. Los compromisos afectan la evaluacion de los
acontecimientos de varias formas: a) guiando a las personas dentro de las
situaciones que les amenazan, dafian o benefician; b) modelando la sensibilidad
de las personas hacia unas u otras particulares facetas de una transaccion; c) a
través de su impacto en la vulnerabilidad.

Lazarus y Folkman (1984/1986) definen la vulnerabilidad al estrés
psicolégico como determinada no solo por un déficit en recursos sino también por
la relacién entre las pautas de comportamiento del individuo y sus recursos para
prevenir y soslayar amenazas a tales compromisos. En este sentido, la
vulnerabilidad se refiere a la susceptibilidad para reaccionar ante amplias clases
de acontecimientos con estrés psicolégico que es moldeada por una gama de
factores personales, incluyendo compromisos, creencias y recursos. Por tanto,
cuanto mayor sea la fuerza de un compromiso, mas vulnerable sera la persona al

estrés psicologico en el area de ese compromiso que crea vulnerabilidad, también
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puede impulsar a la persona a un curso de accion que pueda reducir la amenaza y
ayudar a mantener esfuerzos de afrontamiento frente a los obstaculos.

En cuanto a las creencias, son nociones preexistentes acerca de la realidad
que sirven como una lente perceptiva, es decir son configuraciones cognitivas
formadas personalmente o moldeadas culturalmente. En el proceso de la
valoracion, las creencias determinan, “‘como son las cosas” en el entorno, y
modelan la comprension de su significado. A menudo operan a nivel tacito y, por
tanto, puede ser dificil observar su influencia en la valoracion. Su impacto se
puede observar mejor cuando hay una subita pérdida de creencia o una
conversion a un sistema de creencias diferentes.

Por otra parte se encuentran las creencias sobre el control personal y las
creencias existenciales. Las creencias generales acerca del control tienen que ver
con la medida en que la persona cree que controla acontecimientos y resultados
importantes. Las creencias situacionales acerca del control se refieren a la medida
en que una persona cree que puede modelar o influenciar una relacion persona-

entorno especialmente estresante.

3.3.1. Estrategias de afrontamiento

Como se ha sefnalado en lineas arriba, la valoracion del acontecimiento es
un paso importante para mover al individuo hacia la adaptacion a condiciones
percibidas como estresantes, o sea aquellas exigencias que fuerzan demasiado o
exceden los recursos adaptativos del individuo. Una vez juzgado el acontecimiento
como estresante se produce, en primer lugar, una consecuencia fisiologica: la
activacién, una serie de reacciones del sistema nervioso y reacciones
endocrinolégicas. En segundo lugar, se producen unas reacciones emocionales
negativas como suelen ser ansiedad, depresion, ira, enfado, etc.

También se encuentran una serie de procesos de respuesta a tales
condiciones o situaciones a las que suelen referirse como respuestas al
afrontamiento, las cuales consisten en respuestas cognitivas y respuestas

comportamentales, pudiendo producir también respuestas emocionales como las
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citadas: el miedo, la ansiedad, la excitacién, la ira, la depresién, el estoicismo o la
negacion. Las respuestas de afrontamiento pueden tener consecuencias, incluso
incrementar la activacion fisioldgica mencionada, misma que a su vez tendra una
influencia en las respuestas de afrontamiento. De hecho el afrontamiento puede
seguir tanto como preceder a las reacciones fisiologicas y a las emocionales.

Lazarus y Folkman (1984/1986) definen el afrontamiento como: aquellos
esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se
desarrollan para manejar las demandas especificas externas y/o internas que son
evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo.
Respecto a esta definicién, los autores hacen algunas aclaraciones que le
justifican frente a otras definiciones expresadas con anterioridad: Primero, la
definicion expresa un concepto de afrontamiento mas como proceso que como
rasgo con las palabras “constantemente cambiantes” y “demandas especificas”;
segundo, implica una distincion entre afrontamiento y conducta adaptativa
automatica al encuadrar el afrontamiento a aquellas demandas evaluadas como
excedentes o desbordantes de los recursos del individuo; tercero, con la palabra
“‘esfuerzo” salva el problema de confundir el afrontamiento con el resultado del
mismo; al usar la palabra “manejar” evita igualar afrontamiento con maestria,
como dominio.

Dentro del analisis del proceso de afrontamiento se encuentran sus
funciones, de las cuales Lazarus y Folkman distinguen dos: 1) afrontamiento
centrado en el problema, dirigido a la modificacion de la situacion o
acontecimientos percibidos como estresantes, y donde tendrian cabida todos
aquellos intentos de manipulacién o alteraciéon de las condiciones del entorno, y 2)
afrontamiento centrado en la emocion, referido a la forma de combatir el estado
emocional displacentero suscitado por la situacién estresante. Ambas formas de
afrontar los problemas se influyen mutuamente, pudiendo tanto interferir la una en
la otra, como potenciarse reciprocamente.

Las formas o estrategias de afrontamiento dirigidas a la emocién serian
mas caracteristicas de aquellas situaciones causantes de estrés que el sujeto

evalua como inmodificables. Por otro lado, cuando el sujeto considera que las
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circunstancias del agente estresor son susceptibles de modificacion, suelen
aparecer modos de afrontamiento dirigidos al problema. Sin embargo, ambas
estrategias no pueden considerarse como excluyentes, siendo frecuente que
coexistan, bien favoreciéndose o bien interfiriéndose mutuamente.

Por otro lado, el modo de afrontamiento del estrés va a quedar determinado
por los recursos con los que cuenta el sujeto y por su habilidad para aplicarlos al
caso. Para ello habra que considerar los recursos de afrontamiento tales como: a)
los que parten del propio sujeto, como la salud o la energia fisica, las creencias
positivas de la persona o las técnicas sociales y de resolucion de problemas que
posea, y b) los recursos de afrontamiento de naturaleza ambiental, incluyendo
aqui los que proporciona el entorno material y social en que se desenvuelve el
sujeto.

En una linea de investigacion similar a la de Lazarus y Folkman
(1984/1986), otros autores como Moos vy Billings (1982) y Moos y Shaefer (1986)
han desarrollado un marco conceptual en el cual la enfermedad fisica es
considerada como crisis de la vida. Segun ellos las estrategias de afrontamiento
pueden ser organizadas en tres dominios o areas de acuerdo a su enfoque:
afrontamiento dirigido a la valoracion, afrontamiento dirigido al problema y
afrontamiento dirigido a la emocién. El afrontamiento dirigido a la valoracion
implica los intentos de encontrar un significado a la situacion problematica y
valorarla de manera que resulte menos desagradable. El dirigido al problema
busca confrontar la realidad de la crisis manejando sus consecuencias e
intentando construir una situacién mas satisfactoria. Por ultimo, el afrontamiento
orientado a la emocién intenta regular las emociones provocadas por los
problemas y mantener el equilibrio afectivo.

A partir de los planteamientos de Lazarus y Folkman (1984/1986) y de
Moos y Billings (1982), Font (1990) ha reconceptualizado las posibles estrategias
o reacciones frente a los problemas de salud, los cuales nos parece importante
destacar porque van dirigidos directamente a los problemas de salud y
enfermedad, a la vez que propone un cuestionario para evaluar tales estrategias.

Las estrategias o reacciones estan propuestas en tres niveles:
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1. Conductas relacionadas con el problema. Ante un problema de salud,
la persona puede llevar a cabo una serie de acciones o conductas que
en suma supondran acciones encaminadas a eliminar el problema o
bien reducir sus efectos.

2. Pensamientos acerca de la enfermedad. Las personas pueden pensar
de diferente manera respecto a sus problemas de salud. Por ejemplo se
puede buscar una explicacion en conductas pasadas, y/o pensar que
podria ser peor, etc. Los pensamientos vinculados a la enfermedad
pueden representar diferentes estrategias de adaptacién cognitiva.

3. Aspectos emocionales. Referidos a las reacciones emocionales frente

a la enfermedad y la comunicacién de los estados animicos.

3.3.2 Evaluacion del afrontamiento

Para Lazarus y Folkman (1984/1986) es importante evaluar el
afrontamiento, ya que la medicion de los procesos de afrontamiento permiten la
posibilidad de averiguar la relacién entre estos y las consecuencias adaptativas a
corto y a largo plazo.

El instrumento original elaborado por Lazarus y Folkman (1984/1986) fue el
“Ways of Coping Cheklist”, derivado de la teoria y la evidencia empirica. El
propésito era reconstruir situaciones estresantes recientes y describir lo que se
penso, se sintid y se hizo. El instrumento constaba de 67 items. Aflos mas tarde
los mismos autores hicieron una revision de este instrumento llamandole “Ways of
Coping Questionnaire” (WCQ), (Folkman y Lazarus, 1988). El WCQ es un
instrumento de auto-reporte de 50 items sobre los modos de manejar una
experiencia estresante en el mes precedente, y mide ocho modos de
afrontamiento: Confrontacion, alejamiento, auto-control, busqueda de apoyo
social, aceptacion de la responsabilidad, huida/evitacion, resolucién de problemas
y reevaluacién positiva.

Es importante mencionar que a pesar de que muchos investigadores

consideran el modelo de Lazarus y Folkman como el mas disponible para explicar
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el afrontamiento y, de que también son el punto de partida en la investigacion de
este tema, no se detienen en sefalar serias limitaciones tanto conceptuales como
psicomeétricas. Por ejemplo, se han propuesto modificaciones en la definicion de
afrontamiento (Moix, 1990) y por otro lado se afirma que el modelo de Lazarus
funciona mas como un marco de referencia que como una teoria, pudiendo
deberse a que sus conceptos claves no estan bien definidos (De Ridder, 1997). A
nivel psicométrico se critica su baja consistencia interna asi como la falta de datos
test-retets (Parker y Endler, 1992; Stone et al, 1992).

En la busqueda de un instrumento de evaluacion acorde a las exigencias
psicométricas, se han disefado diversas escalas de afrontamiento. Algunas son
similares al WCQ vy otras han sido elaboradas para situaciones de estrés muy
concretas. Por ejemplo: enfermedad (Feifel, Strack y Tong, 1987); trauma (Kleber
y Brom, 1992); estrés en el trabajo (Latack y Havlovic, 1992) o enfermedad croénica
(Maes, Leventhal y De Ridder, 1996).

Al parecer la diversidad de instrumentos de afrontamiento que actualmente
existen continuan teniendo deficiencias metodoldgicas, debido, segun De Ridder
(1997) a la falta de claridad del concepto mismo de afrontamiento que es
inherentemente variable. Conclusién a la que llega la autora después de haber
revisado 25 articulos de investigacion empirica que han utilizado alguna escala de
afrontamiento.

Por otro lado, el cuestionario propuesto por Font (1990), que como veiamos
en el apartado anterior surge de las ideas conceptuales de Lazarus y Folkman
(1984/1986) y de Moos y Billings (1982), esta compuesto de 25 items, cuyas
preguntas estan orientadas al problema, a la valoracion y a la emociéon. Es un
cuestionario que ha proporcionado resultados interesantes en su aplicacion con

pacientes de cancer de mama (Font, 1990, 2009).

3.3.3. Afrontamiento y VIH/SIDA

Al parecer el afrontamiento en relacion con el VIH es un tema de mucho

interés, tal como lo demuestran las diversas investigaciones que lo han evaluado.
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Por ejemplo, se ha encontrado que el afrontamiento de evitacion esta relacionado
a un aumento de estrés psicologico (Namir, Wolcott, Fawzy y Alumbaugh, 1987;
Reed, Kemeny y Taylor, 1990; Storosum, Van-den-Boom, Van-Beuzekom y Sno,
1990), mientras que el afrontamiento conductual activo esta asociado con una
disminucién de estrés psicoldgico en el contexto de la infeccion por VIH (Nicholson
y Long, 1990; Wolcott, Namir, Fawzy y Gottlieb, 1986).

También se han hecho evaluaciones en distintos momentos que marca el
curso mismo de la infeccion, por ejemplo Blaney, Millon, Morgan, Eisdorfer y
Szapocznik (1990) seleccionaron una muestra de 45 homosexuales VIH positivos
asintomaticos y se comparé con un grupo control de 13 homosexuales
seronegativos. Su objetivo era determinar el grado de distrés emocional, los
trastornos relacionados con el estrés y el afrontamiento. En los resultados no se
hallaron diferencias significativas entre los dos grupos. La discusién derivada de
dicho resultado sugiere que los individuos que se hallan dentro de un periodo
asintomatico, no necesariamente presentan trastornos relacionados con el estrés;
lo cual posibilita, por otra parte, una intervencion para reforzar y potenciar su
manejo conductual antes de que aparezcan los primeros sintomas provocados por
la infeccidn.

Una investigacion realizada con sujetos que ya padecian el SIDA y ademas
eran considerados supervivientes a largo plazo (Remien, Rabkin y Williams, 1992),
se plante6 como objetivo identificar que tipo de estrategia de afrontamiento y
creencias sobre la salud, tendian a utilizar este grupo de personas. Los autores
parten del supuesto de que el afrontamiento es un posible factor asociado con la
habilidad de mantener una buena calidad de vida cuando se esta viviendo con
SIDA. Algunos de sus resultados indican que en este grupo no utilizan una
estrategia especifica de afrontamiento, sino numerosas estrategias de
afrontamiento, tales como: hablar con otras personas, tratar de mantener una
actitud positiva, permanecer activo, buscar informacion médica y buenos cuidados
médicos, asi como buscar actividades sociales y placenteras. El estudio concluye
que, la ausencia de rechazo, una apropiada vigilancia de los sintomas fisicos y

cuidado de la salud, el pragmatismo y la adaptacion quizas de multiples
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estrategias activas de afrontamiento cognitivas y conductuales; son todas ellas
asociadas con la resistencia psicologica y los auto-reportes de auto-satisfaccion
de la persona que extiende su supervivencia padeciendo SIDA.

Thomason, Jones, McClure y Brantley (1996) examinaron el impacto del
estrés, el apoyo social, el afrontamiento y el humor sobre el estado de la infeccion
por VIH. Las correlaciones de Pearson obtenidas en los analisis indicaron una
fuerte asociacion entre cada uno de los co-factores psicosociales y el numero de
sintomas relacionados con el VIH. Se observé que el afrontamiento centrado en el
problema se incrementd al igual que el numero de sintomas. Los autores de la
investigacion consideran que la relacion puede ser significativa con el
afrontamiento centrado en el problema siendo una respuesta a la exacerbacion del
VIH tanto como un antecedente.

Otras investigaciones han tratado de averiguar hasta qué punto las
estrategias de afrontamiento y el apoyo social pueden actuar como mediadores
ante los estresores del VIH/SIDA e influir en la calidad de vida (Friedland, Renwick
y McColl, 1996; Swindells et al., 1999). En esta ultima, por ejemplo, se encontrd
que el empleo, el ingreso econdémico alto, la satisfaccién con el apoyo social y el
afrontamiento centrado en el problema fueron asociados con una significativa
mejor calidad de vida, mientras que, el afrontamiento centrado en la emocion, el
afrontamiento de evitacion, la desesperanza y el SIDA fueron predictores de una
peor calidad de vida. También se observd que a los seis meses de seguimiento,
las puntuaciones en calidad de vida habian cambiado en un 20% de los pacientes,
asi, los pacientes de mayor edad y una menor satisfaccion con el apoyo social
fueron asociados con una declinacién en la calidad de vida, mientras que la
adherencia con terapia antirretroviral fue asociada con un incremento de calidad
de vida.

Por otra parte, es importante considerar que la evaluacién longitudinal
permite clarificar las relaciones causales de las variables a estudiar y observar los
cambios que puedan ocurrir a través del tiempo. Dentro de esta perspectiva,
Leiberich et al. (1997) evaluaron el distress, el afrontamiento y la calidad de vida a

61 personas VIH positivas en todos los estados de la infeccion en tres momentos
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diferentes. La linea base T1 se centrd sobre las primeras reacciones después del
diagnostico y la tercera evaluacion T3, se realiz6 a las 17 semanas después. Los
resultados globales mostraron que el distress fisico y familiar decrecieron
significativamente desde el primer periodo después del diagnoéstico de VIH hasta
la tercera evaluacion, mientras se incrementaban las molestias fisicas. Se hallaron
correlaciones significativas entre estrategias de afrontamiento ineficaces y baja
calidad de vida. Por ultimo, las conclusiones a las que arriban estos autores
sefalan que después de una fase inicial de pena y pérdida de orientacion respecto
a su vida futura, la mayoria de las personas VIH positivas tratan efectivamente con
las demandas de la infeccion y reportan una buena calidad de vida. En contraste,
las personas VIH positivas con un alto grado de distress y un patron de
afrontamiento evasivo-regresivo (principalmente en usuarios de drogas), necesitan
apoyo profesional, tal como la psicoterapia.

Vedhara y Nott (1997) desarrollaron el “Effective Coping Efforts Inventory”
(ECE), el cual fue disefiado para evaluar las manifestaciones conductuales y
cognitivas de esfuerzos de afrontamiento efectivos, sin especificar los estilos de
afrontamiento que resultan de estos esfuerzos. El inventario consta de 32 items
con respuestas tipo Likert de 5 puntos (completamente de acuerdo a
completamente en desacuerdo). Resultados preliminares de la aplicacién del
inventario a una muestra de 95 homosexuales VIH positivos, sefalan una
consistencia interna que con excepcidon de dos items, todas las preguntas de la
escala tuvieron una correlacion significativa con el total del inventario. También
hay evidencia de validez discriminante y convergente asi como fiabilidad a largo
plazo. Los autores recomiendan futuras investigaciones que examinen las
relaciones entre el inventario y las medidas de funciéon inmune. También se tendria
que aplicar el inventario a otros grupos de pacientes. Por ultimo estos autores
consideran que el afrontamiento podria ser un potencial determinante de la calidad
de vida en la infeccion por VIH.

Después de una revision de 24 investigaciones empiricas, que entre sus
objetivos contemplaban la evaluacién del afrontamiento, Basabe, Iraurgi, Paez e

Insua (1996), llegan a las siguientes conclusiones generales: tanto en las
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investigaciones de tipo transversal como longitudinal, el afrontamiento de evitacién
aumenta la sintomatologia y la depresion y disminuye la respuesta inmune,
mientras que el afrontamiento activo disminuye la depresion y la sintomatologia.

Como se ha podido observar hay diferentes lineas de investigacion que
abordan el afrontamiento y el VIH. Teniendo en cuenta el sefialamiento de Basabe
et al., (1996) habra que ser prudentes con los resultados al no existir una
metodologia meta-analitica y la heterogeneidad de la(s) VI(s) y VD(s). Por otra
parte se tendria que agregar la diversidad de los instrumentos de evaluacién
empleados que dificultan cualquier comparacion.

En Espafa se han obtenido resultados similares con los estudios
comentados anteriormente. Nos referimos al trabajo realizado por Pernas y
colaboradores (2001). Su objetivo fue examinar las formas de afrontamiento entre
personas VIH positivas toxicbmanas y no toxicomanas y explorar la relacion entre
las formas de afrontamiento de la seropositividad y la afectividad. Aunque en sus
resultados no encontraron diferencias en la forma de afrontar la seropositividad
entre quienes consumian drogas y en quienes no las consumian, un analisis
correlacional mostré que las formas de afrontamiento activas, tanto cognitivas
como conductuales, se presentaban asociadas a una mayor afectividad positiva y
a una menor ansiedad; mientras las formas evitantes estan asociadas a una
mayor depresion, afectividad negativa, ansiedad rasgo y ansiedad estado.

Otro estudio mas reciente realizado en la Comunidad Autbnoma Andaluza,
traté de identificar estrategias comunes en personas afectadas por el SIDA con
antecedentes de drogadiccion y que viven en situacion de exclusion social. Al
aplicar el Cuestionario de Modos de Afrontamiento de Lazarus y Folkman hallaron
que no existe un modo especifico de afrontamiento en la poblacién estudiada. Lo
anterior hace supone a los autores del estudio que no existen estrategias comunes
en los distintos grupos estudiados por ellos o bien que el instrumento utilizado no
fue suficientemente valido para la poblacién estudiada (Flores, Borda y Pérez,
2006).

En México, Lobato (1998) evalué el apoyo social, la autoestima y el

afrontamiento en personas VIH positivas. Hall6 que el evento estresante que
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ocurre con mayor frecuencia fue la falta de informacién sobre la enfermedad, la
principal fuente de apoyo fue una institucion de salud publica (IMSS) y en segundo
lugar los hermanos; en cuanto a la autoestima ésta se relacioné con el aumento
de incapacidades.

Hemos visto como el afrontamiento esta teniendo relevancia en la infeccion
del VIH/SIDA, tanto en su repercusiéon en la calidad de vida, como en su relacion
con el apoyo social, el humor, etc.

Al parecer la diversidad de estrategias de afrontamiento, pero sobre todo
aquellas que son activas, permiten una mayor adaptacion al VIH/SIDA y por lo

tanto una mejor calidad de vida.

3.4. Género y VIH/SIDA

3.4.1. Introduccion

Incluir el tema de género dentro del contexto de la infeccion por el VIH/SIDA
surge al reconocer su afeccién tanto en hombres como en mujeres.

Los primeros casos de SIDA a principios de los ochenta, hicieron suponer
que era una enfermedad que padecian los hombres homosexuales hasta que
posteriormente se advirti6 que también se transmitia en las relaciones
heterosexuales (Froschl y Braun-Falco, 1988). Situacibn que continua
observandose en el aumento del numero de mujeres con seropositividad y SIDA.

En un estudio de colaboracion europea, se examinaron las caracteristicas
sociodemogréficas y las vias de transmision de la infeccién en 1.690 mujeres
embarazadas de siete paises europeos. Se hall6 que aunque la adicciéon a las
drogas por via intravenosa fue la practica de riesgo mas frecuente, se observo
también un incremento importante de las mujeres infectadas heterosexualmente
en los ultimos afos, pasando del 12,5% en los anos 1984-1985, al 19% en 1988-
1989 y al 35% en los afios 1993-1994 (European Collaborative Study, 1996a).

Particularmente en Espafa y segun datos epidemiologicos, el primer caso
de SIDA en una mujer, fue una usuaria de drogas inyectables (UDI) en 1982, doce

afos después, en 1994, se notifican 918 casos en mujeres UDI, mientras que los
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hombres en ese mismo ano y también usuarios de drogas alcanzaban una cifra de
4.036 casos. En cuanto a la transmisién heterosexual en mujeres, en 1985 se
notificaron los dos primeros casos, para después alcanzar las cifras mas altas en
1996 con 434 casos, mientras que la transmision heterosexual en hombres fue de
637 casos. Cifras que paulatinamente han decrecido, asi en el ano 2000 los
hombres y mujeres UDI se contabilizaron en 332 y 68 casos respectivamente. En
cuanto a la transmision heterosexual, en el afio 2000 habia 93 casos en hombres
y 57 en mujeres (cfr. Medina, 2002).

Como sefala Bolea (1999), en Espafa las consecuencias del consumo de
drogas inyectables y de las relaciones heterosexuales de riesgo son responsables
de mas del 80% de los casos de SIDA en mujeres.

La proporcién de casos de SIDA hombre-mujer en Europa se ha mantenido
en 80% y 20% respectivamente, es decir un ratio de 4/1 (cfr. Estébanez, 1997).
Sin embargo, la proporcién en paises subdesarrollados como Africa es de 1/1
(Fréschl y Braun- Falco, 1988).

Para el caso de México, la primera mujer con Sida se notificé en 1985, para
1987 habia 23 casos de hombres con SIDA por cada caso femenino, siendo la
razon actual hombre/mujer de 6:1. Al considerar la via de infeccion de las mujeres
en Meéxico, el peso de casos acumulados de SIDA en mujeres adultas es:
heterosexual, 71,2%; transmisién de sangre, 26,9%; donadoras, 1,1%; UDI, 0,7%
y exposicion ocupacional, 0,1% (Kendall y Pérez, 2004).

Durante los primeros afios de la epidemia del VIH/SIDA, la atencion se
centrd en la poblacion masculina dado el mayor numero de casos y se dejo en un
segundo plano a la poblacién femenina, 0 mas bien como sefala Samper (1999),
se asumié que no existian diferencias entre hombres y mujeres tanto en lo
biologico como en lo psicosocial. De esta manera, la progresion y las
manifestaciones clinicas de la infeccion por el VIH fueron descritas primero en los
hombres vy, las condiciones de definicion del SIDA, fueron primero seleccionadas
sobre la base de observaciones hechas en hombres.

Sin embargo, pronto se hacen evidentes algunas diferencias entre hombres

y mujeres respecto a la infeccion por el VIH. Se observa entonces que las mujeres
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presentan problemas especificos, es decir junto a los problemas de salud también
presentes en los hombres, tales como el deterioro en la salud general o
recurrentes brotes de diversas infecciones, en la mujer juega un papel central la
contracepcion o el embarazo VIH seropositivo (Froschl y Braun-Falco, 1988).

De aqui que la mujer fuera protagonista de un nuevo reto para la medicina,
la transmision vertical. La atencion gira entonces en reducir la transmision del virus
de madre a hijo. La abundante documentacion al respecto lo comprueba, por
ejemplo: Bayer, (1994); Bolea, (1999); Connor et al. (1994); European
Collaborative Study, (1996b); Gonzalez, (1999); Lallemant et al. (2000); Ramos et
al. (2000).

Asi, los primeros estudios con aplicacién sistematica de zidovudina
administrada en forma secuencial durante el embarazo, parto y el recién nacido,
lograron reducir la transmisién en un 8,3%. En otros estudios la combinacion de
cesarea programada y zidovudina consiguieron una reduccién del 0,8-2% en las
tasas de transmision en comparacion al parto vaginal (cfr. Pefa, 2000).

Al existir un mayor control sobre la transmision vertical, la investigacion en
torno al embarazo se ha ido ampliando no unicamente a nivel médico— como
identificar complicaciones médicas de embarazadas seropositivas y el riesgo que
ello supone para el desarrollo de las mismas (Figueroa-Damian, 1999)— sino
también a nivel psicosocial. Por ejemplo algunos estudios destacan las actitudes
de las mujeres infectadas por el VIH hacia el embarazo, y su decisién de
interrumpirlo o continuarlo (Jonstone, Brettle y Mac Calum, 1990; Van Benthem,
De Vincenzi y Delmas, 2000), asi como también las actitudes hacia la prueba
prenatal del VIH (Seror, Moatti y Le Gales, 1999) y por ultimo, las actitudes ante el
embarazo y recién nacido en relacion a si la mujer era toxicbmana o no (Urmeneta
y Osinaga, 1995).

Otro aspecto importante relacionado con el embarazo es por supuesto, la
maternidad. La mujer que llegd a término en su embarazo tendra que enfrentarse
no sélo a su seropositividad, posiblemente también a la de su bebé y su pareja. En
contraste con la atencion puesta en el embarazo, debido a los riesgos de la

transmision vertical, hay escasa informacidn que se dirija a los aspectos
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psicolégicos y sociales que entrafa la maternidad y el VIH. Sin embargo, hay
algunos estudios al respecto como el de Bennet, Koranyi, Crim y Whited (1999)
que seleccionaron una muestra de 40 mujeres-madres afectadas por el VIH, con
un rango de edad entre 18 y 57 afos y que estaban siendo tratadas
farmacolégicamente de su infeccion. Encontraron que todas las mujeres sufrian
altos niveles de estrés, en unos casos derivados de la propia enfermedad y en
otros asociado al hecho de que sus hijos (edad media 2,4 anos) estaban
enfermos, apareciendo una correlacion directa entre el nivel de estrés y el tiempo
transcurrido desde el diagnéstico de los pequeinos y su nivel de células TCD4. Al
evaluar el nivel de salud mental se utilizaron los criterios del DSM-1V, apuntando
que mas del 51% de la muestra tenia trastornos psicolégicos definibles como
estrés postraumatico y depresion mayor. Por ultimo se encontré que no habia una
relacion significativa entre estos desajustes psicoldgicos de las mujeres y la
revelacion del estado de seropositividad de ellas mismas y/o de sus hijos a otras
personas. Si bien los autores de este estudio reconocen que sus resultados son
preliminares y con limitaciones por el escaso numero de sujetos, estudios como
estos permiten conocer las necesidades particulares de estas mujeres tanto en un
nivel psicolégico como social.

En otro estudio de tipo cualitativo Ingram y Hutchinson (1999) realizaron 24
entrevistas a profundidad a 18 madres seropositivas que tenian hijos a su cargo.
Para el analisis de los datos se utilizé la teoria fundamentada en cuyos resultados
se desprende que la aceptacion defensiva de la maternidad fue el proceso social
psicolégico basico utilizado por estas mujeres en respuesta a su diagndstico.
Segun las autoras, la aceptacion defensiva de la maternidad implicé un gran
trabajo mental que comprendid tres subprocesos: prevencidon de la diseminacion
del VIH, preparacién de los hijos para un futuro sin madre, y proteccion para si
mismas por medio de un control meditado.

Investigaciones como las anteriores, que van mas alla del plano
estrictamente médico, estan permitiendo un nuevo replanteamiento de la atencion
hacia las personas seropositivas al VIH, al tener en cuenta las diferencias y

necesidades particulares de los hombres y las mujeres. Por tanto, una de las
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propuestas que se estan llevando a cabo es el integrar el concepto de género, que
en palabras de Samper (1999) es de gran potencial analitico. Para esta autora, el
hablar de SIDA bajo una perspectiva de género, ofrece un marco teorico que
proporciona una guia para observar la realidad social. En cuanto al término género
Samper dice: “no hace referencia a una mera desagregacion de los datos por
sexo, no es una variable a incluir por su potencial de confusién, para ser
controlada y posteriormente ignorada (...) hablar de género significa que damos
una mirada a la realidad social a través de las posiciones y relaciones jerarquicas
y por lo tanto de poder que ocupan los hombres y las mujeres; es una mirada
critica” (Samper, 1999, p. 86).

Creemos que incluir la perspectiva de género en este trabajo nos puede
permitir una mejor comprension de los efectos psicologicos del VIH, tanto en el
afrontamiento a la infeccion como su impacto en la calidad de vida de los muchos
hombres y mujeres seropositivos que lo viven; sobre todo en aquellos afectados
por los efectos secundarios como la lipodistrofia.

En los siguientes apartados se hara una breve revision conceptual sobre el
género, su integracion al ambito de la salud en general y, por ultimo, su discusion

en el marco del VIH/SIDA vy las diferencias de género.

3.4.2 Definicion de Género

Existe una estrecha vinculacién entre sexo y género que puede llegar a
dificultar los limites entre uno y otro. Sin embargo, el término sexo se restringe a
los aspectos biolégicos del dimorfismo sexual de la especie humana, a las
diferencias fisiolégicas entre hombres y mujeres, mientras que el género hace
referencia a los rasgos sociales y caracteristicas psicolégicas asociadas con estas
categorias biologicas.

Otra distincion es que el sexo también suele atribuirse a la especie animal,
pudiéndose dividir en hembras y machos, mientras que el género es mas
especifico de la especie humana y connota los atributos adscritos por la cultura a

mujeres y hombres respectivamente.
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Segun el enfoque construccionista social el género no es algo dado, sino
que se hace, es decir considera el género como algo que se hace en interaccion,
un constructo que identifica transacciones particulares que se entienden como
apropiadas para cada sexo (Caro, 1998). En este sentido, el sexo so6lo es un punto
de partida para entrar en aspectos mas amplios como el social y el cultural.

Por ahora, nos parece que la definicion de género que mejor engloba los
aspectos hasta este momento mencionados, es la expresada por Liguori (1995) en
los términos siguientes:

“El papel del género lo entendemos como el conjunto de normas, prescripciones y
representaciones culturales que dicta una sociedad sobre el comportamiento
femenino o masculino. Estas varian segln las épocas, las sociedades y las clases
sociales, pero marcan siempre una diferencia entre lo que se espera de los
hombres y lo que se espera de las mujeres, y tienden a establecer estereotipos y
patrones de moral diferentes para cada sexo” (p.81).

En esta definicion aparece un factor importante: el comportamiento. De aqui
que también la psicologia se interese por el género. Desde el punto de vista de la
Psicologia del Género (Barbera, 1998), tanto los procesos biolégicos de sexuaciéon
como los de asignacion social de género marcan los cimientos sobre los que se
construye la dimension psicolégica del género. Los procesos psicolégicos que
intervienen en la construccion del género son la identidad, el aprendizaje de roles
y la formacién de esquemas estereotipados, asi como en la interaccion que
establece el sistema sexo/género con otros procesos psicologicos y, de manera
particular con los de naturaleza cognitiva y motivacional-emocional. Todo ello se
logra a partir de las multiples interacciones del individuo y su medio.

Segun Barbera (1998), el género se puede abordar desde diversas
perspectivas y areas de conocimiento. La autora sefala cuatro perspectivas: la
comparativa, la evolutiva, la procesual y la psicométrica. La comparativa es un
analisis descriptivo, comparaciéon de resultados comportamentales y actitudinales
entre hombres y mujeres, o entre rasgos etiquetados de masculinos o femeninos,
vinculando las conductas de género con los procesos subyacentes. La evolutiva
se interesa por el origen y evolucion del género, a lo largo de las etapas del
desarrollo ontogenético. La procesual o interpretativa indaga los procesos y

estructuras que intervienen en la construccion psicologica del género. Por ultimo,

76



la perspectiva psicométrica compara, describe y cuantifica los comportamientos de
hombres y mujeres. Su objetivo consiste en comparar rasgos, actitudes,
caracteres fisicos o comportamientos sociales y en conocer el alcance y magnitud
de las diferencias encontradas.

De las cuatro perspectivas sefaladas, posiblemente la comparativa y la
psicomeétrica son las que con mayor frecuencia se emplean en la investigacién en
general, en donde el género es una variable a ser controlada mas que investigada
y el nivel de analisis es basicamente descriptivo.

Por otra parte, dentro de los estudios de género, suele encontrarse un
sesgo importante al dar prioridad a las mujeres, quizas en respuesta y como una
forma de contrarrestar el enfoque androcéntrico dominante en la investigacion, por
ejemplo en el caso del VIH/SIDA. También puede deberse a que muchas veces se
emplea el concepto género como una atribucién unica a las mujeres (Barbera,
1998), o bien cuando se estudia a la mujer al margen del varén, y viceversa.

A pesar de las dificultades conceptuales y metodologicas sefaladas,
compartimos la postura de Caro (1998), cuando cree prometedor que el estudio
del género en el futuro intente desarrollarse sobre la base de ver al hombre y a la
mujer en relacion y de estudiar la relacion entre ellos y la cultura en la que viven.
Asi como estudiar todos los factores que afectan tanto al género femenino como al

masculino.

3.4.3. Género, salud y enfermedad

Para Valls (1999) los problemas de género y salud se pueden analizar en
relacion a la construccion de la ciencia médica y sanitaria por una parte, y en
relacion a la salud percibida de hombres y mujeres por la otra, ésta ultima en
referencia al propio cuerpo, el medio ambiente y el desarrollo de habitos
saludables. En la primera parte del analisis que involucra a la medicina, la autora
puntualiza un sesgo de género en varios niveles, tales como: 1) el gran dominio
masculino en la profesion médica, por ejemplo; comparese actualmente el gran

numero de obstetras hombres en relacion a las obstetras mujeres. Cuando mucho
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antes que la ciencia médica apareciera, los partos eran atendidos en su mayoria
por mujeres comadronas; 2) en los ultimos 40 afos, la investigacion biomédica se
ha centrado en el sexo masculino, y aunque las consecuencias del estrés en el
hombre y la mujer se estudian solo desde hace diez afos, hay un sesgo de
trabajos que se han basado solo en cohortes masculinas. De cada 10 trabajos
publicados, solo dos contienen en la muestra mujeres y hombres y 3) la salud de
las mujeres ha sido ignorada por la mayoria de las politicas sanitarias, incluso por
la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) hasta hace poco tiempo. En octubre
de 1993 se realizé una reunion en Viena por un grupo de mujeres y desde
entonces se abrid una nueva linea de trabajo en la OMS considerandola como
tercera prioridad.

En cuanto a la salud percibida, Valls (1999) opina que “la vision que tiene la
propia mujer de su cuerpo, de su salud, el significado de encontrarse bien o mal,
su autoestima, su psique estan impregnadas desde la infancia y de la
adolescencia de la visidbn de género masculino” (p.216). Es decir su mirada
también es sesgada. Para Valls la construccién o reconstruccion de la imagen del
propio cuerpo estaria en funcion de los deseos y necesidades de las diferencias.
Por ultimo, agrega la autora: “el propio cuerpo, la propia imagen solo puede ser
construida en funcién de la propia historia, no con un deseo de igualdad con el
hombre, sino con la clara voluntad de vivir y construir la propia diferencia” (p.218).

Asi, investigaciones en el area de la salud estan permitiendo conocer,
aunque por el momento de forma descriptiva, las diferencias y similitudes entre
hombres y mujeres en los aspectos relacionados con la enfermedad; e incluso se
estan planteando los efectos de género sobre la interaccion médico-paciente
(Lunn, Williams, James, Weinman y Newman, 1998).

Una encuesta interesante realizada por el ayuntamiento de la ciudad de
Barcelona a 10,000 ciudadanos de todas las edades, se encontré que de los 8
trastornos crénicos mas frecuentes (depresion, mala circulacién, presion alta,
alergias, artrosis, dolor cervical, dolor de espalda y problemas de vision) afectaban
mucho mas a las mujeres que a los hombres segun su percepcion subjetiva. Por

ejemplo, el dolor cervical lo considera habitual en su vida un 38% de las mujeres y
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13 % de los hombres. El dolor de espalda lo destaca un 30% de ellas y un 16 %
de ellos. La depresion afecta a un 17% de ellas y un 8% de ellos (Cortés, 2001).

En cuanto a las reacciones a la enfermedad, el estudio realizado por Del
Barrio y Mestre (1990) con sujetos que habian sido hospitalizados, se observé que
la reaccion de miedo y desesperanza ante la enfermedad es superior en los
hombres que en las mujeres, ellos sintieron un mayor nivel de interferencia de la
enfermedad en su vida desde el punto de vista econdmico. En cambio las mujeres,
perciben la enfermedad como una interferencia mayor de la vida familiar y social,
asi como una mas intensa perturbacion en lo que se refiere a la vida sexual. Los
autores atribuyen estas diferencias al perfil clasico de intereses masculinos y
femeninos, para ellos los profesionales, y para ellas, los familiares y personales.
En este sentido, seria interesante averiguar si ese perfil clasico se mantiene a
pesar del rol mas activo de la mujer a nivel profesional y laboral y en el caso de los
hombres a su cada vez mayor participacion con las tareas familiares.

En una enfermedad especifica como el cancer, Blasco e Inglés (1997)
evaluaron la calidad de vida y la adaptacién a la enfermedad en 140 pacientes, 50
hombres (35.7%) y 90 mujeres (64.5%) que recibian quimioterapia. Los resultados
mostraron que las mujeres experimentan mas deterioro en su calidad de vida
durante el tratamiento, independientemente del tipo de quimioterapia recibida. En
cuanto a los hombres, éstos tenian menos pérdida de funcionalidad, menos
deterioro de las relaciones sociales y familiares, y menos incidencia de
alteraciones psicologicas que las mujeres, y, globalmente, tenian un menor
deterioro de la calidad de vida.

Al evaluar la calidad de vida en pacientes con fibrosis quistica, se observa
que a pesar de que no existen diferencias entre sexos, en general las mujeres
suelen presentar mas dificultades en todas las areas y un mayor numero de
miedos y sentimientos negativos relacionados con la enfermedad (Ibafiez, 1998).

En otro estudio se evalud la calidad de vida en 1848 pacientes que sufrieron
infarto al miocardio dos afios después de haber ocurrido este. Los resultados
sefalaron una mas baja calidad de vida significativa en las mujeres que en los

hombres en todos los dominios (Karin, 1999). En contraste con estos resultados,
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Brezinka, Maes y Dusseldorp (2001) evaluaron el dafo psicoldgico en 231 sujetos
después de un incidente coronario. Respecto a los resultados, cuando se usaron
las puntuaciones absolutas, las mujeres mostraron mas dafo psicoldgico que en
los hombres en cada medida. Sin embargo, cuando se compararon los niveles
clinicos y el dafo psicologico, se observé que mientras mas mujeres que hombres
alcanzaban niveles clinicos sobre algunas variables de dafio psicolégico
(exhaustacién vital, inhibicion social y ansiedad), mas hombres que mujeres
mostraron niveles clinicos sobre otras variables (agorafobia, depresién vy
hostilidad). Los autores de este estudio sefialan que al utilizar otros parametros,
como las normas especificas de género determinadas por los niveles clinicos, el

cuadro comparativo resulta diferente.

3.4.4. La perspectiva de género y el VIH/SIDA

La forma en que hasta ahora ha sido tratada la situacion de las mujeres y el
VIH/SIDA, ha sido fuertemente criticada por la perspectiva de género. Algunas
criticas sefialan por ejemplo, la escasa investigacion sobre los problemas
especificos de las mujeres y el retraso con que se empez6 a realizar. Sobre todo
teniendo en cuenta que en 1986 los Centros para el Control de la Enfermedades
de Atlanta (cuyas siglas en inglés es CDC), establecieron los criterios clinicos para
diagnosticar el SIDA y no fue hasta diciembre de 1992 que se agrego el cancer
cervicouterino invasor, enfermedad asociada al VIH/SIDA y considerada
especificamente femenina (Del Rio, 1997; Liguori, 1995).

También se critican aquellos trabajos que responden a los papeles sociales
que se les ha asignado a las mujeres seropositivas, como madres y como
prostitutas. En estos, las mujeres no son estudiadas basicamente como seres que
padecen la enfermedad, sino en relacion con su impacto negativo en otros, ya sea
en los nifios o en los hombres (Liguori, 1995; Vandale, 1995; Velasco, 2000). Al
parecer una situacion similar esta ocurriendo en la investigacion médica general,

en donde si bien es cierto que la mujer esta teniendo un mayor protagonismo, se
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le estudia principalmente en funciéon de su capacidad reproductora y no de forma
integral como persona (Lépez, 1999).

Sacks (1996) en su andlisis de la representacion que los medios de
comunicaciéon hacen de la relacion mujeres y SIDA, encuentra mensajes
prejuiciados. Por un lado presentan a las prostitutas como inmisericordes,
“contagiadoras” de hombres y completamente diferentes a las mujeres “normales”
y, por el otro a las madres o embarazadas seropositivas al VIH, quienes son
atendidas bajo la consideracion de que probablemente contagiaran a sus hijos.

De esta manera el discurso del SIDA en la mujer se le ha asociado con
conductas de desviacion sexual y a la transgresion de las reglas sociales.
Situacion similar que en un principio también padecio la poblacién homosexual.

En un interesante estudio realizado por Lawless, Kippax y Crawford (1996)
recogen informacién sobre las experiencias y vivencias de 27 mujeres australianas
infectadas por el VIH, con el objetivo de examinar la construccion discursiva sobre
el VIH/SIDA acerca de la estigmatizacion, y las consecuencias de la
internalizacion de los prejuicios de los que son victimas. Se encontré que en todas
las mujeres del estudio, exceptuando una, habian sentido una valoracién negativa
por parte del profesional sanitario al que habian acudido. Al parecer los
profesionales tienden a generalizar casi automaticamente que las mujeres
seropositivas son o han sido usuarias de drogas, prostitutas o promiscuas. Y en
caso de las mujeres que consumen droga o ejercen la prostituciéon se quejan de
las actitudes discriminatorias de los profesionales.

En Espafia, en una encuesta realizada al personal sanitario de Navarra
(Osinaga y Urmeneta, 1995), se detectd una actitud mayoritaria de rechazo e
indiferencia hacia las personas cuya via de contagio habia sido la droga o el sexo,
sobre todo el marginal (homosexual y prostitucién), en cambio, habia un
sentimiento de comprensién o compasién cuando la transmisién era debida a una
transfusién sanguinea o por accidente de trabajo. En otro estudio realizado en
Andalucia dirigido a profesionales de enfermeria también se encontré una actitud
prejuiciosa hacia el SIDA (Gala, Martinez, Diaz. Lupiani y Bas, 1994). Y en

México, un estudio cualitativo sefiala que aun cuando un 75% de los profesionales
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de salud habian recibido capacitaciéon relacionada con el VIH/SIDA, persistian las
conductas discriminatorias debido a que las personas seropositivas se las
continua clasificando en “grupos de riesgo” (Infante et al., 2006).

Lo anterior sugiere que el rechazo esta asociado a lo no aceptado moral o
socialmente como la drogadiccion vy la prostitucion, mas que a la seropositividad
misma.

Al parecer la discriminacidn y estigmatizacion social no solo afecta al
bienestar personal, sino que también tiene consecuencias en el acceso a los
servicios de atencién médica. El miedo al rechazo y a la estigmatizacién junto a
otros factores tales como: nivel educativo y estatus socioeconémico bajos,
negacion de la seropositividad, reacciones emocionales de miedo y ansiedad,
creencias erroneas de la enfermedad y el cuidado y atencion de otras personas,
se hallaron asociados con el retraso en la busqueda de atencion médica por parte
de las mujeres infectadas por el VIH (Raveis, Siegel y Gorey, 1998; Siegel, Karus
y Raveis, 1997).

De los factores asociados en el retraso en la busqueda de atencidén médica
por parte de las mujeres con VIH, el cuidado y atencion de otras personas es un
aspecto de género particularmente relevante, sobre todo si se considera el papel
asignado socialmente a las mujeres. Por lo regular son ellas las responsables del
cuidado de los hijos, los ancianos y los enfermos y, en éstos ultimos, ya sea como
madres, esposas o inclusive como enfermeras. Por ello no es de extrafiar que
muchas mujeres lleguen a anteponer la salud de otros miembros de su familia a la
suya, provocando un diagnostico y tratamiento tardios (Estébanez, 1997; Del Rio y
Liguori, 1995; Liguori, 1995).

La pobreza es un factor social frecuentemente relacionado con las mujeres
y el VIH/SIDA (Freund y Battaglia, 2000). La desventaja socioecondmica es sin
duda una de las mayores dificultades para enfrentarse al VIH/SIDA, sobre todo si
se considera el costo farmacoldgico del tratamiento. Muy pocas investigaciones
han puesto atencién a las necesidades identificadas por las mujeres pobres que
viven con el VIH/SIDA. Sin embargo el estudio de Bunting, Bevier y Baker (1999)
apunta en esa direccidén. Su objetivo era dar oportunidad a las mujeres infectadas
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por el VIH de identificar las necesidades propias de su género. Se utilizé el Objets
Contents Test a 48 mujeres afroamericanas que vivian en los Estados Unidos con
una media de edad de 30 afos. El 90% de las mujeres tenian hijos y un 42% de
éstos se encontraban por debajo de los 5 afios. Se clasificaron un total de 349
necesidades agrupandose de la siguiente manera: 32% a necesidades
psicosociales, 14% fisicas, 13% de servicio y mantenimiento, y 11% financieras y
legales. En estos resultados las necesidades psicosociales ocupan la primera
posicion de las cuatro categorias, paraddjicamente en contraste con las
financieras, dada la situacion de pobreza de estas mujeres.

De aqui que surja la reflexion de ofrecer a estas personas una atencion
integral que cubra dichas necesidades. Con este propdsito se han creado grupos
de apoyo a mujeres seropositivas. En Espafa cabe destacar el programa “Insight”:
mujeres seropositivas perteneciente a la Asociacion Valenciana contra el SIDA,
cuyo objetivo general es “la deteccidon y conocimiento de la realidad de la mujer
positiva atendiendo a sus necesidades desde una perspectiva integral de la salud
«bio-psico-social»” (Serrano, 1998, p.194).

En México también se han creado diversas organizaciones lideradas
principalmente por mujeres para las mujeres (Kendall y Pérez, 2004).

Por otra parte, la investigacion desde una perspectiva de género ha puesto
especial atencion a la transmisién heterosexual del VIH, pudiéndose observar que
la transmision del virus del VIH de hombre a mujer es 12 veces mayor que la
transmision de mujer a hombre (Ickovics y Rodin, 1992). Considerando estos
datos, se han identificado dos factores que hacen mas vulnerable a la mujer al
VIH/SIDA, los factores biologicos y los psicosociales (Del Rio, 1997; Velasco,
2000), A continuacién se describen:

Vulnerabilidad bioldgica: Al ser la mujer receptora en el coito heterosexual,

una gran superficie de la mucosa vaginal se expone al semen, el cual contiene
una mayor concentracion de virus que el fluido vaginal. En el coito vaginal las
mujeres exponen una superficie mucosa (vulvar, vaginal y cervical), que resulta
mas fragil y con posibilidades de lesiones, las cuales son vias abiertas que

posibilitan el contacto del virus contenido en el semen con la sangre de la mujer.
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Otro aspecto, es que las enfermedades de transmision sexual incrementan el
riesgo de infeccion porque inflaman y erosionan las mucosas genitales facilitando
la penetracion del virus. Algunas enfermedades de transmisién sexual en las
mujeres son asintomaticas y permanecen sin tratar mucho tiempo, asi como las
lesiones en cérvix, que son frecuentes a todas las edades, hacen a las mujeres
mucho mas vulnerables al VIH.

Vulnerabilidad psicosocial: EI comportamiento sexual socialmente esperado

es diferente entre los hombres y las mujeres. Se considera que la mujer debe ser
pasiva y sumisa durante las relaciones sexuales, en algunas sociedades se exige
la virginidad hasta el matrimonio. En Africa, sefiala Samper (1999) “el simple
hecho de estar casada es un factor de riesgo importante para la mujer que tiene
poco control sobre la abstinencia o el uso del preservativo dentro del hogar, o
sobre la actividad sexual del marido fuera de él” (p.86). Para Velasco (2000), la
negativa a mantener relaciones sexuales no protegidas o relaciones sexuales no
coitales, requiere un grado de autoestima y asertividad que no siempre se logra
asumiendo el rol de género femenino, el cual esta marcado entre otras cosas, por
una limitada capacidad de decisidén y la subordinacion al deseo masculino. Otros
aspectos a considerar son el aislamiento social y la dependencia afectiva y
econdmica, asi como las desventajas en los campos educativo y legal. Por su
parte, Kendall y Pérez (2004) sefalan menores ingresos econdmicos que los
hombres y un menor poder politico, por ejemplo en México las mujeres ocupan el
16% de los lugares en el Congreso.

Al considerar estos aspectos de la vulnerabilidad de la mujer al VIH/SIDA y
el paulatino incremento de casos de SIDA por transmisién heterosexual, la
prevencion aqui juega un papel importante. Sin embargo, como sefiala Amaro
(1995), los programas preventivos sobre la reduccion al VIH tienen serias
limitaciones al no tener en cuenta aspectos relacionados con el género, por
ejemplo el poder en las relaciones, actitudes y valores respecto a los roles de
geénero, los cuales son factores que afectan la conducta sexual directamente.

Por tanto se plantea que las teorias utilizadas en los programas de

prevencion (teoria de la accion razonada, el modelo de creencias de la salud y la
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teoria del aprendizaje social) examinen como incluir los aspectos de género
relevantes a las conductas de riesgo al VIH y al cambio conductual.

La propuesta de Amaro (1995) es que se podrian incorporar conceptos
desde los estudios de género y de la psicologia de la mujer a los modelos de
prevencion, los cuales tendrian que considerar la permanente desigualdad en
estatus y poder de las mujeres en relacion con los hombres, desigualdad que
limita las posibilidades de negociar conductas de sexo seguro. Otro aspecto a
tener en cuenta es que la negociacion de relaciones sexuales seguras se ve
obstaculizada por los miedos de las mujeres, sobre todo si su nivel sociocultural es
bajo, en relacion con conflictos de abandono de la pareja como consecuencia del
intento de negociacion. Los modelos preventivos tendrian que identificar también
el papel de los hombres en el riesgo de las mujeres, pues al parecer la ideologia
masculina no favorece la comunicacion sexual y la negociacion asociada al uso
del preservativo. Por ultimo, se deben incluir las experiencias de las mujeres sobre
miedos y abusos, ya sea sexuales o psicologicos, pues es una importante barrera
en la reduccion de riesgo entre algunas mujeres.

Siendo mas sensibles a la situacion particular de las mujeres seropositivas
al VIH, se han creado programas de intervencién especificos para ellas. Por
ejemplo en Estados Unidos se cre6 el proyecto FIO (Future Is Ours), cuyo
programa no sélo informa de los riesgos sexuales o los métodos anticonceptivos,
sino que también pone énfasis en su contexto social, cultural y afectivo,
analizando las barreras psicolégicas, conceptuales y actitudinales que pudieran
presentar (Miller, Exner, Williams, Ehrhardt, 2000).

En Espafa, la elaboracion y aplicacion de programas preventivos ha sido
una constante prioridad, dentro de los cuales se encuentra el elaborado en 1997
por el Instituto de la Mujer y el Plan Nacional sobre el SIDA. Se trata de un
programa preventivo que contempla gran parte de las propuestas de Amaro (1995)
ya que se plantea desde una perspectiva de género. El programa es sobre la
prevencion de la transmision heterosexual del VIH/SIDA en las mujeres y esta
dirigido a profesionales de Atencion Primaria. Segun Velasco (2000) —la autora

del documento— se ha empleado el género como categoria de analisis, a fin de
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incidir en las mayores actitudes de resistencia a las practicas preventivas de la
transmision heterosexual, considerando la construccion de roles de género tanto
en hombres como en mujeres.

Posiblemente, aquellos programas preventivos con una vision de género,
resulten mas eficaces si incorporan la realidad concreta y diferente de los hombres

y las mujeres que viven con el VIH/SIDA.

3.4.5. Diferencias de género y VIH/SIDA

En los estudios sobre el VIH/SIDA, el género muchas veces suele aparecer
de forma indirecta cuando se emplea el sexo como variable demografica. Por
ejemplo, en el estudio sociologico de Cadarso (1995) centrado en las
caracteristicas socio-familiares, personales y sanitarias de individuos portadores
de VIH, se destacan algunas diferencias entre hombres y mujeres en un item
referido a la autopercepcion de la valoracion del cambio de vida, apreciandose un
mayor porcentaje de mujeres (74%) que de hombres (58%) en los que opinan que
su vida cambié mucho. En la valoracién del estado de animo el 64% de las
mujeres dicen sentirse deprimidas frente al 45% en los hombres. Sin embargo aun
cuando se mencionan diferencias o similitudes en este tipo de investigaciones, en
ocasiones quedan relegadas a un segundo plano por no formar parte de sus
objetivos principales.

Afortunadamente esta situacién esta cambiando actualmente y cada vez
son mas los estudios cuyo objetivo principal se centra en las diferencias de género
y el VIH/SIDA, tanto en los aspectos clinicos como psicosociales.

Por ejemplo dentro de los aspectos clinicos, en una investigacion realizada
en ltalia por Campisi, Pizzo, Mancuso y Margiotta (2001) a una muestra de 136
hombres y mujeres se hall6 una mayor prevalencia en las mujeres por lesiones
orales (candidiasis) debido al VIH.

La erupcion cutanea es un efecto secundario comun de la nevirapina (un
nucledsido de la transcriptasa inversa). En un estudio retrospectivo de un periodo

de cinco afios, se observo una severa reaccion cutanea en 9 de 95 mujeres y en 3
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de 263 hombres, en donde se concluye que las mujeres tuvieron un riesgo 7 veces
mayor de padecer esta reaccidn cutanea y 3.5 veces mas probabilidades de
abandonar la terapia con nevirapina. Al reconocer las diferencias de género de
éste efecto secundario, resulta importante a la hora de prescribir dicho
medicamento (Bersoff-Matcha et al., 2001).

En el Reino Unido un grupo de investigadores (Mocroft, Gill, Davidson y
Phillips, 2000) interesados por las diferencias de género y el tratamiento
antirretroviral, hallaron diferencias significativas entre hombres y mujeres al iniciar
el tratamiento antirretroviral a pesar de tener igual acceso a la atencion médica
gratuita. A través de un modelo multivariado estratificado al calendarizar la primera
visita y ajustando el ultimo conteo de CD4, status de SIDA, edad, grupo de riesgo,
educacion y tratamiento previo, se observd que las mujeres tuvieron
significativamente menos probabilidades de empezar el tratamiento de alta
eficacia (TARGA), asi como con los inhibidores de la proteasa. Resultados
similares fueron hallados por Prins y colaboradores (1999), a través de examinar
los efectos del género y la progresion de la enfermedad en el conteo de linfocitos
CD4. Su modelo estadistico predijo que las mujeres alcanzan el umbral de iniciar
el TARGA cerca de 12 meses después que los hombres.

Moore y colaboradores (2001) interesados por establecer si existian
diferencias de género en la respuesta virologica al TARGA, llevaron a cabo un
estudio con 457 sujetos VIH positivos, evaluando en la linea base el conteo de
CD4 y la carga viral, ésta ultima se consideraria como logro si alcanzaba niveles
menores de 500 copias por ml. Se observdo que las mujeres lograban una
supresion viral mas rapida que los hombres con una respuesta mas durable.
Segun los autores queda por examinar estas respuestas en conjuncién con los
resultados clinicos, ya que las diferencias de género en la respuesta virolégica
puede finalmente tener su relevancia si los resultados clinicos son similares

En otro estudio realizado por Moore, Sabin y Johnson, (2002), se marcaron
como objetivo el evaluar las diferencias de género en la respuesta clinica frente al
TARGA. Aqui evaluaron durante su seguimiento a 497 hombres y 146 mujeres en

un periodo medio de 13 meses tras iniciar el TARGA. Los parametros de evolucion
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evaluados fueron la hospitalizacion y la progresion de la enfermedad (un nuevo
diagnostico de SIDA o el fallecimiento). Los resultados sugieren que el TARGA
causa posiblemente un efecto beneficioso mayor en las mujeres que en los
hombres en lo que se refiere a la evolucion de la enfermedad. Sin embargo, los
autores senalan que son necesarios nuevos analisis con periodos de seguimiento
0 numero de pacientes mayores que puedan alcanzar mayor potencia estadistica
a sus conclusiones.

Un estudio mas reciente se propuso explorar la posible asociacién del
género con el uso de la plegaria como una estrategia de auto-cuidado para
manejar los sintomas relacionados con el VIH como la fatiga, nausea, depresién y
ansiedad entre hombres y mujeres afroamericanos. Se hallé que los hombres y las
mujeres difieren en el uso de la plegaria para manejar tales sintomas. Una mayor
proporcion de mujeres que de hombres usan la plegaria para manejar la fatiga v,
mas hombres que mujeres usaron la plegaria para manejar la nausea y la
depresion (Coleman et al., 2006).

A través de los distintos estudios sefialados anteriormente, se observa una
distinta respuesta en hombres y mujeres seropositivos al VIH, tanto en el tiempo
de inicio al tratamiento antirretroviral asi como en los distintos efectos de éste.

En cuanto a los aspectos psicosociales, estos se abordaran con mas detalle
en el siguiente capitulo, en el apartado 4.5 sobre calidad de vida y diferencias de
género en VIH/SIDA.
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4. Calidad de vida en personas VIH positivas

...la toma de decisiones, la comparacion de procederes
terapéuticos, la monitorizacion y evaluacion de programas
de salud publica y el desarrollo de legislaciones
oportunas seran mas acertadas si se apoyan

en las mediciones de la calidad de vida.

Fernandez y Hernandez (1993).

4.1. Concepto de Calidad de Vida Relacionada con la Salud

El concepto de Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS), surge
precisamente en un momento en que la medicina se cuestiona que su papel no es
unicamente el de proporcionar muchos afos de vida a las personas, sino, sobre
todo, el de aportar una mejora en la calidad de los afios vividos. Esta situacion
ofrece, entre otras cosas, una participacion mas activa por parte de los pacientes.
Como senala Ibafiez (1997), “el concepto de calidad de vida, en el campo de la
salud, puso de manifiesto la importancia que la persona tiene en la definicién de
su enfermedad y en las limitaciones que esta le impone” (p.80).

En 1948 Karnofsky y sus colaboradores, introducen el primer indice que
permite medir la calidad de funcionamiento de los enfermos de cancer y no va a
ser hasta finales de los 70, y sobre todo en la década de los 80, cuando la
evaluacion de la calidad de vida se va a introducir con fuerza en el campo sanitario
(Cfr. Ibanez, 1997).

El gran interés por evaluar la calidad de vida ha traido consigo la
publicacion de numerosos estudios. De los 5 articulos que aparecian en 1973,
utilizando la palabra clave quality of life en la base de datos de Medline (Testa y
Simonson, 1996) hasta una reciente busqueda realizada por la autora de este
trabajo en enero de 2009, utilizando la misma palabra clave y base de datos,
aparecen 128,674 publicaciones. Bajo la consideracion de que esa primera

palabra clave es muy genérica, se especificd posteriormente por Health-Related
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Quality of Life (HRQOL) reduciéndose la cifra a 11,890, la cual tampoco es nada
desdefiable.

En los estudios de calidad de vida relacionada con la salud, se observan
tres aspectos que destacan sobre los demas segun Badia y Carné (1998). En
primer lugar, la importancia del estado funcional del paciente (tanto fisico, como
social o mental) en el contexto de un concepto como el de calidad de vida, que se
considera multidimensional, en segundo lugar, el hecho de que la medicion del
estado de salud se considere un fendmeno innegablemente subjetivo, y
finalmente, la necesidad de obtener un valor numérico que represente la
preferencia del enfermo por un determinado estado de salud.

Por otra parte, los investigadores se han tenido que enfrentar a la
conceptualizacion del término de calidad de vida, sobre todo si se considera que
es un constructo hipotético que necesita ser operacionalizado (Mead, van den
Boom y van Dam (1994). No obstante en la mayoria de los estudios empiricos rara
vez se le define, cuando quizas lo mas apropiado seria como advierten Browne,
McGee y O’Boyle (1997), que la definicion de calidad de vida y el enfoque
conceptual adoptado por los investigadores deban ser explicitos.

Dentro de las diversas definiciones de calidad de vida, hemos hallado una
muy amplia y un tanto vaga como la citada por Consiglio (1999) en donde el
concepto de calidad de vida relacionada con la salud se le define como un aspecto
general de la calidad de vida en donde se pone énfasis en los efectos que la
enfermedad y su terapéutica tienen en la vida del paciente. En contraste, hay una
definicion mas clara y especifica como la enunciada por Font (1988) en los
términos siguientes: la calidad de vida es la valoracion que hace el paciente
respecto a en qué medida cree que el estado de su salud ha afectado a su vida
cotidiana en un periodo concreto de tiempo. En este trabajo tendremos en cuenta
ésta ultima definicion como referente conceptual, sobre todo porque se rescata el
juicio ofrecido de manera directa por el sujeto. En este sentido y de acuerdo con
Diaz (2005) la valoracion constituye una de las vias para estudiar la subjetividad y
como se plantea en los ultimos afos, parece mucho mas util el estudio del aspecto

subjetivo, de naturaleza psicoldgica, evaluado globalmente por el propio paciente.
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Por ultimo, habria que agregar que el analisis conceptual del término
calidad de vida sigue despertando distintas confrontaciones tedricas, que mas
tarde se han visto reflejadas en nuevas formas de evaluacion. Por ejemplo,
Browne, McGee y O’Boyle (1997) hacen una critica conceptual acerca de los
instrumentos de evaluacion de dominios especificos, los cuales parten de que las
necesidades (como oposicion a los deseos) son los mas importantes
determinantes de la calidad de vida, ya que estas necesidades son comunes a
todos y son conocidas a los investigadores involucrados en la evaluacion. La
propuesta de los autores es basarse mas en los deseos que en las necesidades
demostrandose en estudios que ya estan usando este enfoque.

Por otra parte, Leventhal y Colman (1997) realizan un analisis conceptual
de la calidad de vida orientada como un proceso. Su discusién se concreta en tres
temas: 1) cdmo los pacientes atribuyen sintomas, emociones y funcionamiento a
la enfermedad o tratamiento; 2) como los individuos interpretan y asignan un
significado a las sensaciones fisicas y emocionales; y 3) como los pacientes
integran sus evaluaciones en los juicios globales de calidad de vida. Este modelo
va dirigido a evaluar los resultados pero también a entender como éstos
resultados fueron generados.

Diaz (2005) por su parte, se basa en las concepciones filoséficas de Fabelo
(1989) sustentadas en el materialismo dialéctico e historico, cuya concepcion
plantea que los juicios valorativos son la expresion de los criterios de valor en
términos positivos 0 negativos, sobre cualquier objeto, fendmeno o circunstancia
de la realidad. La valoracion es un componente importante de la conciencia,
formada bajo la influencia de la practica, y ésta en su desarrollo no solo engendra
el ser funcional de las cosas, su significado, su valor, sino que forma también la
capacidad subjetiva (Cfr. Diaz, 2005).

Lo anterior nos permite vislumbrar que el tema de la calidad de vida
relacionada con la salud, tanto a un nivel tedrico como practico, aun no se ha
agotado. En el apartado siguiente revisaremos las distintas formas concebidas

para evaluar la calidad de vida.

91



4.2. Instrumentos que evaltan la calidad de vida

En la ultima década ha habido un importante desarrollo de instrumentos
para evaluar la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), siendo estos por
los regular cuestionarios que contienen las instrucciones para su cumplimentacion.
Su objetivo es la medicion de las dimensiones o dominios de la CVRS (por
ejemplo: dolor, funcion psicoldgica, bienestar social, etc.) a través de un numero
determinado de items descriptivos que ordenan los diferentes niveles de cada

J) [ ” 13

dimension (por ejemplo: “no tengo dolor”, “tengo dolor moderado”, “tengo mucho
dolor”).

Hasta el momento, no existe un unico instrumento de medida de la CVRS
que pueda adaptarse a todas las areas de estudio. Ya que segun Badia y Carné
(1998) dada la variedad de ambitos potenciales de aplicacién parece poco
probable que un unico instrumento de medicidon sea capaz de satisfacer los
requerimientos de todos los usuarios potenciales, en todas las circunstancias. Si
se quiere profundizar en un momento dado, en la evaluacion del impacto
psicolégico por ejemplo, es necesario utilizar otros instrumentos adicionales
dirigidos a evaluar el afrontamiento y adaptacion (Mead et al.1994).

En general se reconocen dos criterios para clasificar los instrumentos de
medida de la CVRS: los genéricos y los especificos (Velarde y Avila, 2002).

Los instrumentos genéricos realizan una evaluacion amplia ya que no estan
relacionados con ningun tipo de enfermedad en particular, pudiéndose aplicar
tanto a la poblacion general como a grupos especificos de pacientes. Su mayor
utilidad consiste en la posibilidad de establecer el impacto de una intervencion
general en distintos grupos, o comparar el perfil de salud de distintas patologias en
un ambito dado (Badia y Carné, 1998). Sin embargo tienen el riesgo de ser poco
sensibles a los cambios clinicos, por lo cual su finalidad es meramente descriptiva

(Velarde y Avila, 2002). Los instrumentos genéricos se dividen en 3 grupos:
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1) Las medidas de item unico: la persona responde en una escala
analdgica u ordinal que va de muy bien a muy mal, o viceversa (de 0 a
100).

2) Los perfiles de salud, cuestionario que mide diferentes dimensiones de
la CVRS, dando una puntuacion especifica a cada una de ellas,
incluyendo como minimo las areas fisica, emocional-mental y social.

3) Las medidas de utilidad, que se basan en las preferencias o utilidades
que los individuos asignan a los diferentes estados de salud recogidas
en el instrumento. Por lo general, la escala de medida tiene un recorrido
que va desde 0 (el peor estado de salud) a 1 (mejor estado imaginable).
(Badia y Carné, 1998).

En cuanto a los instrumentos especificos, su evaluacion es mas restringida
a una afeccion o una poblacion determinada por caracteristicas comunes. La
ventaja de estos instrumentos es que presentan una alta sensibilidad a los
cambios ante el problema especifico de salud que se esta evaluando. Estos dan
mayor capacidad de discriminacion y prediccion, y son particularmente utiles para
ensayos clinicos. Su mayor desventaja radica en que no permiten comparaciones
entre diferentes enfermedades y, por lo tanto, no son utiles para conocer la
eficacia relativa de diferentes tratamientos (Badia y Carné, 1998; Consiglio, 1999;
Velarde y Avila, 2002).

A la clasificacion general de instrumentos, Badia, Guerra, Garcia y
Podzamczer (1999) han agregado un tercer criterio: los instrumentos individuales.
Estos ultimos evaluan la CVRS adaptandose a cada paciente/individuo de acuerdo
con los aspectos que éste considere mas relevantes desde su propio punto de
vista.

Como todo instrumento de evaluacién, los que evaluan la calidad de vida
también deben contar con ciertas propiedades psicométricas tales como: la
validez, la fiabilidad y la sensibilidad al cambio, las cuales deben ser evaluadas y
consideradas antes de emplear cualquier instrumento (Badia y Carné, 1998;
Velarde y Avila, 2002).
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La validez de un instrumento se refiere a que debe medir aquello que este
pretenda. Hay al menos tres tipos de validez: de criterio, de contenido y de
concepto. La validez de criterio se refiere a la capacidad de un instrumento de
medicion para producir los mismos resultados que la medida de criterio, esto es se
correlaciona el instrumento a valorar con otro que supone ya cumple con los
criterios de validez. En el caso de la CVRS como sefialan Badia y Carné (1998),
debido a que no se dispone de un acuerdo en la medida de criterio, la validez se
establece especificando las areas o las dimensiones que deben medirse y las
relaciones esperadas entre ellas y otras variables.

La validez de contenido es la capacidad que tiene un instrumento de
medicion de cubrir todas las dimensiones o areas importantes de la CVRS (por
ejemplo, funciones fisica, social, mental, sintomas, etc.).

Por ultimo, la validez de concepto se refiere a la capacidad con que un
instrumento de medida se relaciona con otras, de manera que sea consistente con
las hipdtesis derivadas de la teoria en la que se fundamenta el instrumento, en
este caso a los conceptos de CVRS que se estan midiendo a través de un analisis
factorial.

La fiabilidad se refiere al grado con que un instrumento de medicion esta
libre de error aleatorio, lo cual implica homogeneidad del contenido, ya que los
items del instrumento deben medir aspectos distintos del mismo concepto.

Otra caracteristica que hace que un instrumento sea fiable, es cuando se
obtiene el mismo resultado al aplicarlo en dos momentos por un intervalo de
tiempo. En el caso de la CVRS se aplica a pacientes estables, es decir, a
individuos que no han sufrido cambios en su estado de salud. A este tipo de
fiabilidad suele denominarse test-retest y es el que habitualmente se emplea
cuando es el propio paciente el que responde al cuestionario (Badia y Carné,
1998).

La sensibilidad al cambio se refiere a la capacidad del instrumento para
detectar cambios, en el caso de la calidad de vida, en la salud de los pacientes

cuando éstos se producen. Badia y Carné (1998) senalan que esta ultima
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propiedad es esencial a la hora de incorporar la medida de la CVRS a los ensayos
clinicos con medicamentos.

En el caso especifico del VIH, la preocupacién por contar con instrumentos
que cubran las propiedades psicométricas arriba descritas, se refleja en la gran
cantidad de publicaciones con caracter metodoldgico (Badia, Podzamczer, Garcia,
Lopez- David y Consiglio, 1999; Badia, Podzamczer, Casado, Lépez-David y
Garcia, 2000; Burgess, Dayer, Catalan, Hawkins y Gazzard, 1993; Carretero,
Burgess, Soler y Catalan, 1996; Cohen, Hassan, Lapointe y Mount (1996); De
Boer, Sprangers, Aaronson, Lange y van Dan, 1994; Ganz, Shang, Kahn y
Petersen, 1994; Lamping, 1994; Rapkin et al., 1994).

Por ultimo, es importante mencionar que dentro de la medicina, la
evaluacion de la CVRS se ha realizado en una gran variedad de contextos: a) en
la practica clinica; b) en la investigacion de los servicios sanitarios; c) en la
evaluacion de nuevos medicamentos en ensayos clinicos; d) en el seguimiento de
la salud de poblaciones y subgrupos de poblacion, y e) en la asignacion de los

recursos sanitarios (Badia y Carné, 1998).

4.3. Importancia de evaluar la calidad de vida relacionada con la salud en
personas VIH positivas

Las caracteristicas de la infeccion del VIH pueden provocar un deterioro y/o
cambio en las funciones fisicas, psicoldgicas y sociales de las personas que la
padecen y reducir su calidad de vida. Sin olvidar, por supuesto, que otros aspectos
ademas de la infeccidn misma, de los tratamientos y sus efectos adversos, son la
estigmatizacion y el rechazo social (Ledn, 2000; Sanchez, 1998).

Los beneficios de los tratamientos antirretrovirales muchas veces se ven
eclipsados por sus efectos secundarios, los cuales pueden provocar una
disminucién de la calidad de vida en muchas personas seropositivas al VIH. Tal es
el caso de personas asintomaticas que resultan afectadas por algun efecto

secundario de la medicacidén o bien al seguir estrictos y complejos horarios en el
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consumo de la medicacién que interfiere con su estilo de vida (Clotet y Tuldra,
2000).

El interés por conocer el impacto de los tratamientos sobre la calidad de
vida en las personas afectadas por el VIH, se hizo patente desde que la
zidovudina fuera uno de los primeros farmacos recomendables en pacientes
seropositivos (Langtry, Palmer y Benfield, 1993; Lenderking et al., 1994).

A partir de entonces se han realizado diversos estudios en el marco de los
ensayos clinicos (Cohen, Revicki, Nabulsi, Sarocco y Jiang, 1998; Low-Beer et al.,
2000; Nieukerk et al., 2000; Revicki, Moyle, Stellbrink y Barker, 1999; Ruiz et al.,
2005b). Aunque segun la proporcion de estudios de calidad de vida, siguen siendo
insuficientes aquellos que incorporan la CVRS como una variable de resultado, tan
solo un 2.35% segun la revision realizada por Badia y Bard (1999). Los autores
consideran que puede deberse a: 1) la falta, hasta hace poco tiempo, de
adecuados instrumentos para medir la CVRS y los cambios en la CVRS en
pacientes VIH positivos; 2) la dificultad de medir la CVRS en pacientes
seropositivos y 3) la baja importancia dada hasta la fecha de este aspecto de la
enfermedad.

Sin embargo, ante el aumento de la supervivencia, el caracter cada vez
mas cronico del VIH/SIDA requiere de una atenta evaluacion de la calidad de vida.
Afortunadamente el nuevo paradigma de los cuidados de salud, como sefiala
Ibafez (1997), se centra en una perspectiva sistémica y holista que permite
analizar las enfermedades de una forma evolutiva. En el caso del VIH/SIDA, la
calidad de vida de los enfermos puede variar dependiendo de una serie de
variables como el estadio evolutivo de la enfermedad, el sexo del paciente, la via
de contagio, etc.

De esta manera, la evaluacion de la calidad de vida posibilita una mejor
atencion sanitaria. El interés por tales evaluaciones no proviene unicamente de los
profesionales. Al parecer los pacientes también desean conocer como la
enfermedad vy el tratamiento afectaran a su salud y calidad de vida, tanto como a
su supervivencia (Wu y Rubin, 1994). Asi, que mientras los médicos pueden estar

principalmente preocupados con los resultados orientados a la enfermedad, los
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pacientes también se preocupan del impacto de las terapias a sus vidas diarias
(Mead, van den Boom y van Dam, 1994).

Segun Wu y Rubin (1992), las medidas de calidad de vida en personas con
el VIH/SIDA pueden jugar un papel importante en la evaluacién de los tratamientos
clinicos en estudios de investigacion, directamente en el tratamiento clinico,
evaluando los cambios en la forma como se dan los cuidados de salud, planeando
los servicios sanitarios y en las intervenciones psicosociales dirigidas a proveer
una mejor calidad de vida. Otros aspectos que también ofrecen una utilidad
practica son los sefalados por Font (1988) para pacientes oncoldgicos, pero en
este caso bien pueden adaptarse a pacientes con VIH/SIDA. Entre ellos

sefialamos los siguientes:

a) Conocer los efectos de la enfermedad y/o el tratamiento a un nivel

relevante para el paciente.

b) Conocer mejor el conjunto de posibles efectos secundarios de los

tratamientos.

c) Evaluar las terapias paliativas.

d) Diferenciar mejor los ensayos clinicos y reducir el numero de resultados

nulos.

e) Detectar y prevenir mejor el riesgo de abandono de las terapias. Mayor

control sobre la adhesion al tratamiento.

f) Mejorar la informacién y potenciar la comunicacion médico-paciente.

g) Mejorar la participacion de los pacientes en la toma de decisiones

médicas.

Un ejemplo de la utilidad practica de evaluar la CVRS es el que se refiere a
las cargas de trabajo en enfermeria, es un método basado en un modelo tedrico
que pretende por una parte, definir todas las tareas independientes de enfermeria
y de esta manera elaborar los planes de cuidados y, por otra parte, definir las
tareas dependientes del area médica como: apoyo al diagndstico, aplicacion de
tratamientos, cuidados especiales, etc. Nieto y colaboradores (2000), se han

planteado que dicho método les ayudara a registrar, analizar y evaluar el trabajo
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asistencial dirigido a cubrir las demandas del paciente infectado por el VIH
hospitalizado. Ellos consideran que al evaluar la CVRS les llevara a detectar las
areas, ya sean fisicas, emocionales o sociales que estén mas afectadas y, por
tanto orientara los planes de cuidados a cubrir dichas deficiencias. Estas ideas las
aplicaron utilizando un instrumento genérico de CVRS, el MOS-SF 36 (36 item
Medical Outcomes Study-Short Form) a 300 pacientes VIH positivos y a 300
controles con factores potenciales de riesgo de VIH. Algunos de los resultados del
cuestionario en pacientes infectados al VIH, mostraron una alta consistencia
interna, capaz de discriminar a pacientes en fases avanzadas de la enfermedad
que podria ayudar a predecir mas adecuadamente el curso de la misma. A partir
de sus resultados se esta brindando un apoyo mas especifico a estos pacientes.
Actualmente en su consulta de enfermeria se esta utilizando un instrumento mas
especifico para evaluar la CVRS, el MOS-VIH —Medical Outcome Study Health
Survey-VIH— (Nieto y cols., 2000).

Una reciente propuesta de aplicar la evaluacion de CVRS es en los
programas de mantenimiento de metadona (PMM). Dichos programas se habian
estado evaluando con indicadores duros (dimensiones objetivas), con lo cual se ha
creido conveniente acercarse a modelos de evaluacibn mas holisticos que
incorporen indicadores subjetivos de percepcién de los usuarios teniendo como
referente el concepto de calidad de vida. Actualmente, esta en proceso de
evaluacion psicométrica un cuestionario elaborado por y para los usuarios adictos
a la heroina. Por ultimo, se considera que la evaluacion de la CVRS puede ser una
importante variable resultado a incorporar en los estudios de evaluacion
terapéutica en toxicomanias. También podria servir como medida de los
resultados en la investigacion clinica relativa a los beneficios comparativos de
diferentes métodos terapéuticos (PMM frente a programas libres, o diferentes
modalidades de PMM segun su nivel de exigencia). Asimismo, podria constituir un
parametro clave en los estudios de coste-beneficio y contribuir asi a la

optimizacién del uso de los recursos (Iraurgi, 2000).
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4.4. Instrumentos especificos de calidad de vida relacionada con la salud

para personas VIH positivas

En un principio la evaluacion de calidad de vida en poblaciones con VIH, se
realizd a partir de instrumentos genéricos validados previamente. Posteriormente
se han afiadido o sustituido subescalas consideradas relevantes a la infeccion del
VIH. Por ejemplo, el 20-item Medical Outcomes Study (MOS) Schort-form General
Health Survey, el cual consiste de un conjunto de escalas cortas que preguntan a
los pacientes que describan aspectos de su salud, incluyendo dolor, funcion fisica
y de rol, funcién social, salud mental y percepciones de salud en general. Después
Wu y sus colaboradores agregaron las siguientes subescalas para el VIH: funcion
cognitiva, energia/fatiga, problemas de salud y calidad de vida. En las subescalas
de este instrumento se obtuvieron respuestas de consistencia interna y se hallo
que en los sujetos con sintomas tempranos tuvieron significativamente peor
promedio en los puntajes que en los individuos asintomaticos (Wu y Rubin, 1992).

Algunos instrumentos que evaluan la calidad de vida aplicados a
poblaciones infectadas con VIH, han sido agrupados en una tabla por Wu y Rubin
(1992), en donde se anota el nombre del instrumento, el o los autores que lo han
aplicado, el numero de items del instrumento, el modo de administracién, el
contenido de areas, el numero de sujetos y algunos comentarios psicométricos
acerca de su fiabilidad, validez y viabilidad.

El numero de dimensiones suele variar de un instrumento a otro, sin
embargo hay cierta uniformidad en las dimensiones representadas en los
instrumentos utilizados en pacientes con VIH. Las dimensiones incluidas ademas
de la percepcion general de salud o calidad de vida, son la funcién fisica, la
funcidén social y de rol, salud mental o bienestar psicolégico, energia y dolor. Otras
dimensiones incluidas en algunas medidas breves son la funcion cognitiva,
actividades basicas de la vida diaria, problemas de salud y sintomas relacionados
con el VIH (Wu y Rubin, 1994).

Un instrumento de calidad de vida aplicado a individuos con VIH/SIDA y que

difiere del comun listado de dimensiones o dominios, es el elaborado por Hickey et

99



al (1996), el cual consiste en un disco dividido en cinco areas coloreadas que
pueden ser rotadas alrededor de un punto central, pudiendo ser movilizadas en
funcién de la importancia que le da el paciente. El punto central de este
instrumento es el resaltar al propio individuo en cuestion. De esta manera, tres

cuestiones basicas son establecidas:

1) ¢Cuales son los cinco aspectos mas importantes de su vida en ese
momento?

2) Estableciendo una escala entre los distintos aspectos considerados y en
este momento, ¢ podria clasificarlos desde el menos al mas importante?

3) ¢Como valora cada area sefalada en relacion a las otras?

Un instrumento especifico sobre calidad de vida centrado en personas
seropositivas al VIH y, que ha sido elaborado a partir de los aspectos referidos por
los mismos individuos infectados, es el HATQoL elaborado por Holmes y Shea
(1998). Las cinco dimensiones que contempla este instrumento son: funcién
global, expresion de las preocupaciones, preocupaciones sobre la salud,
preocupaciones financieras y satisfaccion vital, los cuales mostraron buenas
propiedades psicométricas, incluyendo unos bajos efectos techo/suelo, buena
consistencia interna y evidencia de validez de la construccion.

Un aspecto importante a considerar en las medidas de evaluacion es su
traduccion de un idioma a otro, lo que significa trasladarlo de una cultura a otra y
verse implicadas caracteristicas distintas. Esta situacion puede ocurrir incluso
dentro de un mismo pais en donde existan muchas lenguas y grupos culturales.
Por esta razén, como sefialan Wu y Rubin (1994), la traduccidén de un instrumento
validado a un diferente lenguaje y cultura debera seguir una metodologia que
asegure un nivel similar de validez, fiabilidad y el significado cultural de la version
nueva.

Badia, Guerra, Garcia y Podzamczer (1999) han identificado 14

instrumentos especificos utilizados en pacientes con VIH/SIDA.
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Actualmente, de los instrumentos especificos para evaluar la calidad de
vida relacionada con la salud a personas VIH positivas, se encuentran dos
versiones espanolas: el MOS- HIV (Medical Outcomes Study-HIV Questionnaire;
Wu y Cols., 1991) y el MQOL-HIV (Multidimensional Quality of Life-HIV
Questionaire; Smith y Cols., 1997). Las especificaciones de su propdsito, base
conceptual, descripcion y el proceso de adaptacion cultural se hallan en la obra de
Badia, Salamero y Alonso (1999).

Ambos instrumentos también han sido validados por Consiglio (1999) en un
estudio multicéntrico desarrollado en todo el territorio espafiol. De la comparacion
de los dos instrumentos (el MOS-HIV y el MQOL-HIV) se desprende que la versidon
del MOS-HIV presenta mejores propiedades psicométricas, no obstante ninguno
de ellos logra satisfacer las caracteristicas deseables para evaluar la CVRS en
personas con el VIH/SIDA.

Para poblacién mexicana el MOS-HIV también ha sido validado, hallandose
su utilidad para discriminar la calidad de vida de acuerdo con la situacion de salud
de los pacientes, ya sean seropositivos o con SIDA (Sanchez et al, 2002).

Algunas limitaciones del MOS-HIV incluso han sido reconocidas por los
mismos autores que lo adaptaron, entre algunas de ellas destacan su utilizacidn
relativamente limitada en poblaciones de mujeres, en grupos con bajo estatus
socioeconomico y en usuarios de drogas. Aunque el MOS-HIV fue disefiado para
su uso especifico con el VIH, en algunos aspectos es una medida relativamente
genérica. El instrumento no se enfoca en problemas y preocupaciones comunes
en algunas condiciones especificas relacionadas con el VIH. Con la excepcion de
dolor y fatiga, no incluye sintomas somaticos ni aspectos relacionados con la
imagen corporal. En adicién tampoco incluye aspectos generales de calidad de
vida como el dormir, el apetito y la funciéon sexual que podria ser interesante en
algunos estudios (Wu, Revicki, Jacobson y Malitz, 1997).

Smith et al (1996) por su parte, opinan que los cuestionarios de calidad de
vida para el VIH como el MOS-SF-20, no toman en cuenta los roles que algunas
mujeres enfrentan como el cuidado de los nifos 0 miembros de la familia enfermos

0 ancianos. Por tanto consideran que seria util agregar aspectos de funcion de rol
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con preguntas que pudieran reflejar las actividades de cuidado que realizan las
mujeres.

En cuanto al MOS-SF-30 también se han realizado analisis de fiabilidad y
validez en su version espafiola y, al parecer, es una medida valida para la
evaluacion del estado de salud percibido y de la calidad de vida en personas con
infeccion por el VIH (Remor, 2003).

Por su parte la Organizacion Mundial de la Salud elaboré un instrumento
especifico para el VIH, el cual denomind6 WHOQOL-HIV y consta de 120 items,
contando también con una version breve de 31 items. Dichas preguntas
responden a la definicion de calidad de vida como la “percepcion del individuo de
Su posicién en la vida en el contexto de la cultura y sistema de valores en los que
vive y en relacion con sus metas, expectativas, estandares y preocupaciones”
(World Health Organization, 2002). Desafortunadamente son pocos los paises que

cuentan ya con su propia version estandarizada.

4.5 Calidad de vida y diferencias de género en VIH/SIDA

Al considerar el género mas alla de una simple variable demografica,
estamos en condiciones de intentar acercarnos a las diferencias y similitudes en la
manera en que los hombres y las mujeres enfrentan los procesos de salud y
enfermedad, asi como su repercusion en la calidad de vida teniendo en cuenta los
distintos factores bioldgicos, psicolégicos y socio-culturales.

Como apuntamos en el apartado 3.4 de esta tesis, cada vez son mas los
estudios en general y, en particular los relacionados con el VIH/SIDA, que
incorporan a las mujeres en sus muestras; en parte debido a las criticas que han
senalado la limitada atencién puesta a la poblacion femenina con el VIH
(McDonnell, Gielen, Wu, O’'Campo y Faden, 2000) y en parte también al evidente
aumento de mujeres infectadas. Como resultado de ello hay mas posibilidades de
observar diferencias y similitudes de género.

Algunos estudios de CVRS que incluian en sus muestras hombres y

mujeres no encontraron diferencias significativas en el género (Badia et al., 1999;
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Badia, Podzamczer, Casado, Loépez-Lavid y Garcia, 2000; Revicki, Moyle,
Stellbrink y Barker, 1999).

Otros estudios, en donde las muestras han estado compuestas solo por
mujeres han hallado alguna forma de afectacién en la calidad de vida. Por ejemplo
en el estudio de McDonnell, Gielen, Wu, O’'Camp y Faden (2000) se aplicé una
version modificada del MOS-HIV con 17 items a 287 mujeres seropositivas,
pudiéndose observar niveles mas bajos en las escalas de bienestar y
funcionamiento cuando se comparoé con otras muestras de hombres seropositivos.

En un estudio longitudinal con 202 mujeres asintomaticas, se les aplico el
MOS-SF-20 y la escala del status funcional de Karnofsky con dos mediciones, una
de linea base y otra medida seis meses después. A los seis meses 109 sujetos
permanecian asintomaticas; 83 dijeron tener una o mas condiciones relacionadas
con el VIH y 10 dijeron tener una o mas condiciones relacionadas con el SIDA. Se
observd que las mujeres sintomaticas y con mas baja puntuacion en la escala
funcional de Karnofsky reportaron mas baja calidad de vida que aquellas que
estaban asintomaticas o quienes tuvieron mas altas puntuaciones en la escala de
Karnofsky. También se observd que las mujeres de mayor edad, desempleadas y
quienes tenian una historia de uso de drogas intravenosas también tenian mas
baja calidad de vida que aquellas que eran jévenes, empleadas o quienes no
tenian historia de abuso de drogas (Smith et al., 1996).

Dentro de la poblacion femenina VIH positivas usuarias de drogas, también
se ha podido observar una mas baja calidad de vida cuando se les compar6 con
hombres seropositivos también usuarios de drogas (Shor-Posner et al., 2000), asi
como con mujeres seropositivas no usuarias de drogas (Tevaarwerk y Gaal,
2001).

Otro interesante estudio cuyo objetivo era evaluar la validez discriminante
de la escala de funcion cognitiva del MOS-SF-36, se llevo a cabo con una muestra
de 162 personas seropositivas hombres y mujeres, se logré observar que después
de 4 meses en relacion a la linea base, los hombres tuvieron una mas alta
puntuacion en la funcion cognitiva que las mujeres. Ante estos resultados los

autores del trabajo no logran determinar si estos resultados son debidos al azar o
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si hay alguna diferencia de género en la funcidon cognitiva asociada con la
progresion de la enfermedad (Revicki, Chan y Gevirtz, 1998).

Por otro lado, Lenderking, Testa, Katzenstein y Hammer (1997) al examinar
la fiabilidad y validez de un instrumento de calidad de vida (General Health Self-
assessment) a una muestra de 1.649 sujetos seropositivos, hallaron diferencias
significativas en cuanto al efecto del sexo en cada escala, en donde los hombres
puntuaron consistentemente mas alto que las mujeres. Al discutir dichos
resultados los autores del estudio no estan seguros si los puntajes bajos de
calidad de vida en las mujeres son resultado de un diferente estilo de respuesta o
bien sea un reflejo de una baja calidad de vida, preguntandose si las diferencias
se deben al status de salud o bien a factores sociodemograficos.

Con el fin de delimitar el alcance de las molestias quimiosensoras (gusto y
olfato) y su impacto sobre la calidad de vida, Heald, Pieper y Schiffman (1998)
aplicaron el MOS-HIV y un cuestionario autoadministrado acerca de los sentidos
del gusto y el olfato a una muestra de 207 personas VIH positivas. Los resultados
demostraron una alta prevalencia de molestias quimiosensoras en la muestra
estudiada asociada con un decremento en la calidad de vida en todos los
dominios. Particularmente se observd en un analisis bivariado que las molestias
quimiosensoras tuvieron una asociacion significativa con tomar un gran numero de
medicamentos, un estado clinico mas avanzado de CDC, baja cantidad de células
CD4, historia de candidiasis oral y el género femenino. En éste ultimo se observa
claramente que el 83% de las mujeres tuvieron mas molestias quimiosensoras que
el 64% de los hombres. Sin embargo los autores del estudio dejan de lado estas
diferencias para discutir las otras variables.

Hasta aqui hemos sefialado algunos estudios de CVRS que no hallaron
diferencias significativas de género en contraposicion con otros que si observaron
diferencias. Con la aclaracién de que ninguno de ellos planteo sus objetivos
expresamente bajo una perspectiva de género.

Hasta el momento son pocos los estudios de CVRS que han centrado su
atencion de forma particular en las diferencias de género. Entre ellos, uno de los

primeros estudios publicados fue el de Cederfjall, Langius-EkIof, Lidman y
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Wredling (2001). A través de un disefo transversal se evalué a 189 personas VIH
positivas suecas, 55 mujeres (29%) y 134 hombres (71%). Se emplearon
diferentes escalas como un indice de salud, una escala de sintomas de VIH, de
bienestar y de sentido de coherencia para evaluar el afrontamiento, entre otras. En
este trabajo el afrontamiento se basa en el sentido de coherencia desarrollado por
Antonovsky (1987) definido como la compresibilidad, manejabilidad y significado
percibido de la propia vida, considerado un rasgo relativamente estable a partir de
los 30 anos. La importancia de este rasgo se deriva de su utilidad como una
habilidad de enfrentamiento general con los estresores vitales. Asi las personas
con un alto sentido de coherencia es mas probable que perciban una mas alta
CVRS que quienes lo tienen bajo. La calidad de vida se defini6 como el
funcionamiento mental, fisico y social incluyendo las relaciones interpersonales y
la percepcion del ajuste de salud, satisfaccién con la vida y bienestar. De sus
resultados destaca que las mujeres puntuan menos positivamente en bienestar, en
sentido de coherencia y menor apoyo social a pesar de que su enfermedad era
menos avanzada que los hombres. También las mujeres, a diferencia de los
hombres que no informan de su estado a las personas con las que se relacionan
fuera del hospital, tienen un mayor bienestar. Por su parte los hombres de mayor
edad tuvieron peores puntuaciones que los mas jévenes, también presentaban
mas ansiedad y menos energia. El analisis de regresion mostré que el sentido de
coherencia fue el mejor predictor de la CVRS en ambos sexos.

En la investigacion longitudinal realizada por Mrus, Williams, Tsevat, Cohn 'y
Wu (2005) se observo que en la linea base, las mujeres mas que los hombres,
tenian puntuaciones mas bajas en calidad de vida en todos los dominios del
instrumento por ellos empleado, excepto en funcionamiento social, a la semana 40
las mujeres volvieron a puntuar mas bajo excepto en salud global. Por lo que se
concluye que las mujeres con VIH presentan peor calidad de vida que los
hombres.

Los estudios sefalados arriba muestran que el género es un factor
importante a considerar en la evaluacién de la CVRS. Como hemos observado a

lo largo de este trabajo existen diversos factores que afectan la calidad de vida de
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una persona con el VIH/SIDA. En este caso, el género juega un papel importante
en la forma de responder de los hombres y las mujeres ante un mismo virus.

Hombres y mujeres no soélo presentan obvias diferencias fisicas y
bioldégicas. También presentan distintos comportamientos y roles sociales dados
por su diferenciacion sexual y por la cultura a la que pertenecen.

La mayor parte de los estudios aqui descritos, muestran que las mujeres
tienen una mayor afectaciéon que los hombres respecto a distintas enfermedades
(ver apartado 3.4.3). En el caso del VIH/SIDA también se observa mayor
afectacion en la calidad de vida por parte de las mujeres, pudiendo ser atribuida
de alguna manera a una vulnerabilidad bioldgica y psicosocial (ver apartado 3.4.4).

Llama nuestra atencion que en un pais desarrollado a nivel econémico y
social como Suecia, en donde se promueve la igualdad de género, el estudio de
Cederfjall y colaboradores (2001) muestre que hay diferencias de género en la
poblaciéon de personas con el VIH en relacién a su calidad de vida. Si esto se
puede observar en un pais con mayores recursos econdémicos, ¢que podemos
esperar de aquellos menos favorecidos o en donde constantemente escuchamos
el maltrato hacia las mujeres hasta el extremo de causarles la muerte?

Seguramente futuras investigaciones en torno al VIH/SIDA iran
incorporando la perspectiva de género tras reconocer sus repercusiones tanto en
la prevencién como en la intervencién y cubrir las distintas necesidades de miles

de hombres y mujeres afectados por el VIH.
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5. Calidad de vida en personas VIH positivas con
lipodistrofia, estrategias de afrontamiento y diferencias de
género: un estudio transcultural

5.1 Justificacién

La terapia antirretroviral de gran eficacia (TARGA) ha logrado disminuir la
morbilidad y mortalidad en personas con el VIH/SIDA. La prolongacion de vida de
las personas infectadas supone en muchos casos el mantenimiento de la terapia
por tiempo indefinido, lo que le ha dado un caracter crénico a esta enfermedad.

Junto a los evidentes beneficios que produce la terapia antirretroviral
también se hallan sus efectos secundarios, efectos que muchas veces pueden ser
la primera manifestacion clinica de enfermedad para algunas personas
seropositivas y posiblemente ser vividos como mas devastadores que el ser
seropositivo.

Entre los diversos efectos secundarios se halla el sindrome de lipodistrofia.
Su etiologia es multifactorial y se caracteriza por alteraciones metabdlicas vy
cambios en la distribucion de la grasa corporal produciendo efectos morfolégicos
en la persona seropositiva.

Como hemos visto en la parte tedrica de este trabajo, el desproporcionado
aumento o disminucion de grasa altera la imagen corporal que la persona tenia
hasta ese momento y puede provocarle sentimientos de insatisfaccion con su
propio cuerpo. De acuerdo a los estudios empiricos revisados se observan
problemas psicologicos como ansiedad, depresion, baja autoestima, conflictos con
la pareja asi como dificultades en los contactos sociales y actividades cotidianas
(Collins, Wagner y Walmsley, 2000; Dukers et al, 2001; Mauss et al, 2002). Tales
problemas pueden indicar una posible repercusién sobre la calidad de vida de
personas seropositivas al VIH que presentan lipodistrofia.

Por otra parte, también consideramos la posibilidad de que para algunas
personas seropositivas el presentar cambios corporales debido a la lipodistrofia no

altere su calidad de vida, con lo cual resulta interesante averiguar qué recursos
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psicolégicos o estrategias de afrontamiento (pensamientos, sentimientos o
conductas) emplean para hacer frente a sus problemas de salud.

Otro factor muy importante a considerar es el género. En los capitulos 3 y 4
hemos mencionado diversos estudios que muestran que hombres y mujeres no
responden de la misma manera a la enfermedad y al tratamiento. En el caso
particular de la lipodistrofia es posible que suceda lo mismo.

Por ello creemos importante indagar en qué medida la lipodistrofia provoca
un deterioro en la calidad de vida de los hombres y mujeres seropositivos al VIH y
si hay diferencias entre ellos, asi como identificar qué estrategias de afrontamiento
utilizan y si éstas tienen una relacién con la calidad de vida.

Teniendo en cuenta que las condiciones socioculturales juegan un papel
importante en el ambito de la salud y la enfermedad, se ha considerado oportuno
la realizacion de una comparacion transcultural entre dos poblaciones, que aunque
comparten similitudes como la lengua, son socio-econdmicamente distintas, tal es
el caso de Espafia y México.

La situacion politica y econémica del primero ha impulsado la investigacion
cientifica del VIH/SIDA en todos sus niveles, desde los factores de prevencion
hasta la intervencion médica, psicologica y social. A partir de 1994 se observo que
la implementacion de programas eficaces habia producido un descenso en la
transmision del VIH y fue en 1997 cuando se comienzan a aplicar los distintos
tratamientos antirretrovirales ofreciéndolos gratuitamente a todos sus pacientes
seropositivos (Bermundez y Teva, 2004).

En el caso de México, su situacion politica y econémica no permitid, por
ejemplo, proporcionar desde un principio antirretrovirales a todos los pacientes
seropositivos. En 1997 solo las instituciones de seguridad social (IMSS e ISSSTE)
proporcionaban este tipo de medicamentos, alcanzado una cobertura del 54% de
los pacientes con SIDA en todo el pais (Magis, Bravo y Uribe, 2003). No fue sino
hasta finales del 2003 cuando se anuncié la cobertura universal para proporcionar
medicamentos antirretrovirales a las personas que asi lo requirieran. Segun

estimaciones, en el 2005 mas de 30,000 personas viviendo con VIH/SIDA estaban
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recibiendo tratamiento antirretroviral gratuito por parte de las instituciones del
sector salud (CENSIDA, 2006).

En este sentido, diversas fuentes sefalan que dentro de la poblacion
mexicana de pacientes con VIH que han recibido tratamiento antirretroviral,
también se han detectando los diversos efectos secundarios propios de estos
tratamientos prolongados como la lipodistrofia (Monreal, 2003; Lopez, Oaxaca y
Giral, 2005; Sierra y Lopez, 2001).

Otras variables independientes también consideradas y que podrian
intervenir o tener alguna relacion con la calidad de vida, son variables
independientes sociodeograficas como el género, la edad, el trabajo, la pareja, la
orientacion sexual; asi como algunas variables clinicas como la carga viral, el
conteo de leucocitos CD4, enfermedades oportunistas y la aparicion de algunos
efectos secundarios agudos producidos por los antirretrovirales tales como:
problemas en la piel, digestivos e intestinales, entre otros.

Hasta el momento no se conoce de algun estudio publicado que evalue la
calidad de vida en personas VIH positivas con sindrome de lipodistrofia, poniendo
especial atencidon a las estrategias de afrontamiento y diferencias de género vy,
menos aun comparando dos muestras distintas utilizando los mismos
instrumentos, por lo que consideramos que esto justifica la pertinencia de este
trabajo.

Considerando el planteamiento anterior, se han formulado los siguientes

objetivos e hipotesis para el desarrollo empirico de este trabajo.

5.2. OBJETIVOS:

1. Identificar si hay diferencias en la calidad de vida entre la muestra de personas

seropositivas espafiola y la muestra de personas seropositivas mexicana.

2. Identificar si hay diferencias en la calidad de vida de los sujetos con diagnéstico

de lipodistrofia entre las dos muestras.
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2.1. Observar si el sindrome de lipodistrofia en personas VIH positivas se
relaciona con su calidad de vida.

2.2. Analizar si existe o no relacion entre las caracteristicas sociodemogréficas y
clinicas de los sujetos con lipodistrofia y su calidad de vida.

2.3. ldentificar qué cambios morfolégicos producidos por la lipodistrofia tienen
mayor impacto sobre la calidad de vida.

2.4. Identificar si la calidad de vida es diferente en hombres y mujeres con
lipodistrofia.

2.5. |dentificar si la calidad de vida es diferente en hombres con lipodistrofia entre
los dos paises.

2.6. ldentificar si la calidad de vida es diferente en mujeres con lipodistrofia entre
los dos paises.

2.7. Identificar qué estrategias de afrontamiento utilizan las personas seropositivas
con lipodistrofia.

2.8. Observar si las estrategias de afrontamiento que utilizan los hombres y las
mujeres con lipodistrofia son distintas entre ellos.

2.9. ldentificar si las estrategias de afrontamiento son empleadas con distinta
frecuencia entre los sujetos con lipodistrofia de ambos paises.

2.10. Obtener informacion que permita conocer si las estrategias de afrontamiento

que utilizan las personas con lipodistrofia guardan relacién con su calidad de vida.

5.3. HIPOTESIS.

H1 La calidad de vida es diferente entre las dos muestras.

H2 La calidad de vida de los sujetos con lipodistrofia es diferente entre las dos

muestras.

H3 La calidad de vida en personas seropositivas al VIH positivas es menor ante la

aparicion del Sindrome de Lipodistrofia
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H4 No existe una relacion entre las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de

los sujetos con lipodistrofia y la calidad de vida.

Hs Los cambios morfoldgicos de la cara producidos por la lipodistrofia tienen un
mayor impacto sobre la calidad de vida que los cambios en otros lugares del

cuerpo.

He La lipodistrofia tiene una afectacion mayor en la calidad de vida de las mujeres

seropositivas al VIH que en los hombres.

H7 La calidad de vida de los hombres con lipodistrofia es diferente entre las dos

muestras.

Hs La calidad de vida de las mujeres con lipodistrofia es diferente entre las dos

muestras.

Ho Las estrategias de afrontamiento que utilizan los hombres y las mujeres con

lipodistrofia son distintas entre ellos.

H1o0 Las estrategias de afrontamiento de los sujetos con lipodistrofia son

empleadas con distinta frecuencia entre las dos muestras.

H11 Las estrategias de afrontamiento que utilizan las personas con lipodistrofia se

relacionan con su calidad de vida.
5.4. METODO
Se trata de un estudio transversal y comparativo. Al no ser posible la manipulacién

de variables se ubica dentro de los disefios no experimentales. Los datos se han

obtenido mediante muestras no probabilisticas de conveniencia.
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5.4.1. Sujetos:
Para el estudio participaron personas diagnosticadas como portadoras
del virus de inmunodeficiencia humana (VIH) y para la seleccion de los
participantes de ambas muestras se establecieron los siguientes criterios de
inclusion:
) Personas adultas hombres y mujeres seropositivos al VIH.
2) Historia antirretroviral de mas de un afio.
) Clinicamente estables.

4) Capacidad para entender las preguntas de la entrevista, asi como
los cuestionarios de calidad de vida y estrategias de
afrontamiento.

Los sujetos de la muestra espafola pertenecian todos al area de
enfermedades infecciosas del Hospital Clinico de Barcelona. Las entrevistas y la
aplicacion de cuestionarios se realizaron de febrero a agosto de 2002. En la figura

6 se aprecia como se obtuvo la muestra final.

N =157 (100%)

n=134(85.3%)
Aceptaron participar

n=23(14.7%)

Mo aceptaron participar

n=3(13%)
No interés en participar

n=6(26%)
Falta de tiempo

n=14 (61%)

Mo tratamiento 0 menos
de un afio

Figura 6. Obtencion de la muestra espafiola
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Respecto a los sujetos que conformaron la muestra mexicana las
entrevistas y la aplicacion de los cuestionarios se realizaron de marzo de 2004 a

julio de 2005 (véase figura 7).

N =120 (100%)

n=17(14.2%)

Menos de un aiio de
tratamiento

n =103 (85.8%)

Cubrian todos los criterios
deinclusion y aceptaron
participar.

n=72(70%)

Instituto Nacional dela
Nutricion “Salvador
Zubiran” dela Cd. De

México.

n=18(17%)

Centro de Especialidades
Medicas dela ciudad de
Xalapa, Veracruz

n=13(13%)

Hospital General del
ISSSTE de la ciudad de
Zacatecas

Figura 7. Obtencion de la muestra mexicana

5.4.2. Instrumentos:

1) Cédula de entrevista estructurada. Se solicitaron los siguientes datos:

a) Datos sociodemograficos generales tales como el sexo, la edad, la orientacion
sexual, la situacién actual de pareja (sin pareja o con pareja) y ocupacion (trabaja
0 no trabaja).

b) Presentacion o no de efectos secundarios producidos por el tratamiento
antirretroviral.

c) Percepcion de cambios fisicos y presentacién clinica o no de lipodistrofia.

d) Datos clinicos como el tiempo de conocimiento del diagndstico, la posible via de
transmision del virus, el conteo actual de los linfocitos CD4 y la carga viral, asi
como el haber tenido o no enfermedades oportunistas. Cuando el paciente
desconocia esta informacién se acudia con el médico quien consultaba los

respectivos historiales clinicos (ver anexo 2).
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2) El cuestionario QL-CA-Afex de calidad de vida en enfermedades cronicas
(Font,1988; Font y Bayés, 1993).

El instrumento consta de 27 items o escalas analogo-visuales. De los cuales 26
items se pueden agrupar en cuatro dimensiones o subescalas: a) sintomas, b)
dificultades en los habitos cotidianos, c) dificultades familiares y sociales y d)
malestar psicoldgico. El ultimo item restante hace una valoracion general de la

calidad de vida (ver tabla 6).

Tabla 6. Subescalas del cuestionario QL-CA-Afex de calidad de vida

Sintomas Dificultades familiares y sociales
Nauseas Pérdida de atractivo

Dolor Insatisfaccion en act. recreativas
Fatiga Insatisfaccion social

Suefio Preocupacion por los hijos

Vigilia Dificultades familiares

Apetito Dif. en las relaciones de pareja

Insatisfaccion con la informacioén
Preocupaciones econémicas

Dificultad en los habitos cotidianos Malestar emocional
Movilidad Ira
Actividad laboral fuera de casa Ansiedad
Cuidados personales Insatisfaccion con el aspecto fisico
Actividad fisica Depresion
Actividades en casa Dificultades de concentracion
Pérdida de ilusion
Miedo

En este instrumento el sujeto responde haciendo una sefial sobre una linea de 100
mm, traduciéndose la respuesta a un valor numérico de 0 a 100. Una mayor
puntuacion en una determinada escala significa mayor pérdida de calidad de vida

relacionada con un aspecto concreto (ver anexo 3).
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El instrumento posee adecuadas propiedades psicométricas como son la fiabilidad
y diferentes tipos de validez. En cuanto a la fiabilidad, se hallaron correlaciones
significativas entre items Iégicamente relacionados. A través de correlaciones de
Spearman se hallé, por ejemplo, que el item “dificultades para mover el cuerpo”
correlacioné positiva y significativamente con el item “dificultades en el cuidado
personal”: r=0.66 (p<0-001) y con el item “disminucion de la movilidad” (r=0.55,
p<0.001). El item “insatisfaccion con el propio aspecto” correlacioné r=0.55
(p<0.001) con el item “sentirse menos atractivo”. De igual manera presenta
escasa o nula correlacion entre items considerados como légicamente no
relacionados, por ejemplo: “disminucion del apetito” y “sentirse menos atractivo™:
r=0.12, (p=0.11); “preocupaciones econdmicas” y “nauseas™ r=0.7 (p=0.34),
“dificultades en el cuidado personal” y “problemas de informacion™ r=0.07
(p=0.34). En cuanto a la consistencia interna, se hallé que en la version preliminar
del instrumento, los resultados del analisis de fiabilidad de los items que
componen cada una de las subescalas indicaron una consistencia interna
satisfactoria en las subescalas “dificultades en los habitos cotidianos” (alfa de
Crombach = 0.85) y “malestar psicolégico” (0.80). Las subescalas “sintomas” y
“dificultades familiares y sociales” presentan valores alfa mas bajos (0.57 y 0.62
respectivamente). En la version final del instrumento los coeficientes de fiabilidad
de estas dos subescalas fueron mayores (0.76 y 0.81) al haberse suprimido los
items con tendencia dicotdmica y/o que se aplican a pocos pacientes. En cuanto a
la validez presenta resultados satisfactorios en la validez conceptual, de criterio,
de constructo, predictiva y discriminante (Font y Bayés, 1993). En investigaciones
posteriores se han obtenido datos de fiabilidad y validez similares e incluso mas

elevados (Padierna, Fernandez y Gonzalez, 2002).

Los criterios para haber seleccionado este instrumento no especifico para

personas VIH positivas fueron los siguientes:

a) Por ser un instrumento de calidad de vida para enfermedades crénicas. Aunque

es un instrumento que fue desarrollado en pacientes con cancer, también es
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factible que valore la calidad de vida de otras enfermedades crénicas, por cuanto
los items se corresponden con aspectos concretos de la vida cotidiana de las
personas (Font y Bayés, 1993). De hecho, adaptaciones de la escala se ha
utilizado en investigaciones previas en el mismo departamento de la Universidad
Auténoma de Barcelona con otros tipos de pacientes como personas con fibrosis
quistica (Ibafez, 1998), Ibafez et al 2001) y personas portadoras del virus del
Sida (Miguel, 2002).

b) De las cuatro subescalas del instrumento, dos de ellas, la de “malestar
psicoldgico” y la de “dificultades familiares y sociales”, contienen items que valoran
aspectos psicolégicos que algunos estudios han observado aparecen con el
sindrome de lipodistrofia, como son la ansiedad, la depresion, la insatisfaccion

social y las dificultades en las relaciones de pareja y familiares.

c) En forma particular, el instrumento contiene por lo menos dos items
relacionados directamente con la imagen corporal, el item “sentirse menos
atractivo” (de la subescala de dificultades familiares y sociales) y el item de
“insatisfaccion con el aspecto fisico” (de la subescala de malestar emocional).
Como discutimos en los capitulos 2 y 4, los actuales instrumentos de calidad de
vida especificos para VIH no contemplan aspectos relacionados con la imagen

corporal, al menos los que estan validados tanto en Espafia como en México.

d) Por sus apropiadas cualidades psicométricas, su aplicabilidad a la poblacion

espanola y su posible adecuacion a la poblacion mexicana.

3) Cuestionario de estrategias de afrontamiento.

El cuestionario fue adaptado por Font (1990) a partir de los esquemas
conceptuales de Lazarus y Folkman (1984/1986) y Moos y Billings (1982).

El cuestionario esta formado por 25 items. Todas las preguntas estan formuladas

de manera parecida ofreciendo cuatro posibilidades de respuesta: “nunca”, “a

LTS

veces”, “con frecuencia” y “siempre”. Las preguntas se refieren a:
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a) Lo que hace una persona ante sus problemas de salud (afrontamiento orientado
al problema). Por ejemplo: «Cuando tengo problemas de salud, decido yo mismo ir

al médico inmediatamente».

b) Lo que la persona piensa cuando tiene problemas de salud (afrontamiento

orientado a la valoracion). Por ejemplo: «Busco un sentido a mi enfermedad».

c) Aspectos emocionales en relacion con la salud (afrontamiento orientado a la
emocion). Por ejemplo: «hablo de mi enfermedad con algun familiar o amigo» (ver
anexo 4).

Se ha seleccionado este cuestionario basicamente por las siguientes
razones: 1) su adecuacion a los problemas de salud, 2) porque ha arrojado
resultados interesantes en relacion a la calidad de vida aplicandose a diversos
tipos de pacientes de cancer (Font, 1990) y 3) presenta valores adecuados de
fiabilidad y validez. La estructura factorial del cuestionario ha sido recientemente

confirmada (Font y Louro, 2009).

5.4.3. Procedimiento

Una vez establecido el contacto con las instituciones sefialadas lineas
arriba y bajo su aprobacion ante los propédsitos de la investigacion, se procedio a
realizar las entrevistas y la aplicacion de los dos cuestionarios.

En ambas muestras el procedimiento se desarrollo de la misma manera.
Cuando el paciente acudia a la institucion para su control, el médico responsable
de su seguimiento y enterado del propdsito de la investigacion, le remitia con la
psicologa para ser entrevistado.

Las entrevistas se llevaron a cabo en un despacho disponible para tal fin. A
cada paciente se le explicd el propdsito de esta investigacidn en los términos
siguientes: “Estamos haciendo un estudio de calidad de vida porque nos interesa

conocer en qué medida el estado de su salud y los tratamientos que recibe han
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afectado o no a distintos aspectos de su vida cotidiana. También estamos
aplicando un pequefio cuestionario acerca de los pensamientos, sentimientos vy
acciones en relacion a cuando se tienen problemas de salud. También le haré
unas preguntas generales como por ejemplo, su edad, su situacién laboral, si
presenta algunos efectos secundarios producidos por los antirretrovirales, asi
como algunos datos clinicos. Sus respuestas seran tratadas confidencialmente”.
Después de esta breve explicacidon se le preguntaba al paciente si estaba
de acuerdo en colaborar. Una vez que daba su consentimiento se procedia
primero con la entrevista estructurada, después la escala de calidad de vida y por
ultimo, el cuestionario de estrategias de afrontamiento.
Con el fin de comprobar la comprension del cuestionario de calidad de vida
a la poblacién con el VIH, asi como la adecuacién de las preguntas de la
entrevista y el tiempo aproximado, se realiz6 una prueba piloto en ambas
muestras, 16 sujetos de la muestra espanola y 10 sujetos de la muestra mexicana.
Una vez se hubo comprobado la no dificultad con los instrumentos, las preguntas
de la entrevista y el tiempo requerido, se procedioé con las entrevistas posteriores.
La tasa de respuesta al cuestionario de calidad de vida en la prueba piloto fue del
100% en ambas muestras. Los sujetos que formaron parte de la prueba piloto se
incluyeron al total de la muestra. Para el cuestionario de estrategias de
afrontamiento no se considero necesario efectuar un estudio piloto puesto que la
forma como estan estructuradas sus preguntas y respuestas son mas comunes
para los sujetos, sin embargo tampoco se observaron dificultades en su aplicacion.
El diagnéstico de lipodistrofia se considerd positivo cuando paciente y
médico estaban de acuerdo en los cambios corporales percibidos por el propio
paciente. Los pacientes con lipodistrofia podrian presentar al menos un cambio en
alguna de las zonas afectadas: cara, extremidades, abdomen, pecho y espalda.
Para la obtencion de los datos clinicos de los pacientes se le preguntaba
directamente a el paciente, pero si éste los desconocia el médico consultaba los
correspondientes historiales clinicos. En todos los casos se trataron los datos de
manera confidencial, asegurando el anonimato de los datos en los analisis

realizados.
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5.4.4. Andlisis estadistico de los datos

Para las variables correspondientes a los datos sociodemograficos,
percepcion de cambios fisicos y caracteristicas clinicas de los sujetos, se utilizé el
analisis de distribucién de frecuencias para las variables nominales y estadisticos
descriptivos (media, desviacion estandar, rango minimo y maximo) para las
variables continuas.

Para comparar las dos muestras de acuerdo a los objetivos generales y
algunos especificos, como por ejemplo los sujetos que tenian lipodistrofia y los
que no presentaban tal sindrome o los hombres con lipodistrofia de ambas
muestras, se utilizé la prueba t de comparacién de dos medias con las variables
continuas de la escala de calidad de vida.

Para analizar aquellas variables que pudieran tener alguna relacién con la
calidad de vida de los sujetos con lipodistrofia, se utilizd un analisis de correlacion
de Pearson con las siguientes variables continuas: edad, meses de diagnostico,
linfocitos CD4 y carga viral. Para el resto de variables nominales dicotomicas y
politdmicas tales como el género, la orientacién sexual, pareja, trabajo, efectos
secundarios, via de transmision y enfermedades oportunistas se utilizo el
coeficiente de correlacion de Spearman con las subescalas y el item de la
valoracién general de calidad de vida.

También se utilizd la prueba t para identificar que partes del cuerpo
afectadas por la lipodistrofia producian algun deterioro en la calidad de vida.

Para comparar a las mujeres con lipodistrofia de ambas muestras y dado el
numero reducido de la muestra mexicana, se utilizé la prueba no paramétrica de U
de Mann Whitney.

Respecto a las variables nominales correspondientes a las estrategias de
afrontamiento se utilizd una distribucion de frecuencias con las cuatro
posibilidades de respuesta (nunca, a veces, con frecuencia, siempre).

Se utilizé la X? para comparar las estrategias de afrontamiento entre

hombres y mujeres con lipodistrofia.
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Por ultimo, para conocer la posible relacion entre las estrategias de
afrontamiento y la calidad de vida se utilizé la prueba t de comparacién de dos
medias.

Tanto en las pruebas X? y la t aplicadas a las estrategias de afrontamiento
se reagruparon las respuestas “nunca”, "a veces”, “con frecuencia” y “siempre” en
dos categorias: la primera categoria se formd con las respuestas «nunca o a
veces» y la segunda con las respuestas «con frecuencia o siempre». Tal
reagrupacion se hizo, por un lado, con la finalidad de equilibrar las respuestas de
los extremos “nunca” y “siempre” con las respuestas intermedias que son mas
flexibles. Y por el otro, para la simplificacién de los datos en una tabla de 2 x 2.

Los valores de p<0.05 fueron considerados como significativos. Para el
analisis estadistico de los datos se ha utilizado el programa SPSS 11.0 para

Windows.
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6. Resultados

La muestra total de sujetos incluidos en este estudio fue de 237 personas
seropositivas al VIH de ambos paises. La muestra espafola se compone de 134
(56.5%) sujetos y la mexicana de 103 (43.5%) sujetos. La edad promedio fue de
40 afios (DE= 9.0) con un rango minimo de 19 afios y un maximo de 74. Algunas

de sus caracteristicas sociodemograficas y clinicas se presentan en la tabla 7.

Tabla 7. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de la muestra total (N =237)

Caracteristicas: Frecuencia Porcentaje
Sociodemograficas
Sexo:
Hombres 146 61.6
Muijeres 91 38.4
Orientacion sexual:
Heterosexual 143 60.3
Homosexual 90 38
Bisexual 4 1.7
Pareja:
Con pareja 123 51.9
Sin pareja 114 48.1
Trabajo:
Con trabajo: 163 68.8
Sin trabajo: 74 31.2
Clinicas
Xgl\;j;transmlsmn del virus: 12983 ;12
Sexual 7 3

Transfusion

Desconocido 9 3.8
Diagndstico clinico de lipodistrofia:

Presenta lipodistrofia 107 45.1
No presenta lipodistrofia 130 54.9
Efectos secundarios agudos:

Si presenta 73 30.8
No presenta 164 69.2
Enfermedades oportunistas:

Si presenta 83 35

No presenta 153 64.6
No respondi6 1 4

*ADVP = Administracion de drogas por via parenteral.
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Dentro de las caracteristicas sociodemograficas cabe destacar que el
61.6% pertenecen al género masculino. La principal orientacién sexual fue la
heterosexual con 60.3%. Casi la mitad de los sujetos (51.9%) tenian pareja al
momento de la entrevista y el 68.8% contaban con trabajo.

En cuanto a los meses de diagndstico se presentd una media de 88 meses
(DE=65.6), lo que equivale a 7.3 afos, con un rango minimo de 12 meses y un
maximo de 291 (datos no presentados en la tabla). Para la mayor parte de la
muestra, la principal via de transmision del virus fue la sexual con 81.4%.
Respecto a los efectos secundarios de los antirretrovirales el 45.1% se identifico
con diagnéstico clinico de lipodistrofia, mientras que el 30.8% presentaban efectos
secundarios agudos distintos a la lipodistrofia. Por otro lado el 64.6% no habian
presentado enfermedades oportunistas.

Antes de mostrar los resultados de la comparacion entre las dos muestras,
a continuacion se describen algunos analisis estadisticos realizados a fin de
verificar si éstas resultaban comparables. En cuanto a los parametros clinicos, que
para los objetivos del presente estudio nos parecen bastante relevantes, no se
hallaron diferencias significativas.

Para identificar la proporcion de sujetos con y sin lipodistrofia y la
presentacion o no de enfermedades oportunistas se realizé una prueba de X2, no
hallandose diferencias significativas. De igual manera se utiliz6é esta misma prueba
para identificar la proporcién entre hombres y mujeres, en este caso se hallé una
p=.004. Aqui se observa un menor numero de mujeres en la muestra mexicana. Al
identificar esta desproporcion, en el caso de las mujeres, se haran comparaciones
a nivel de subgrupo sélo con las mujeres que presentan lipodistrofia igualando las
muestras aleatoriamente con el programa estadistico SPSS y utilizando
estadistica no paramétrica (Mann Whitney) por verse reducido el numero de
sujetos. En otros casos, las comparaciones se efectuaran unicamente entre la

muestra de hombres al realizar comparaciones interculturales (ver tabla 8).
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Tabla 8. Prueba de X2 con las variables sexo, lipodistrofia y enfermedades

oportunistas de las dos muestras

. . Espafa México Valor
Caracteristicas: N=134 N=103 X2 P

Sexo:
Hombres () 72 74 8.07 | 004
Mujeres (f) 62 29
Diagnaostico clinico de
lipodistrofia:
Presenta lipodistrofia (f) 61 46

I _ 817 | .895
No presenta lipodistrofia (f) 73 57
Enfermedades oportunistas:
Si presenta (f) 46 37
No presenta (f) 88 65 096 | .756

Respecto al recuento de linfocitos CD4 y la carga viral se realizd una

prueba t, los resultados indican la no existencia de diferencias significativas entre

las dos muestras (ver tabla 9).

Tabla 9. Pruebatde CD4y Carga viral de las dos muestras

‘s . Espafia (n=134) México (n=103) Valor
Caracteristicas: media media ¢ P
CD4 487.48 414.13 1.83 | .346
Carga viral: 11207.35 11138.35 .010 ].900

Para la muestra total del instrumento de calidad de vida se obtuvieron

valores buenos de fiabilidad utilizando el alfa de Cronbach, en la escala global:

0,95, subescala de sintomas: 0,79; subescala de dificultades en los habitos

cotidianos: 0,78; subescala de dificultades familiares: 0,87, y malestar emocional:

0,87. La tasa de respuesta para la muestra total fue de 99,5%.

En relacién al primer objetivo general de este estudio, que consistié en

identificar si habia diferencias en la calidad de vida entre las dos muestras

estudiadas, se obtuvieron los siguientes resultados a través de la prueba t de

Student. Como se logra apreciar en la tabla 10 se hall6 mayor pérdida de calidad
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de vida en la muestra mexicana en las subescalas de “sintomas”, “habitos

cotidianos”, “dificultades familiares y sociales” y en el item de “valoracion general

de la calidad de vida”, todas ellas con una p < .05 (ver figura 8).

Tabla 10. Puntuaciones de la pruebat en las subescalas de calidad de vida de las
dos muestras (N = 237)

Espafia (N=134) México (N=103)

g ; t gl valor
Subescalas media DE media DE D
Sintomas 13.52 16.88 19.47 18.78 -2.53 | 230 | .012
Habitos cotidianos 4.05 10.19 7.62 12.13 -2.39 | 195 .017
Dif. familiares y soc. 11.27 14.82 19.91 19.11 -3.81 | 223 .000
Malestar emocional 17.99 20.52 23.13 22.84 -1.80 | 231 .073
Valoracion general 12.10 23.46 22.96 30.10 -3.01 | 185 .003

En la subescala de “habitos cotidianos” se elimin6 el item de «actividad
laboral fuera de casa» ya que el 27.5% del total de la muestra no respondieron a
esta pregunta al no hallarse en situacion laboral. En el caso de la subescala de
“dificultades familiares y sociales” se procedié de la misma manera con los items
de «preocupacion por los hijos», ya que solo el 35.8% de la muestra total tienen
hijos, asi como con el item de «dificultades en las relaciones de pareja» en donde
el 51.8% tienen pareja. De esta manera se evitd alterar los resultados con una

gran cantidad de puntajes perdidos.
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Figura 8. Puntuaciones medias en las subescalas de C.V. en ambos paises

En la tabla 11 se pueden apreciar que de los 27 items que componen el
instrumento de calidad de vida, en 13 de ellos hay mayor pérdida de calidad de
vida para la muestra mexicana con niveles de significacion de p <.05. Los items
con diferencias significativas son: dificultades con la movilidad (p=.031);
dificultades en la actividad laboral (p=.013); ira (p=.002); dificultades con la
actividad fisica (p=.045); fatiga (p=.006); vigilia (p=.000); dificultades con las
actividades en casa (p=.035); depresion (p=.047); dificultades en las relaciones
familiares (p=.047); insatisfacciéon con la informacién (p=.003); dificultades de
concentracion (p=.043); dificultades econdmicas (p=.000) y la calidad de vida en

general con una p=.003.
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Tabla 11. Puntuaciones de la prueba t en cada item de la escala de calidad
de vida de las dos muestras (N = 237)

ITEMS Espafia | México t gl Valor
media media P

1. Nauseas 8.63 11.07 -.840 235 402
2. Dif. con la movilidad 1.96 5.41 -2.17 177 .031
3. Dif. en actividad laboral 4.02 11.86 -2.51 129 .013
4. Dif. Cuidados personales 1.07 2.26 -1.31 235 .190
5. Pérdida de atractivo 19.17 25.35 -1.40 195 .163
6.Ira 13.74 25.65 -3.14 182 .002
7. Dolor 15.99 22.25 -1.65 233 107
8. Dif. con la actividad fisica 7.54 12.75 -2.01 213 .045
9. Dif. Actividades recreativas 6.85 10.45 -1.35 234 178
10. Ansiedad 23.24 27.01 -.956 235 .340
11. Fatiga 18.76 29.17 -2.79 235 .006
12. Insatisfaccion social 10.81 14.84 -1.30 235 .193
13. Dif. Para dormir 18.27 22.25 -1.08 233 .279
14. Vigilia 11.05 23.66 -3.84 183 .000
15. Preocupacion por los hijos 38.21 44 .41 -.743 83 460
16. Dif. actividades en casa 5.76 11.12 -2.12 173 .035
17. Insatisfaccién aspecto fisico 21.63 26.02 -1.06 234 .287
18. Depresién 19.51 27.52 -2.00 234 .047
19. Dificultades de pareja 13.99 22.94 -1.76 121 .080
20. Dif. relaciones familiares 10.84 18.1 -2.00 184 .047
21. Falta de apetito 8.8 13.08 -1.52 234 .129
22. Insatisfaccién informacién 3.1 10.56 -3.03 127 .003
23. Dif. de concentracién 12.4 18.85 -2.03 233 .043
24. Pérdida de ilusién 12.72 12.12 .192 233 .848
25. Dificultades econ6micas 19.54 40.21 -4.53 194 .000
26. Miedo 22.69 29.64 -1.63 234 .104
27. Calidad de vida general 12.1 22.96 -3.01 185 .003

Para cubrir el segundo objetivo general se utilizd6 nuevamente la prueba t,
ello con el propdsito de identificar si habia diferencias en la calidad de vida de los
sujetos con diagndstico de lipodistrofia entre las dos muestras. En la tabla 12 los
resultados muestran medias con mayor pérdida de calidad de vida en todas las
subescalas para la muestra mexicana con lipodistrofia, en las cuales aparecen

diferencias significativas con una p <.05 (ver figura 9).
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Tabla 12. Puntuaciones de la pruebat en las subescalas de calidad de vida de las

personas VIH positivas con lipodistrofia de las dos muestras.

Sujetos con Sujetos con
Subescalas |Ip0dISt[0fIa I|pod,|s_trof|a i Gl Valor
Espana Mexico P
(n =61) (n=46)
media DE media DE
Sintomas 14.34 18.60 24.71 18.66 -2.82 | 103 | .006
Habitos cotidianos 441 11.74 9.77 13.45 -2.14 | 89 .034
Dif. familiares y soc. 13.62 15.78 24.48 19.22 -3.09 98 .003
Malestar emocional 21.91 22.30 31.15 2453 -2.00 | 103 .047
Valoracion general 15.23 27.42 28.27 30.92 -2.29 | 104 | .024
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Figura 9. Puntuaciones medias en las subescalas de C.V. en los sujetos

con lipodistrofia de ambos paises

La tabla 13 muestra los resultados del analisis de cada de uno de los items

de la escala de calidad de vida de los sujetos con lipodistrofia de las dos muestras,
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en donde se logra observar mayor pérdida de calidad de vida en la muestra
mexicana en 12 de los 27 items con niveles de significacién de p < .05. Los items
con diferencias significativas son los siguientes: ira (p=.002); actividad fisica
(p=.020); fatiga (p=.002); insatisfaccion social (p=.055); vigilia (p=.003);
actividades en casa (p=.043); depresion (p=.044); dificultades en las relaciones
familiares (p=.045); insatisfaccion con la informacion (p=.018); dificultades en la
concentracion (p=.023); dificultades econdmicas (p=.000) y por ultimo en la calidad

de vida en general con una p=.024.

Tabla 13. Puntuaciones de la pruebat en cada item de la escala de calidad
de vida de los sujetos con lipodistrofia de las dos muestras.

Sujetos con | Sujetos con
lipodistrofia | lipodistrofia
Espafia México
ITEMS (n=61) (n= 46) t gl Valor
media media P

1. Nauseas 7.57 10.83 -.821 105 406
2. Dif. con la movilidad 2.25 5.07 -1.17 105 .241
3. Dif. en actividad laboral 5.51 14.84 -1.82 57 .079
4. Dif. cuidados personales 2.00 2.26 -.152 105 .880
5. Pérdida de atractivo 29.30 34.63 -.759 105 450
6. Ira 14.28 33.74 -3.33 77 .002
7. Dolor 16.57 25.13 -1.64 104 .102
8. Dif. con la actividad fisica 8.30 18.72 -2.41 90 .020
9. Dif. Actividades recreativas 8.58 9.74 -.291 104 T71
10. Ansiedad 27.51 34.24 -1.04 105 .299
11. Fatiga 18.48 36.28 -3.17 105 .002
12. Insatisfaccién social 12.39 22.37 -1.94 105 .055
13. Dif. para dormir 23 31.33 -1.43 105 153
14. Vigilia 12.48 28.78 -3.15 77 .003
15. Preocupacion por los hijos 43.20 57.39 -1.06 31 297
16. Dif. actividades en casa 5.36 13.07 -2.19 69 .043
17. Insatisfaccion aspecto fisico 32.82 40.87 -1.20 105 229
18. Depresién 22.54 35.74 -2.03 105 .044
19. Dificultades de pareja 15.52 28.74 -1.55 38 143
20. Dif. relaciones familiares 10.39 21.23 -2.13 74 .045
21. Falta de apetito 8.72 16.73 -1.77 83 .089
22. Insatisfacciéon informacion 411 14.45 -2.68 57 .018
23. Dif. de concentracién 12.89 2457 -2.45 71 .023
24. Pérdida de ilusion 14.30 16.52 -.449 103 .654
25. Dificultades econémicas 18.92 46.84 -4.44 104 .000
26. Miedo 29.07 38.04 -1.34 104 .181
27. Calidad de vida general 15.23 28.27 -2.29 104 .024
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Hasta aqui se han descrito los resultados obtenidos en referencia a los dos

objetivos generales de este estudio. A continuacién se muestran los resultados

relacionados con los objetivos especificos que se desprenden del segundo

objetivo general, los cuales van mas encaminados a lo que sucede de forma

particular en las personas con lipodistrofia, tanto en lo que respecta a sus

caracteristicas sociodemograficas y clinicas y su repercusion en la calidad de vida,

asi como las estrategias de afrontamiento y su posible relacion con ésta. A

continuacion se hace una descripcion general de los sujetos con lipodistrofia en

ambas muestras.

El total de sujetos con lipodistrofia es de 107, el 57% (n = 61) pertenecen a

la muestra espafola y el 43% (n = 46) a la muestra mexicana. En la tabla 14 se

presentan las principales caracteristicas sociodemograficas de ambas muestras.

Tabla 14. Caracteristicas sociodemograficas de los sujetos con lipodistrofia de

ambas muestras (n = 107)

Caracteristicas Sociodemograficas Espafia México
61 (57%) 46 (43%)
Edad:
Media (Des. Std.) 42 (7.6) 42 (11.5)
Rango 27-62 23-74
Sexo:
Hombres, n (%) 31 (51) 38 (83)
Mujeres, n (%) 30 (49) 8 (17)
Orientacion sexual:
Heterosexual, n (%) 40 (65) 21 (46)
Homosexual, n (%) 20 (33) 25 (54)
Bisexual, n (%) 1(2) 0
Pareja:
Con pareja, n (%) 30 (49) 20 (44)
Sin pareja, n (%) 31 (51) 26 (56)
Trabajo:
Con trabajo, n (%) 38 (62) 37 (80)
Sin trabajo, n (%) 23 (38) 9 (20)

Como se puede observar en la tabla de arriba la media de edad para ambas

muestras es de 42 afos. Los rangos de edad son diferentes, el rango minimo es
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mayor en la muestra espafola y el rango maximo es mayor en la muestra
mexicana.

En cuanto a la proporcion por sexos, se logra observar una proporcion
similar en la muestra espanola en cuanto a hombres y mujeres, no asi para la
muestra mexicana cuya proporcion es mayor en los hombres que en las mujeres.
A través de un analisis de X? se observan diferencias significativas con un valor de
p =.001.

En cuanto a la orientacién sexual, hay un mayor numero de sujetos
heterosexuales por parte de la muestra espanola, en cambio en la mexicana la
proporcion se distribuye de forma similar en los sujetos con orientaciéon
heterosexual y homosexual. A través de un andlisis de X? no se observan
diferencias significativas cuyo valor de p = .065. Por otro lado, casi la mitad de los
sujetos tienen pareja (x?, p =.558). La mayor parte de ellos cuentan con trabajo
remunerado en ambas muestras, aunque hay una mayor proporcion de sujetos
con trabajo en la muestra mexicana (X?, p = .042).

En la tabla 15 se presentan las caracteristicas clinicas de los sujetos con
lipodistrofia, en ella se puede observar una media mayor en los meses de
diagndstico de la muestra espafola, sin embargo la diferencia no es significativa a
través de un analisis con la prueba t. En cuanto a los rangos, el minimo (21
meses) es mayor en la muestra espafnola y el maximo (291 meses) es mayor en la

muestra mexicana.

Tabla 15. Caracteristicas clinicas de los sujetos con lipodistrofia de ambas
muestras.

Caracteristicas Clinicas 6Els(pSa7r;/z:) 4'26(2'6%2)
Meses de diagnéstico VIH
Media, (des.std) 110.5 (52.1) 89.4 (59.7)
Rango 21-220 12-291
Via de transmision:
ADVP*, n (%) 8 (13) 1(2)
Sexual, n (%) 46 (75) 40 (87)
Transfusion, n (%) 3 (5) 4 (9)
Desconocido, n (%) 4 (7) 1(2)

130




CD4:
>500/mm?3, n (%) 30 (49) 13 (28)
200-499/mm?, n (%) 26 (43) 22 (48)
<199/mm?3, n (%) 2 (3) 10 (22)
Desconocido, n (%) 3 (5) 1(2)
Carga viral:
<200 copias/mL, n (%) 41 (67) 30 (65)
201-7000 copias/mL, n (%) 14 (23) 6 (13)
>7000 copias/mL, n (%) 6 (10) 7 (15)
Desconocido, n (%) 0 3(7)
Efectos secundarios agudos:
Si presenta, n (%) 13 (21) 32 (70)
No presenta, n (%) 48 (79) 14 (30)
Enfermedades oportunistas:
Si presenta, n (%) 23 (38) 16 (35)
No presenta, n (%) 38 (62) 30 (65)

*ADVP = Administracion de drogas por via parenteral

La principal via de transmision del virus en ambas muestras es la sexual, en
cuanto al uso de drogas por via parenteral se observa una mayor frecuencia en la
muestra espanola y respecto a la transfusion, se observan proporciones minimas
en ambas muestras. Respecto al recuento de linfocitos CD4 se aprecia un mayor
numero de sujetos de la muestra mexicana con cifras menores de 199/mm?3 y un
mayor numero de sujetos por parte de la muestra espafiola con cifras de 500/mm?3.
La media en CD4 de la muestra espafiola es de 578.53 y de la mexicana de
407.60 que a través de una analisis con la prueba t se observa una diferencia
significativa de p = .012. En cuanto a la carga viral, la mayor parte de los sujetos
en ambas muestras presentan cargas indetectables (<200 copias/mL), la media de
la muestra espafiola es de 5453.10 y de la mexicana de 5797.23, no aparecen
diferencias significativas a través del analisis de la prueba t (p = .925).

Por otro lado es notorio un mayor numero de sujetos de la muestra
mexicana que presentan efectos secundarios agudos en comparacion a la
muestra espanola. Por ultimo, mas de la mitad de los sujetos en ambas muestras
no ha presentado enfermedades oportunistas.

En relacion a los cambios morfoldgicos producidos por la lipodistrofia, el
19% (n = 20) presentan cambios corporales en una sola parte del cuerpo, mientras

que en el 81% (n = 87) aparecen cambios en dos o mas partes del cuerpo. La
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media de cambios morfolégicos fue de 2.51 con una desviacion estandar de 1.16.
Los cambios morfolégicos se han agrupado en cinco areas o zonas corporales:
cara; extremidades (que incluyen las piernas, muslos, gluteos y brazos); abdomen
(cintura y estébmago); pecho y espalda. En la tabla 16 aparecen las distintas
proporciones segun la zona afectada y su distribucién por pais. En ella se observa
que las extremidades son las zonas mayormente afectadas para esta muestra de
sujetos con un 88%, siguiendo la cara (68%), el abdomen (44%), pecho (31%) y
espalda (21%). Al comparar ambas muestras, se observa que en la muestra
espanola hay un mayor numero de sujetos con cambios corporales en
extremidades, cara, abdomen y pecho y, para la muestra mexicana un mayor

numero de sujetos con cambios morfologicos en la espalda.

Tabla 16. Distribucion en la percepcion de cambios fisicos en ambas muestras.

Cambios fisicos Totales Espafa México
Cara, n (%) 73 (68) 44 (72) 29 (63)
Extremidades, n (%) 94 (88) 53 (87) 41 (89)
Abdomen, n (%) 47 (44) 27 (44) 20 (43)
Pecho, n (%) 33 (31) 20 (33) 13 (28)
Espalda, n (%) 22 (21) 8 (13) 14 (30)

Para cubrir el objetivo 2.1, se utilizd la prueba t de Student a fin de
observar si el sindrome de lipodistrofia en personas VIH positivas se relaciona con
su calidad de vida.

En la tabla 17 se muestran los resultados de una mayor pérdida de calidad
de vida en los sujetos con lipodistrofia, particularmente en las subescalas de
sintomas, dificultades familiares y sociales, malestar emocional y en el item de la
valoracion general de calidad de la vida, todas ellas con un valor de p < .05 (ver
figura 10).
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Tabla 17. Puntuaciones de la pruebat en las subescalas de calidad de vida de las
personas VIH positivas sin y con lipodistrofia de la muestra total
(N =237).

Sujetos sin Sujetos con
Subescalas lipodistrofia lipodistrofia t al Valor
(n =130) (n =107) p
media DE media DE
Sintomas 13.80 16.49 18.78 19.24 -2.12 | 230 .035
Habitos cotidianos 4.67 9.70 6.74 12.73 -1.37 | 193 A71
Dif. familiares y soc. 12.31 16.22 18.18 18.04 -2.56 | 223 .011
Malestar emocional 15.57 18.76 25.78 23.60 -3.59 | 196 .000
Valoracion general 13.56 24.42 20.76 29.53 -2.01 | 203 .046
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Figura 10. Puntuaciones medias en las subescalas de C.V. en los sujetos sin y
con lipodistrofia de la muestra total

Al realizar el analisis con cada uno de los items de la escala de calidad de

vida, se hall6 mayor pérdida de calidad de vida en los sujetos con lipodistrofia en 9
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items con diferencias significativas y con valores de p < .05, entre los que se
hallan la pérdida de atractivo (p=.000); dificultades con las actividades fisicas
(p=.040); ansiedad (p=.012); insatisfaccién social (p=.017); dificultades para dormir
(p=.001); insatisfaccion con el aspecto fisico (p=.000); depresién (p=.019); miedo

(p=.002) y calidad de vida en general (p=.046) (ver tabla 18).

Tabla 18. Puntuaciones de la pruebat en cada item de la escala de calidad de
vida de los sujetos sin y con lipodistrofia de la muestra total.

Sujetos sin | Sujetos con
ITEMS lipodistrofia | lipodistrofia t gl Valor
media media P

1. Nauseas 10.28 8.97 .450 235 .653
2. Dif. con la movilidad 3.44 3.46 -.010 234 .992
3. Dif. en actividad laboral 6.28 10.00 -1.16 170 .245
4. Dif. cuidados personales 1.16 211 -1.00 158 318
5. Pérdida de atractivo 13.62 31.59 -4.24 195 .000
6. Ira 15.77 22.64 -1.83 202 .069
7. Dolor 17.41 20.28 -.758 233 449
8. Dif. con la actividad fisica 7.36 12.82 -2.07 189 .040
9. Dif. Actividades recreativas 7.88 9.08 -.453 234 .651
10. Ansiedad 20.33 30.40 -2.54 202 .012
11. Fatiga 20.94 26.13 -1.38 235 .168
12. Insatisfaccion social 9.18 16.68 -2.39 194 .017
13. Dif. para dormir 14.46 26.58 -3.34 206 .001
14. Vigilia 14.10 19.49 -1.66 235 .098
15. Preocupacion por los hijos 36.21 50.94 -1.78 83 .078
16. Dif. actividades en casa 7.61 8.67 -.439 235 .661
17. Insatisfaccién aspecto fisico 12.95 36.28 -5.93 | 185 .000
18. Depresién 18.63 28.21 -2.37 203 .019
19. Dificultades de pareja 15.27 21.37 -1.19 121 .236
20. Dif. relaciones familiares 13.13 15.02 -.534 230 .594
21. Falta de apetito 9.45 12.12 -.953 234 .342
22. Insatisfaccién informacion 4.53 8.45 -1.68 182 .094
23. Dif. de concentracion 13.07 17.78 -1.48 233 .138
24. Pérdida de ilusion 10.23 15.23 -1.60 233 A1
25. Dificultades econdmicas 26.59 30.77 -.905 234 .366
26. Miedo 19.83 32.88 -3.08 211 .002
27. Calidad de vida general 13.56 20.76 -2.01 203 .046

Para cubrir el objetivo 2.2 que consistié en analizar si existe o no relacién
entre las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los sujetos con

lipodistrofia y su calidad de vida. Se realiz6 un analisis de las variables continuas
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como la edad, los meses de diagndstico, el recuento de linfocitos CD4 y la carga
viral, a través de una correlacion de Pearson con dichas variables y las subescalas
(incluyéndose también el item de valoracion general) del instrumento de calidad de
vida. Los resultados indican la no existencia de relacion entre tales variables y la

calidad de vida tal como se muestra en la tabla 19.

Tabla 19. Correlacién de Pearson de variables continuas (clinicas ) y CV.

Subescalas Edad Meses de CD4 | Carga Viral
Diagnéstico

Sintomas .004 -.091 - 174 .041

Habitos cotidianos 120 -.002 -.147 .080

Dificultades familiares y soc. -.085 -.076 -.076 .047

Emocion -.167 -.096 -.015 .027

Valoracién general de CV -.062 -.096 -.146 .084

Para el caso de las variables nominales como el género, la orientacion
sexual, pareja, trabajo, efectos secundarios, via de transmision del virus vy
enfermedades oportunistas, se realizé un analisis con el coeficiente de correlacion
de Spearman (rho) entre dichas variables y las subescalas de calidad de vida. Los
resultados de dicho analisis indican correlaciones entre la variable “pareja” con las
subescalas de sintomas (rho= -.257, p=.008); las dificultades familiares y sociales
(rho= -.215, p=.032) y la subescala emocional (rho= -.219, p=.025). De igual
manera la variable de “efectos secundarios” obtuvo correlaciones en todas las
subescalas y el item de valoracién general con los valores siguientes: sintomas
(rho=.302, p=.002); habitos cotidianos (rho = .287, p=.003); dificultades familiares
y sociales (rho=.267, p=.006); emocién (rho=.293, p=.003) y la valoracién general
de calidad de vida (rho=.302, p= .002). Para el resto de variables nominales no se

hallaron correlaciones significativas tal como se observa en la tabla 20.
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Tabla 20. Correlacion Rho de Spearman de variables nominales
(sociodemograficas) y CV.

. L. Via

Subescalas Sexo Onseenxtlejg:on Pareja Trabajo se(I:ElfJ?\CdtgrSios tran\zmissién Ec?ggrrrt];?\?:tiis
Sintomas -.085 -.054 -.257** .054 .287** .078 .037
Habitos 130 | .043 134 | 087 267 060 016
cotidianos
Dificultades
familiares y .069 -.163 -.214* | -.008 .293** -.052 -.050
sociales
Emocion .073 -.074 -.219* .054 .214* -.016 -.049
Valoracion 028 | 034 126 | .030 302+ -.081 037
general de CV

Niveles de significacion bilateral *<.05; ** <.01

El objetivo 2.3 traté de identificar qué cambios morfologicos producidos por
la lipodistrofia tienen un mayor impacto sobre la calidad de vida. Para este
objetivo, se realizé un analisis con la prueba t entre las distintas zonas afectadas
(cara, extremidades, abdomen, pecho y espalda) con las subescalas de calidad de
vida. En los resultados obtenidos se observa que en aquellos sujetos con
lipoatrofia en la cara hay una mayor pérdida de calidad de vida en las subescalas
de habitos cotidianos (p=.051) y en la de subecala de emocién con una p=.054. En
aquellos sujetos que presentan lipoatrofia en sus extremidades, se observa mayor
pérdida de calidad de vida en la subescala de sintomas con una p=.046. En
cuanto a los sujetos con acumulacion de grasa en abdomen, pecho y espalda no
se hallaron diferencias significativas.

Para identificar una posible asociacion entre el nUmero de zonas corporales
afectadas y la calidad de vida se realizé un analisis de correlacién de Pearson. En
la tabla 21 se muestran los resultados, en donde se advierte la no relacion entre

dichas variables.
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Tabla 21. Correlacion de Pearson entre el numero de zonas afectadas y las

subescalas de calidad de vida.

Subescalas de CV r P
Sintomas -.007 942
Habitos cotidianos .052 .595
Dificultades familiares y sociales .060 .551
Malestar emocional .073 456
Valoracion general de la CV .042 .668

Respecto del objetivo 2.4 que trata de identificar si la calidad de vida es

diferente en hombres y mujeres con lipodistrofia de ambos paises, se realizé un

analisis con la prueba t. Como se logra observar en la tabla 22 las mujeres aunque

presentan medias mas altas en las subescalas de calidad de vida no aparecen

diferencias significativas respecto a los hombres (ver figura 11).

Tabla 22. Puntuaciones de la prueba t en las subescalas de calidad de vida en
hombres y mujeres con lipodistrofia de ambos paises (n = 107).

Hombres Mujeres t |
Subescalas (n =69) (n=38) 9" valor
media DE media DE P
Sintomas 17.77 15.14 20.56 25.04 | -712 | 52 | .535
Habitos cotidianos 6.56 11.33 7.04 15.08 | -.184 | 104 | .855
Dif. Fam. y soc. 16.90 16.61 20.46 20.38 | -948 | 98 | .346
Malestar emocional 23.95 21.41 29.00 27.02 |-1.05| 103 | .294
Valoracién general 18.53 25.20 24.76 36.05 |-1.04| 57 .349
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Figura 11. Puntuaciones medias en las subescalas de C.V. en hombres
y mujeres con lipodistrofia de ambos paises.

Para observar si habia diferencias entre hombres y mujeres con lipodistrofia

en cada uno de los items del cuestionario de calidad de vida, se realizé el mismo

analisis con la prueba t. Aqui se observa una sola diferencia significativa en la

pérdida de atractivo con una p=.015, la cual afecta en mayor medida a las mujeres

(ver tabla 23).

Tabla 23. Puntuaciones de la prueba t en cada item de la escala de calidad de
vida de hombres y mujeres con lipodistrofia de ambos paises.
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Hombres Mujeres
ITEMS (n = 69) (n = 38) t gl Valor
media media P
1. Nauseas 5.86 14.63 -2.18 46 .078
2. Dif. con la movilidad 2.97 4.34 -.551 105 .583
3. Dif. en actividad laboral 7.95 15.00 -1.23 32 278
4. Dif. cuidados personales 1.78 2.71 -.522 105 .603
5. Pérdida de atractivo 24.83 43.87 -2.70 61 .015*
6. Ira 22.43 23.03 -.093 105 .926




7. Dolor

8. Dif. con la actividad fisica
9. Dif. Actividades recreativas
10. Ansiedad

11. Fatiga

12. Insatisfaccioén social

13. Dif. para dormir

14. Vigilia

15. Preocupacion por los hijos
16. Dif. actividades en casa
17. Insatisfaccion aspecto fisico
18. Depresion

19. Dificultades de pareja

20. Dif. relaciones familiares
21. Falta de apetito

22. Insatisfaccion informacion
23. Dif. de concentracion

24. Pérdida de ilusion

25. Dificultades econémicas
26. Miedo

27. Calidad de vida general

17.57
13.29
7.91
28.38
26.41
17.68
29.22
18.55
47.35
8.41
32.58
25.39
19.93
13.76
10.50
8.34
16.43
16.66
33.31
30.72
18.53

25.13
11.97
11.18
34.08
25.63
14.87
21.79
21.18
56.46
9.16
43.00
33.34
23.32
17.27
15.03
8.65
20.16
12.71
26.24
36.74
24.76

-1.40
.288
-.800
-.853
A27
520
1.23
-471
-.662
-.203
-1.51
-1.17
-.387
-.659
-.961
-.076
-.744
q77
1.00
-.871
-1.04

57
104
104
62
59
105
105
60
31
105
65
60
50
101
60
103
103
103
104
104
57

210
774
425
430
.899
.604
219
.666
513
.840
155
.283
.700
511
379
.940
459
439
317
.386
.349

*p<.05

Con el fin de identificar posibles diferencias de género al interior de las

muestras, se realizé el mismo analisis con la prueba t para la muestra espafola.

Como se aprecia en la tabla 24, no se encontraron diferencias significativas en las

subescalas y la valoracién general de la calidad de vida.

Tabla 24. Puntuaciones de la prueba t en las subescalas de calidad de vida y

género de la muestra espariola.

hombres mujeres t-test | Valor

Subescalas alor t P
N media |dev.std.| media | des.std v )

Sintomas 15,4 16,6 13,3 20,3 4 .652
Habitos cotidianos 3,9 8,2 49 14,4 -3 728
Dif. familiares y 11,4 13,5 14,8 16,0 -9 338
sociales
Malestar emocional 22,3 21,8 214 23,0 1 .886
Valoracion general 14,6 25,8 15,8 294 -1 .867
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El mismo analisis con la prueba t se realizé con cada uno de los items de la
escala de calidad de vida. El unico item que mostro una diferencia significativa fue

en la pérdida de atractivo (p>0,05) por parte de las mujeres (ver tabla 25).

Tabla 25. Puntuaciones de la prueba t de cada item de la escala de calidad
de vida y género de la muestra espafiola.

ITEMS hombres | mujeres t-test Valor
media media | (valort) P

1. Nauseas 4,7 10,5 -1,1 .236
2. Dificultades con la movilidad 1,5 2,9 -0,4 .653
3. Dif. En actividad laboral 4 7,5 -0,6 504
4. Dif. Cuidados personales 0,9 3.1 -1 305
5. Pérdida de atractivo 20,2 38,6 -2,1 .032*
6. Ira 14,9 13,5 0,2 .830
7. Dolor 15 17,6 -0,3 .693
8. Dif. Con la actividad fisica 8,1 8,2 -0,01 -989
9. Dif. Actividades recreativas 7,5 9,3 -0,3 752
10. Ansiedad 26,3 28,6 -0,2 782
11. Fatiga 20,1 16,7 0,4 .628
12. Insatisfaccion social 13,3 11,4 0,3 .758
13. Dif. Para dormir 28,3 17,4 1,4 .165
14. Vigilia 13,1 11,7 0,2 .809
15. Preocupacién por los hijos 57,1 22,3 1,9 .079
16. Dif. Actividades en casa 51 5,6 -0,1 .894
17. Insatisfaccion aspecto fisico 31,9 33,7 -0,2 .837
18. Depresion 23,9 21,1 0,3 726
19. Dificultades de pareja 3,3 11,5 -1,7 .089
20. Dif. Relaciones familiares 8,5 11,9 -0,6 539
21. Falta de apetito 11,4 59 1 .305
22. Insatisfac. con la informacion 2,9 5,3 -0,7 474
23. Dif. De concentracion 12,6 13,1 -1 914
24. Pérdida de ilusion 18,6 9,7 1,3 A77
25. Dificultades econémicas 22,3 15,3 0,8 .385
26. Miedo 27,7 30,4 -0,3 .760
27. Calidad de vida en general 14,6 15,8 -0,1 .867
*p<.05

Para la muestra mexicana se realiz6 un analisis con la prueba no

parameétrica U de Mann-Whitney dado que el numero de mujeres resultd ser muy
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pequefo (n = 8), por lo que se procedid a la seleccion aleatoria de 10 sujetos
varones de la muestra mexicana a través del programa estadistico SPSS. Los
resultados indican que aunque las mujeres presentan rangos promedios mas altos
que los hombres en todas subescalas de calidad de vida, unicamente aparece una
diferencia estadisticamente significativa en la subescala de sintomas, siendo las
mujeres quienes obtienen un rango promedio mas alto que los hombres (ver tabla
26).

Tabla 26. Rangos promedio en las subescalas de calidad de vida en hombres
y mujeres con lipodistrofia de la muestra mexicana.

Hombres Mujeres U de

Subescalas (n =10) (n =8) Valor
Mann- y4
Rango Rango - P
: : Whitney

promedio promedio
Sintomas 6.40 13.38 9 -2.75 .006**
Habitos 8.80 10.38 33 -.628 530
cotidianos
Dif. Fam.y 6.75 9.43 18 -1.15 247
sociales
Malestar 7.1 11.13 19 -1.63 102
emocional
Valoracion 7.39 10.81 21.5 -1.39 162
general

*p <.05,** p<.01

Utilizando la misma prueba no paramétrica se realizé el analisis con cada
uno de los items del instrumento de calidad de vida. Como se puede apreciar en
tabla 27 aparecieron 5 items con rangos promedio mas altos en las mujeres
respecto de los hombres con diferencias significativas iguales o menores a .05.

Al parecer las mujeres mexicanas presentan mayores dificultades que los
hombres en sus actividades laborales, en dolor, en mayor insatisfaccién por su
aspecto fisico, en su estado de animo y con el apetito. Por otro lado, la mayor

parte de dichos items pertenecen a la subescala de sintomas.
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Tabla 27. Rangos promedio en cada item de la escala de calidad de vida en
hombres y mujeres con lipodistrofia de la muestra mexicana.

Espafia México U de
ITEMS (n=10) (n=8) Mann- 7 | Valor
Rango. Rango_ Whitney P
promedio promedio

1. Nauseas 7.75 11.69 225 |[-1.62| .104
2. Dif. con la movilidad 9.25 9.81 375 925 | .807
3. Dif. en actividad laboral 6.55 11.75 10.5 -2.13| .033*
4. Dif. cuidados personales 10.05 8.81 345 |-671| .502
5. Pérdida de atractivo 8.60 10.63 31.0 |[-.808| .419
6. Ira 8.70 10.50 320 |-.715| .475
7. Dolor 7.25 12.31 17.7 |-2.04| .041*
8. Dif. con la actividad fisica 8.80 10.38 33.0 |-634| .526
9. Dif. Actividades recreativas 9.25 9.81 37.5 -.223| .823
10. Ansiedad 9.10 10.00 36.0 |-.359| .719
11. Fatiga 7.75 11.69 225 |-1.55| 119
12. Insatisfaccion social 9.95 8.94 355 |-402| .688
13. Dif. para dormir 10.00 8.88 35.0 |-.445| .656
14. Vigilia 7.95 11.44 245 |-1.37| .168
15. Preocupacion por los hijos 4.70 7.79 850 |-1.48| .137
16. Dif. actividades en casa 8.80 10.38 33 -.641| .522
17. Insatisfaccion aspecto fisico 7.35 12.19 185 |[-1.91| .055*
18. Depresion 7.05 12.19 155 |-2.18| .029*
19. Dificultades de pareja 5.00 7.50 4.0 -1.05| .293
20. Dif. relaciones familiares 9.78 8.13 29 -678| .498
21. Falta de apetito 6.75 12.94 125 |-2.45| .014*
22. Insatisfaccién informacion 9.30 8.57 32 -303| .762
23. Dif. de concentracion 7.94 10.19 26.5 |[-.920| .358
24. Pérdida de ilusion 9.00 9.00 36 .000 | 1.00
25. Dificultades econémicas 8.56 9.50 32 -390 | .697
26. Miedo 8.56 9.50 32 -.386| .700
27. Calidad de vida general 7.39 10.81 215 |-1.39| .162
*p .05

El objetivo 2.5 iba dirigido a identificar si la calidad de vida es diferente en
los hombres con lipodistrofia entre los dos paises. Primero se analizo a través de
la prueba t si habia diferencias en la edad media de los sujetos varones con
lipodistrofia de ambas muestras. Los resultados no indican diferencias
significativas (Espafia X=44.0; México X=42.5; t=.619; gl=67; p=.538). Para
identificar si la calidad de vida era diferente entre los hombres con lipodistrofia de
los dos paises se utilizd6 nuevamente la prueba t examinandose tanto las
subescalas como cada uno de los items del cuestionario de calidad de vida. Como

se logra observar en la tabla 28 los hombres mexicanos con lipodistrofia presentan
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puntuaciones medias mas altas en cada una de las subescalas, pero la subescala

de dificultades familiares y sociales fue la unica que present6 una diferencia

significativa de p =.030 (ver figura 12)

Tabla 28. Puntuaciones de la prueba t en las subescalas de calidad de vida en los
hombres con lipodistrofia de ambos paises.

Hombres Espafia Hombres México t I
Subescalas (n =31) (n =38) 9" |valor
media DE Media DE P
Sintomas 15.35 16.93 19.73 13.43 -1.18 | 65 242
Habitos cotidianos 3.85 8.39 8.71 12.90 -1.78 | 63 .065
Dif. fam.y soc. 11.99 14.48 20.97 17.35 -2.21 | 62 .030*
Malestar emocional 22.31 21.88 25.37 21.21 -579 | 65 .564
Valoracién general 14.65 25.82 21.78 2454 | -116 | 66 | .758
30
25
20
3
Eolr e
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sl
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Sintomas Habitos cotidianos Dif. familiares y Malestar emocional Valoracién general

sociales p<.05

subescalas

Figura 12. Puntuaciones medias en las subescalas de C.V. en los hombres con
lipodistrofia de ambos paises.
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En la tabla 29 Se pueden observar los tres items que resultaron
significativos, los cuales muestran una mayor pérdida de calidad de vida para el
grupo de hombres mexicanos con lipodistrofia. Los items con diferencias
significativas fueron los siguientes: ira (p=.058); insatisfaccién con la informacién

(p=.025) y dificultades econdmicas (p=.016).

Tabla 29. Puntuaciones de la prueba t en cada item de la escala de calidad de
vida en hombres con lipodistrofia de ambos paises.

Espafia México
ITEMS (n=31) (n=38) t gl | Vvalor
media media P

1. Nauseas 4.71 6.79 -645 | 67| .521
2. Dif. con la movilidad 1.55 4.13 -1.00 |67 | .317
3. Dif. en actividad laboral 4.08 10.84 -1.20 | 54| .234
4. Dif. cuidados personales .90 2.50 -799 |67 | .427
5. Pérdida de atractivo 20.23 28.58 -1.10 |67 | .274
6. Ira 14.97 28.53 -1.92 |67 | .058*
7. Dolor 15.53 19.18 -659 |66| .512
8. Dif. con la actividad fisica 8.40 17.16 -167 (64| .094
9. Dif. Actividades recreativas 7.80 8.00 -045 |66 | .964
10. Ansiedad 26.39 30.00 -497 | 67| .621
11. Fatiga 20.19 31.47 -1.80 |67 | .076
12. Insatisfaccién social 13.35 21.21 -1.24 |67 .219
13. Dif. para dormir 28.35 29.92 -230 |67 | .819
14. Vigilia 13.16 22.95 -1.67 |67 | .099
15. Preocupacion por los hijos 57.11 39.36 1.06 |18| .302
16. Dif. actividades en casa 5.13 11.08 -1.44 |57 .130
17. Insatisfaccion aspecto fisico 31.94 33.11 -152 | 67| .880
18. Depresion 23.90 26.61 -371 | 67| .712
19. Dificultades de pareja 11.44 23.57 -1.02 | 28| .315
20. Dif. relaciones familiares 8.50 18.14 -165 |64 | .104
21. Falta de apetito 11.45 9.70 347 |66 | .729
22. Insatisfacciéon informacién 2.97 12.84 -2.16 [ 48| .025*
23. Dif. de concentracién 12.61 19.72 -1.32 |65| .189
24. Pérdida de ilusién 18.68 14.92 616 | 65| .540
25. Dificultades econdmicas 22.35 42.49 -246 |59 | .016*
26. Miedo 27.74 33.22 -687 |66| .494
27. Calidad de vida general 14.65 21.78 -1.16 |66 | .248

*p <.05

El objetivo 2.6 trata de identificar si la calidad de vida es diferente en las
mujeres con lipodistrofia entre los dos paises. Para cubrir dicho objetivo y dado
que el numero muestral entre las mujeres con lipodistrofia de Espafia (n = 30) y
México (n = 8) no permitia realizar un analisis comparativo fiable por la disparidad

numérica, se procedié a reducir la muestra espafiola de forma aleatoria a través
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del programa estadistico SPSS 11.0. De esta manera se trataron de igualar las
muestras, quedando conformada la muestra espafiola con 10 sujetos y la
mexicana con 8. Para comparar los rangos obtenidos de ambas muestras se
utilizé la estadistica no paramétrica a través de la prueba U de Mann-Whitney.
También a través de esta misma prueba se analiz6 si la edad diferia
significativamente en las dos muestras. No se hallaron diferencias significativas (U
de Mann Whitney =30.5; Z= -.848; p=.396). Por otro lado al comparar los rangos
promedios éstos muestran mayor pérdida de calidad de vida en las mujeres
mexicanas con lipodistrofia en todas las subescalas y el item de valoracién

general de la calidad de vida (ver tabla 30 y figura 13).

Tabla 30. Rangos promedio en las subescalas de calidad de vida en las mujeres
con lipodistrofia de ambos paises.

Espafa México U de

Subescalas (n =10) (n =8) Valor
Mann- Z
Rango Rango - P
: . Whitney
promedio promedio

Sintomas 6.25 13.56 7.500 -2.89 .004**
Habitos
cotidianos 7.50 12.00 20.000 -2.02 .043*
Dif. Fam.y
sociales 6.70 12.29 12.000 -2.24 .025*
Malestar
emocional 6.40 13.38 9.000 -2.75 .006**
Valoracién
general 7.00 12.63 15.000 -2.29 .022*

*p <.05, * p <.01
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Sintomas Habitos cotidianos  Dif. familiares y Malestar emocional Valoracién general
p<.01 p<.05 sociales p<.05 p<.01 p<.05

subescalas

Figura 13. Rangos promedio en las subescalas de C.V. en las
mujeres con lipodistrofia de ambos paises.

Respecto al andlisis de cada uno de los items, se observan rangos
promedios mas altos para las mujeres mexicanas con lipodistrofia en todos los
items, de los cuales 17 tienen diferencias significativas de p<.05 (ver tabla 31). Es
importante aclarar que al reducirse la muestra a 18 sujetos, también se redujeron
aquellos casos en los items condicionales a la situaciéon, tales como las
dificultades en la actividad laboral y de pareja asi como en la preocupacién por los
hijos. En el aspecto laboral la n de Espafia y México fue de 7 y 6 respectivamente,
en las dificultades de pareja la n de Espafia y México fueron 7 y 2 respectivamente
y por ultimo la preocupacién por los hijos fue de una n para Espafia y México de 3
y 7 respectivamente, por lo que los resultados de estas comparaciones habra que

tomarlos con cautela.
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Tabla 31. Rangos en cada item de la escala de calidad de vida en mujeres con

lipodistrofia de ambos paises.

Espafia México U de
ITEMS (n=10) (n=8) Mann- | 7z | Valor
Rango Rango Whitney P
promedio promedio

1. Nauseas 8.25 11.06 27.500 [-1.21| .223
2. Dif. con la movilidad 8.00 11.38 25.000 |-2.05| .040*
3. Dif. en actividad laboral 457 9.83 4,000 |-2.64| .008**
4. Dif. cuidados personales 9.45 9.56 39.500 |-.081| .935
5. Pérdida de atractivo 8.35 10.94 28.500 [-1.03| .299
6. Ira 6.80 12.88 13.000 |-2.51| .012*
7. Dolor 7.70 11.75 22.000 [-1.64| .099
8. Dif. con la actividad fisica 7.60 11.88 21.000 |-1.92| .055*
9. Dif. Actividades recreativas 7.20 12.38 17.000 |-2.32| .020*
10. Ansiedad 7.50 12.00 20.000 |-1.83| .067
11. Fatiga 7.10 12.50 16.000 |-2.23| .025*
12. Insatisfaccion social 7.45 12.06 19.500 |-2.17| .030*
13. Dif. para dormir 7.60 11.88 21.000 [-1.80| .071
14. Vigilia 7.00 12.63 15.000 |-2.28 | .022*
15. Preocupacién por los hijos 2.00 7.00 .000 |-2.43| .015*
16. Dif. actividades en casa 7.35 12.19 18.500 |-2.27| .023*
17. Insatisfaccion aspecto fisico 7.55 11.94 20.500 |[-1.73| .082
18. Depresién 5.90 14.00 4.000 |-3.30| .001**
19. Dificultades de pareja 4.29 7.50 2.000 |-1.60| .019*
20. Dif. relaciones familiares 8.40 10.88 29.000 [-1.04| .296
21. Falta de apetito 5.75 14.19 2500 |-3.56| .000**
22. Insatisfaccién informacion 8.00 10.43 25.000 [-1.21| .226
23. Dif. de concentracién 6.65 13.06 11.500 |-2.65| .008**
24. Pérdida de ilusion 7.45 12.06 19.500 |-2.17| .030*
25. Dificultades econdmicas 6.65 13.06 11.500 |-2.58| .010*
26. Miedo 7.40 12.13 19.000 |-1.87| .060
27. Calidad de vida general 7.00 12.63 15.000 |-2.29 | .022*

*p <.05, * p <.01

Respecto al objetivo 2.7 que iba dirigido a identificar qué estrategias de
afrontamiento utilizan las personas seropositivas con lipodistrofia. Se obtuvo lo
siguiente: de los 107 sujetos con lipodistrofia, 99 respondieron el cuestionario de
estrategias de afrontamiento. De 8 sujetos no se dispone de datos sobre las
estrategias. Para la muestra mexicana, el total de sujetos respondié el cuestionario
de estrategias de afrontamiento.

La tasa de respuesta al cuestionario de estrategias de afrontamiento en

ambas muestras y para cada uno de los items fue de 99.44%
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Para identificar qué estrategias de afrontamiento utilizan las personas con
lipodistrofia respecto a sus problemas de salud, se realizé una distribucién de
frecuencias con las cuatro posibilidades de respuesta (nunca, a veces, con
frecuencia, siempre). La tabla 32 muestra una descripcion general de las distintas
estrategias utilizadas, de las cuales caben destacar las siguientes:

Respecto a los pensamientos el 59.6% de los sujetos piensan “siempre” en
superar la enfermedad por ellos mismos.

El 41.4% no buscan un sentido a la enfermedad, mientras que la mayoria
de los sujetos “nunca” o solo “a veces” intentan encontrar en el pasado una
explicacion de los que les pasa, piensan en prepararse para cosas peores, asi
como el pensar que sus problemas de salud pasaran.

En cuanto a las estrategias conductuales relacionadas con los problemas
de salud, los sujetos que buscan informacion “a veces” guardan la misma
proporcion en aquellos que utilizan esta estrategia “siempre” con 34.3% cada una.

A la estrategia de buscar ayuda en otras personas, la mayoria de los
sujetos “nunca” o solo “a veces” la suelen emplear.

Por otra parte, la mayor parte de los sujetos “siempre” intentan solucionar
los problemas por si mismos, deciden ir al médico cuando lo requieren y cumplen
con las prescripciones médicas.

Muy poco sujetos (7.1%) son los que “nunca” logran distraerse con el
trabajo o con otras cosas.

En relacion a los aspectos emocionales destacan aquellas estrategias
como el hablar de su enfermedad con otras personas, disimular el estado de
animo y sentirse pesimista, en donde la mayor parte de los sujetos la emplea “a
veces”.

En cuanto a las estrategias de aislarse y sentirse culpable casi la mitad de
los sujetos dicen no emplearla “nunca”.

Por otra parte, solo el 7.1% de los sujetos dicen “nunca” expresar
abiertamente sus sentimientos. Por ultimo, el 62.6% dicen mantener “siempre” la

esperanza y el optimismo.
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Tabla 32. Descripcion de las estrategias de afrontamiento en los sujetos con

lipodistrofia de ambos paises ( n = 99)

Pensamientos nunca aveces | confrec. | siempre | TOTALES
acerca de la enfermedad n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
1. Pensar en superarlo uno mismo 2 (2.0) 5(15.2) 3(23.2) | 59(59.6) | 99 (100)
2. Pensar que tiene aspectos positivo 27 (27.3) 7 (27.3) 6(26.3) | 19(19.2) 99 (100)
3. Pensar que podria ser peor 19(19.2) | 28(28.3) | 29 (29.3) 2(22.2) | 98 (100)
4. Buscar un sentido a la enfermedad 41 (41.4) 1(21.2) 1(11.1) 5(25.3) | 98 (100)
5. No pensar en ello 10 (10.1) | 24 (24.2) 6(26.3) | 37(37.4) | 97 (100)
6. Buscar explicacion en el pasado 41 (41.4) | 32(32.3) 1(11.1) 4 (14.1) | 98 (100)
7. Prepararse para cosas peores 38(38.4) | 24 (24.2) 4 (14.1) 3(23.2) | 99 (100)
8. Pensar que ya pasara 43 (43.4) | 28(28.3) | 12(121) | 14 (14.1) | 97 (100)
‘Conductas relacionadas nunca aveces | con frec. | siempre | TOTALES
con el problema n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
9. Buscar informacion 16 (16.2) | 34(34.3) | 15(15.2) | 34(34.3) | 99 (100)
10. Buscar ayuda en otras personas 29(29.3) | 37(37.4) | 18(18.2) | 15(15.2) | 99 (100)
11. Solucionar problemas si mismo 5(5.1) 19(19.2) | 24 (24.2) | 51 (51.5) | 99 (100)
12. Ir al médico inmediatamente 1(1.0) 16 (16.2) | 13 (13.1) | 69(69.7) | 99 (100)
13. Distraerse 7(7.2) 12 (12.1) | 38(38.4) | 42(42.2) | 99 (100)
14. Cumplir prescripciones médicas 1(1.0) 8 (8.1) 13 (13.1) | 76 (76.8) 98 (100)
15. Confortarse con comida o bebida 1(1.0) 22 (22.2) | 18(18.2) | 57 (57.6) | 98 (100)
16.Disfrutar aspectos de enfermedad 32(32.3) | 23(23.2) | 28(28.3) | 15(15.2) | 98 (100)
Aspectos emocionales nunca aveces | confrec. | siempre | TOTALES

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

17.Hablar de ello 15(15.2) | 45(45.5) | 18(18.2) | 21 (21.1) | 99 (100)
18. Aislarse 41(41.4) | 27(27.3) | 17 (17.2) | 13(13.1) | 98 (100)
19. Resignarse 15(15.2) | 25(25.3) | 20(20.2) | 38(38.4) | 99 (100)
20. Mantener la esperanza, optimista 1(1.0) 14 (14.1) | 21(21.2) | 62(62.6) | 98 (100)
21. Sentirse culpable 51 (51.5) | 25(25.3) 8(8.1) 15(15.2) | 99 (100)
22. Expresarse abiertamente 7(7.2) 33 (33.3) 2 (32.3) 7(27.3) | 99 (100)
23. Disimular el estado de animo 19(19.2) | 44 (44.4) 3 (23.2) 2(12.1) | 98 (100)
24. Sentirse pesimista 31(31.3) | 53(53.5) 1(11.1) 4 (4.0) 99 (100)
25. Hacer bromas o ironizar 37(37.4) | 31(31.3) 7(17.2) | 14 (14.1) | 99 (100)

El objetivo 2.8 fue observar si las estrategias de afrontamiento que utilizan

los hombres y las mujeres con lipodistrofia son distintas entre ellos. Para este

objetivo también se utilizd la prueba de X2 entre las variables género y las

estrategias de afrontamiento, éstas ultimas se agruparon en las respuestas

«nunca o a veces» y «con frecuencia o siempre», tal agrupacion se utilizé con el

fin de equilibrar las respuestas absolutistas de “nunca” y “siempre”, asi como para
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simplificar el manejo estadistico de los datos. Los resultados no indican diferencias

significativas entre dichas variables, tal como se observa en la tabla 33.

Tabla 33. Prueba de X2 en las respuestas agrupadas de afrontamiento de hombres y

mujeres con lipodistrofia (n= 99).

Hombres Mujeres
. Valor de
Estrateglas Nunca /a Cpn Nunca/a an X2 p
veces frec./siempre veces frec./siempre

Pensamientos
Superarlo uno mismo 12 53 5 29 0.221 | 0.782
Tiene algun aspecto positivo 34 31 20 14 0.382 | 0.671
Podria ser peor 27 37 20 14 2.46 0.14
Buscar sentido a la enfermedad 39 26 23 10 0.886 | 0.383
No pensar en ello 19 44 15 19 1.89 0.187
Buscar explicacion en el pasado 48 16 25 9 0.025 1
Prepararse para cosas peores 38 27 24 10 1.4 0.279
Pensar que ya pasara 45 19 26 7 0.797 | 0471
Conductas
Buscar informacion 31 34 19 15 0.599 | 0.527
Buscar ayuda en otras personas 41 24 25 9 1.09 0.371
Solucionar problemas por si mismo 14 51 10 24 0.753 | 0.461
Ir al médico inmediatamente 8 57 9 25 3.14 0.095
Distraerse 12 53 7 27 0.065 | 0.794
Cumplir prescripciones médicas 7 57 2 32 0.68 0.409
Confortarse comida/bebida 14 51 9 24 0.401 616
Disfrutar aspectos de enfermedad 34 31 21 12 1.14 0.389
Emociones
Hablar de ello 42 23 18 16 1.27 0.259
Aislarse 42 22 26 8 1.23 0.358
Resignarse 25 40 15 18 0.443 | 0.522
Mantener la esperanza/optimismo 7 57 8 26 2.71 0.14
Sentirse culpable 49 16 27 7 0.203 | 0.803
Expresarse abiertamente 27 38 13 21 0.101 | 0.831
Disimular estado de animo 41 23 22 12 0.004 1
Sentirse pesimista 56 9 28 6 0.251 | 0.769
Hacer bromas /ironizar 43 22 25 9 0.565 | 0.501
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También se realiz6é un analisis con la prueba t de Student, considerando los
valores de cada una de las cuatro opciones de respuesta del instrumento de
afrontamiento (nunca, a veces, con frecuencia y siempre). De este andlisis
aparece unicamente una diferencia significativa en la estrategia de “pensar que
podria ser peor” con una p = .048, en donde al parecer los hombres suelen usar

mas dicha estrategia que las mujeres (ver tabla 34).

Tabla 34. Puntajes de la prueba t de hombres y mujeres con lipodistrofia de
ambos paises (n=99)

Estrategias hombres Mujeres ¢ gl D
Media ‘ DE | Media ‘ DE

Pensamientos

Superarlo uno mismo 3.37] 0.85 3.47] 0.74| -0.58 |97 | 0.562
Tiene algun aspecto positivo 2.45] 1.06 2241 113] 09197 0.361
Podria ser peor 2.7] 1.07 2.26] 0.93 2196| 0.048
Buscar sentido a la enfermedad 2.26 | 1.21 209|128 0.64|96| 0.521
No pensar en ello 2.97 | 0.95 2.85| 1.15| 0.49|57| 0.621
Buscar explicacion en el pasado 1971 1.08 2(1.01| -013|96| 0.89
Prepararse para cosas peores 2.34| 1.22 2] 11| 1.34|97] 0.181
Pensar que ya pasara 2.06 | 1.11 1.7910.99]| 1.19]|95| 0.235
Conductas

Buscar informacion 2.8]11.04 2441121 | 1.53]|97| 0.129
Buscar ayuda en otras personas 2.26| 0.98 2.06|1.09| 0.93|97| 0.354
Solucionar los problemas por si mismo 3.15] 0.93 3.35| 0.91 -1197] 0.315
Ir al médico inmediatamente 3.6] 0.74 3.35| 0.88| 1.39|58| 0.169
Distraerse 3.22| 0.89 3.06/ 091| 0.82|97| 0.414
Cumplir prescripciones médicas 3.63] 0.72 3.76] 0.55 -1183| 0.29
Confortarse comida/bebida 3.35] 0.81 3.3/ 095| 0.27|96| 0.784
Disfrutar aspectos de la enfermedad 2.321 1.04 2151 1.15| 0.74|196| 046
Emociones

Hablar de ello 2421 0.99 253|099 -0.54|97| 0.59
Aislarse 2141 141 1.85]0.98| 1.13|96| 0.259
Resignarse 2.86| 1.14 2.76| 1.06| 0.43|96| 0.664
Mantener la esperanza/optimismo 3.55]| 0.73 3.321 0.84| 1.36|96| 0.176
Sentirse culpable 189 1.1 1.82]11.08| 0.29|97| 0.768
Expresarse abiertamente 2.771 0.93 2.85]10.92| -0.42 |97 | 0.671
Disimular estado de animo 2.27| 0.91 232|094 | -0.29|96| 0.768
Sentirse pesimista 1.88| 0.76 1.88] 0.76| -0.03|97| 0.973
Hacer bromas /ironizar 2.22]1 1.08 1.82| 0.96| 1.77|97| 0.458
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El objetivo 2.9 fue identificar si las estrategias de afrontamiento son
empleadas con distinta frecuencia entre los sujetos con lipodistrofia de ambos
paises. Para cubrir este objetivo se realizé un analisis de X2. Para ello los sujetos
se dividieron en dos grupos de acuerdo a las cuatro posibilidades de respuesta en
las estrategias de afrontamiento: los que utilizan una estrategia «nunca o a
vecesy, Yy los que la utilizan con «frecuencia o siempre».

Los resultados del analisis muestran que de los 25 items del cuestionario de
estrategias de afrontamiento 8 resultaron con diferencias significativas. En la
estrategia de buscar un sentido a la enfermedad, el 69% (n= 43) de los sujetos
espanoles la utilizan «nunca o solo a veces» en comparacion al 31% (n=28) de los
sujetos mexicanos. Por otro lado el 72% (n= 26) de los sujetos mexicanos la
utilizan con «frecuencia o siempre» en comparacién al 28% (n=10) de los sujetos
espanoles. Se obtuvo X2 = 15.85, con un nivel de significacién en la prueba
exacta de Fischer de p=.000 (ver figura 14).
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o Slempre

Figura 14. Estrategia de afrontamiento: buscar sentido a la enfermedad
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En la estrategia de buscar una explicacion en el pasado el 62% (n= 45) de
los sujetos espafioles la utilizan «nunca o solo a veces» en comparacion al 38%
(n=28) de los sujetos mexicanos. En cambio quienes la utilizan con «frecuencia o
siempre» son el 32% (n=8) de los sujetos espafoles en comparacion con el 68%

(n=17) de los sujetos mexicanos. Se hallé un X? = 6.59, p=.019 (ver figura 15).
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Figura 15. Estrategia de afrontamiento: buscar una explicacion en el pasado

En cuanto a la estrategia de prepararse para cosas peores el 70% (n= 43)
de los sujetos espafoles la utilizan «nunca o solo a veces» en comparacion al
30% (n=19) de los sujetos mexicanos. En cambio quienes la utilizan con
«frecuencia o siempre» son el 27% (n=10) de los sujetos espafoles en

comparacién con el 73% (n= 27) de los sujetos mexicanos. Se obtuvo una X? =
16.69, p=.000 (ver figura 16).
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Figura 16. Estrategia de afrontamiento: prepararse para cosas peores

La estrategia de pensar que ya pasara el 63% (n= 45) de los sujetos
espanoles la utilizan «nunca o solo a veces» en comparacion al 37% (n=26) de los
sujetos mexicanos. En cambio quienes la utilizan con «frecuencia o siempre» son
el 31% (n=8) de los sujetos espafioles en comparacion con el 69% (n= 18) de los
sujetos mexicanos. El valor de X2 fue de 8.16, p=.006 (ver figura 17).
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Figura 17. Estrategia de afrontamiento: pensar que ya pasara

En la estrategia de buscar informacién el 70% (n= 35) de los sujetos
espafoles la utilizan «nunca o solo a veces» en comparacion al 30% (n=15) de los
sujetos mexicanos. En cambio quienes la utilizan con «frecuencia o siempre» son

el 37% (n=18) de los sujetos espafioles en comparaciéon con el 63% (n= 31) de los
sujetos mexicanos. Se obtuvo una X? = 11.00, p=.001 (ver figura 18).
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Figura 18. Estrategia de afrontamiento: buscar informacion

En la estrategia de buscar ayuda en otras personas el 64% (n= 42) de los
sujetos espanoles la utilizan «nunca o solo a veces» en comparacion al 36%
(n=24) de los sujetos mexicanos. En cambio quienes la utilizan con «frecuencia o
siempre» son el 34% (n=11) de los sujetos espafioles en comparacién con el 67%

(n=22) de los sujetos mexicanos. Se obtuvo una X2 = 8.12, p=.006 (ver figura 19).
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Figura 19. Estrategia de afrontamiento: buscar ayuda en otras personas

En cuanto a la estrategia de disfrutar aspectos relacionados con la
enfermedad el 65% (n= 36) de los sujetos espafioles la utilizan «nunca o solo a
veces» en comparacion al 35% (n=19) de los sujetos mexicanos. En cambio
quienes la utilizan con «frecuencia o siempre» son el 37% (n=16) de los sujetos

espanoles en comparacion con el 63% (n= 27) de los sujetos mexicanos. La X2 fue
de 7.73, p = .008 (ver figura 20).
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Figura 20. Estrategia de afrontamiento: disfrutar aspectos de la enfermedad

Por dltimo, en la estrategia de sentirse culpable el 66% (n= 45) de los
sujetos espafoles la utilizan «nunca o solo a veces» en comparacién al 40%
(n=31) de los sujetos mexicanos. En cambio quienes la utilizan con «frecuencia o
siempre» son el 35% (n=8) de los sujetos espafoles en comparacion con el 65%

(n=15) de los sujetos mexicanos. El valor de X? fue de 4.23, p=.05 (ver figura 21).
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Figura 21. Estrategia de afrontamiento: sentirse culpable

El objetivo 2.10 fue el obtener informacién que permita conocer si las
estrategias de afrontamiento que utilizan las personas con lipodistrofia guardan
relacion con su calidad de vida. Para este ultimo objetivo se realizé un analisis
con la prueba t, en ella se tuvieron en cuenta los puntajes en disminucién media
de las subescalas del cuestionario de calidad de vida y la reagrupacién de los
sujetos en base a las respuestas «nunca o a veces» y «con frecuencia o siempre»
de las estrategias de afrontamiento. Del total de 25 estrategias de afrontamiento,
16 estrategias (6 conductuales, 5 cognitivas y 5 emocionales) tuvieron relaciones
significativas en las distintas subescalas del instrumento de calidad de vida.

En la tabla 35 se puede apreciar que en la subescala de sintomas
resultaron 7 diferencias significativas de las 25 estrategias de afrontamiento. Los
puntajes medios que resultaron significativos se han resaltado con negritas.

Recuérdese que a mayor puntuacién media, mayor pérdida de calidad de vida.
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Tabla 35. Estrategias de afrontamiento y puntuaciones medias en la subescala
de sintomas.

nunca o con frecuencia
ESTRATEGIAS aveces o0 siempre

N media n Media
Pensamientos acerca de la enfermedad
1. Pensar en superarlo uno mismo 16 28.5 81 17**
2. Pensar que tiene algun aspecto positivo 52 23.2 45 13.8**
3. Pensar que podria ser peor 45 20.4 51 17.3
4. Buscar un sentido a la enfermedad 60 17.7 36 20.2
5. No pensar en ello 34 15.0 61 21
6. Buscar una explicacion en el pasado 72 15.5 24 284
7. Prepararse para cosas peores 61 14.2 36 26.8
8. Pensar que ya pasara 69 15.3 26 27.4
Conductas relacionadas con el problema
9. Buscar informacion 49 21.1 48 16.6*
10. Buscar ayuda en otras personas 65 19.4 32 17.8
11. Solucionar los problemas por si mismo 24 22.3 73 17.7
12. Ir al médico inmediatamente 16 242 81 17.8
13. Distraerse 18 24.9 79 17.5*%
14. Cumplir exactamente las prescripciones médicas 9 31.7 87 17.5
15. Confortarse con la comida o la bebida 22 27.0 74 16.2
16. Disfrutar aspectos relacionados con la enfermedad 54 18.6 42 19.6
IAspectos emocionales
17. Hablar de ello 59 18.7 38 19.1
18. Aislarse 68 15.9 28 25.7
19. Resigharse 38 19.9 58 18.5*
20. Mantener la esperanza 13 30.6 83 17*
21. Sentirse culpable 75 15.7 22 29.5%*
22. Expresarse abiertamente 39 18.3 58 19.2
23. Disimular el estado de animo 61 18.1 35 201
24. Sentirse pesimista 83 17.2 14 28.6
25. Hacer bromas o ironizar 66 18.7 31 19.1

Niveles de significacion: *=p<.05, **=p<.01, ***=p<.001

Las estrategias que se relacionaron con menor pérdida de calidad de vida
en la subescala de sintomas fueron las siguientes: cuando «con frecuencia o
siempre» piensan en superarlo por ellos mismos (p<.01), pensar que tiene algun
aspecto positivo (p<.01), buscar informacion (p<.05), distraerse (p<.05), resignarse

(p<.05) y mantener la esperanza (p<.05). Por el contrario, la estrategia que se
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relacioné con una mayor pérdida de calidad de vida fue cuando los sujetos que
«con frecuencia o siempre» se sienten culpables (p<.01).

En cuanto a la subescala de hébitos cotidianos se identifican 10
diferencias significativas. Aquellas estrategias con una relacion positiva en la
calidad de vida fueron: cuando los sujetos que «con frecuencia o siempre»
piensan en superar su enfermedad por ellos mismos (p<.01), pensar que tiene
algun aspecto positivo (p<.001), buscar ayuda en otra personas (p<.05),
solucionar los problemas por si mismos (p<.05), ir al médico inmediatamente
(p<.01), distraerse (p<.05), confortarse con la comida o la bebida (p<.01) y
mantener la esperanza (p<.01). Por otra parte, las estrategias que se relacionaron
negativamente con la calidad de vida fueron cuando los sujetos «con frecuencia o
siempre» buscan una explicacién en el pasado (p<.05) y cuando piensan que ya

pasara (p<.001) (ver tabla 36).

En la subescala de dificultades familiares y sociales se hallaron 3
diferencias significativas, dos de ellas se relacionaron con una menor pérdida de
calidad, cuando los sujetos «con frecuencia o siempre» piensan que tiene algun
aspecto positivo (p<.001) y cuando solucionan sus problemas por si mismos
(p<.05). Por otra parte, la estrategia relacionada con una mayor pérdida de calidad
de vida fue cuando los sujetos «con frecuencia o siempre» se aislan (p<.01) (ver
tabla 37).
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Tabla 36. Estrategias de afrontamiento y puntuaciones medias en la subescala
de habitos cotidianos

nunca o con frecuencia
ESTRATEGIAS aveces o0 siempre

n media n Media
Pensamientos acerca de la enfermedad
1. Pensar en superarlo uno mismo 16 12.1 82 5.8**
2. Pensar que tiene algln aspecto positivo 53 9.9 45 3.3%**
3. Pensar que podria ser peor 46 7.8 51 6.1
4. Buscar un sentido a la enfermedad 61 5.8 36 7.9
5. No pensar en ello 34 5.1 62 7.5
6. Buscar una explicacién en el pasado 72 6.0 25 9.7*
7. Prepararse para cosas peores 61 5.8 37 8.6
8. Pensar que ya pasara 70 4.5 26 13.7%*
Conductas relacionadas con el problema
9. Buscar informacion 49 7.5 49 6.1
10. Buscar ayuda en otras personas 65 8.1 33 4.5*
11. Solucionar los problemas por si mismo 24 10.8 74 5.6*
12. Ir al médico inmediatamente 16 13.3 82 5.6**
13. Distraerse 18 9.8 80 6.2*
14. Cumplir exactamente las prescripciones médicas 9 14.8 88 6.1
15. Confortarse con la comida o la bebida 22 11.7 75 5.5%*
16. Disfrutar aspectos relacionados con la enfermedad 54 71 43 6.7
IAspectos emocionales
17. Hablar de ello 59 7.1 39 6.4
18. Aislarse 68 5.5 29 9.2
19. Resignarse 39 8.1 58 6.1
20. Mantener la esperanza 14 15.1 83 5.5%*
21. Sentirse culpable 75 6.0 23 9.6
22. Expresarse abiertamente 39 6.3 59 7.2
23. Disimular el estado de animo 62 7.4 35 6.0
24. Sentirse pesimista 83 6.5 15 8.5
25. Hacer bromas o ironizar 67 71 31 6.3

Niveles de significacion: *=p<.05, **=p<.01, ***=p<.001
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Tabla 37. Estrategias de afrontamiento y puntuaciones medias en la subescala
de dificultades familiares y sociales

nunca o con frecuencia
ESTRATEGIAS aveces o0 siempre
n media n Media
Pensamientos acerca de la enfermedad
1. Pensar en superarlo uno mismo 15 234 77 17.5
2. Pensar que tiene algln aspecto positivo 50 24.8 42 10.8**
3. Pensar que podria ser peor 42 18.5 49 17.7
4. Buscar un sentido a la enfermedad 58 15 33 23.5
5. No pensar en ello 34 17.5 56 18.6
6. Buscar una explicacion en el pasado 68 14.8 23 28.6
7. Prepararse para cosas peores 58 14 34 25.9
8. Pensar que ya pasara 66 17 24 23
Conductas relacionadas con el problema
9. Buscar informacion 48 18.6 44 18.2
10. Buscar ayuda en otras personas 61 19.1 31 17.1
11. Solucionar los problemas por si mismo 23 22.8 69 17*
12. Ir al médico inmediatamente 16 20.2 76 18.1
13. Distraerse 18 21.2 74 17.7
14. Cumplir exactamente las prescripciones médicas 9 31.4 82 17.2
15. Confortarse con la comida o la bebida 20 24.8 71 16.4
16. Disfrutar aspectos relacionados con la enfermedad 51 18.6 40 18.7
IAspectos emocionales
17. Hablar de ello 55 17.3 37 20.1
18. Aislarse 65 14.8 27 27.1%*
19. Resignarse 36 20.6 55 17.3
20. Mantener la esperanza 13 26.6 78 17.2
21. Sentirse culpable 71 16.4 21 254
22. Expresarse abiertamente 36 20.2 56 17.3
23. Disimular el estado de animo 57 19.1 34 17.7
24. Sentirse pesimista 80 17 12 27.7
25. Hacer bromas o ironizar 62 18.7 30 17.8

Niveles de significacion: *=p<.05, **=p<.01, ***=p<.001

En la subescala de malestar emocional se identifican 8 diferencias
significativas. Las estrategias relacionadas con una menor pérdida de calidad de
vida fueron cuando los sujetos «con frecuencia o siempre» piensan en superarlo
por si mismos (p<.01), cuando piensan que tiene algun aspecto positivo (p<.05),
distraerse (p<.05), confortarse con la comida o la bebida (p <.01), y resignarse

(p<.05). Mientras que las estrategias relacionadas con mayor pérdida de calidad
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de vida fueron cuando los sujetos «con frecuencia o siempre» se preparan para
cosas peores (p<.01), pensar que pasara (p<.05), y sentirse culpable (p<.001) (ver
tabla 38).

Tabla 38. Estrategias de afrontamiento y puntuaciones medias en la subescala
de malestar emocional

nunca o con frecuencia
ESTRATEGIAS aveces o0 siempre

n media n Media
Pensamientos acerca de la enfermedad
1. Pensar en superarlo uno mismo 17 33 80 24**
2. Pensar que tiene algln aspecto positivo 53 31.3 44 18.8*
3. Pensar que podria ser peor 45 27.4 51 23.8
4. Buscar un sentido a la enfermedad 61 23 35 29.5
5. No pensar en ello 34 22 61 27.8
6. Buscar una explicacion en el pasado 72 19.2 24 44 4
7. Prepararse para cosas peores 62 19 35 37.4**
8. Pensar que ya pasara 70 22.2 25 34.2*
Conductas relacionadas con el problema
9. Buscar informacion 50 25.2 47 26.1
10. Buscar ayuda en otras personas 66 25.9 31 24.9
11. Solucionar los problemas por si mismo 24 26.4 73 25.3
12. Ir al médico inmediatamente 17 32 80 24.3
13. Distraerse 19 31.6 78 24.1*
14. Cumplir exactamente las prescripciones médicas 9 40.7 87 24 1
15. Confortarse con la comida o la bebida 22 37.7 74 21.6**
16. Disfrutar aspectos relacionados con la enfermedad 55 25.8 41 259
IAspectos emocionales
17. Hablar de ello 59 25.2 38 26.2
18. Aislarse 68 21.2 29 35.9
19. Resignarse 39 30.7 57 22.5*
20. Mantener la esperanza 14 43.4 82 22.6
21. Sentirse culpable 76 21.8 21 39.5%*
22. Expresarse abiertamente 39 24.8 58 261
23. Disimular el estado de animo 62 24.3 34 28.1
24. Sentirse pesimista 83 22.5 14 44.3
25. Hacer bromas o ironizar 66 25.8 31 25.2

Niveles de significacion: *=p<.05, **=p<.01, ***=p<.001
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Por ultimo, en la tabla 39 se muestran las 7 diferencias significativas

halladas en la valoracion general de la calidad de vida. Las estrategias

relacionadas con una menor disminucién de calidad de vida fueron cuando los

sujetos «con frecuencia o siempre» piensan que tiene algun aspecto positivo

(p<.001), cuando deciden ellos mismos ir al médico inmediatamente (p<.05), y

distraerse (p<.05). Por su parte las estrategias relacionadas con una mayor

pérdida de calidad de fueron las siguientes: cuando los sujetos «con frecuencia o

siempre» buscan una explicacion en el pasado (p<.01), cuando se preparan para

cosas peores (p<.01), se sienten culpables (p<.01) y pesimistas (p<.05).

Tabla 39. Estrategias de afrontamiento y puntuaciones medias en la

valoracion general de la calidad de vida.

nuncao con frecuencia
ESTRATEGIAS a veces o0 siempre

n media n media
Pensamientos acerca de la enfermedad
1. Pensar en superarlo uno mismo 17 28.7 81 19.7
2. Pensar que tiene algun aspecto positivo 54 29.2 44 11.5%*
3. Pensar que podria ser peor 46 24.7 51 17.1
4. Buscar un sentido a la enfermedad 62 18.9 35 23.2
5. No pensar en ello 34 19.9 62 224
6. Buscar una explicacion en el pasado 72 15 25 40**
7. Prepararse para cosas peores 62 12.8 36 35.7**
8. Pensar que ya pasara 71 18.9 25 27.9
Conductas relacionadas con el problema
9. Buscar informacion 50 23.4 48 19
10. Buscar ayuda en otras personas 66 22.9 32 17.8
11. Solucionar los problemas por si mismo 24 27.8 74 19.1
12. Ir al médico inmediatamente 17 37.8 81 17.8*
13. Distraerse 19 29.9 79 19.2*
14. Cumplir exactamente las prescripciones médicas 9 43.7 88 191
15. Confortarse con la comida o la bebida 22 30.4 75 17.6
16. Disfrutar aspectos relacionados con la enfermedad 55 21 42 22
/Aspectos emocionales
17. Hablar de ello 59 20.8 39 219
18. Aislarse 68 18.3 30 27.9
19. Resignarse 40 25.6 57 18.6
20. Mantener la esperanza 15 457 82 17
21. Sentirse culpable 76 16.6 22 37.2**
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22. Expresarse abiertamente 39 22 59 20.8

23. Disimular el estado de animo 63 21.5 34 21.2
24. Sentirse pesimista 83 17.9 15 39.8*
25. Hacer bromas o ironizar 67 22.6 31 18.3

Niveles de significacion: *=p<.05, **=p<.01, ***=p<.001

Los resultados hallados nos indican que existen relaciones entre
determinadas estrategias y la calidad de vida en los sujetos con lipodistrofia. Asi
mismo cada una de esas estrategias tiene un impacto diferente sobre la calidad de
vida, ya sea para incrementarla o disminuirla.

Para una mayor claridad, en la tabla 40 se han agrupado unicamente las
estrategias con diferencias significativas (p<.05) y su relacion positiva o negativa

para cada una de las subescalas del cuestionario de calidad de vida.

Tabla 40. Cuadro resumen de las estrategias significativas y su impacto positivo
(+) y negativo (-) en las subescalas de calidad de vida

SUBESCALAS
ESTRATEGIAS Sint. | Hab. | Fam. |Emoc.| Gral.
Cot. Soc.
Pensamientos acerca de la enfermedad
pensar en superarlo uno mismo (+) (+) (+)
pensar que tiene algun aspecto positivo (+) (+) (+) (+) (+)
buscar una explicacion en el pasado () )
prepararse para cosas peores ) ()
pensar que ya pasara ) ()
Conductas relacionadas con el problema
buscar informacion (+)
buscar ayuda en otras personas (+)
solucionar los problemas por si mismo (+) (+)
ir al médico inmediatamente (+) (+)
Distraerse (+) (+) (+) (+)
confortarse con la comida o la bebida (+) (+)
Aspectos emocionales
Aislarse (-)
Resignarse (+) (+)
mantener la esperanza (+) (+)
sentirse culpable ) ) ()
sentirse pesimista ()
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Como se puede apreciar en la tabla de arriba la subescala que resulté tener
mayor numero de relaciones con las estrategias de afrontamiento (tanto en forma
positiva como negativa) fue la de habitos cotidianos. Por su parte, la estrategia
que tuvo una repercusion positiva en todas las subescalas y la valoracion general,
fue el pensar que aun cuando se tienen problemas de salud, estos tienen algun

aspecto positivo.
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7. Discusion

Este trabajo representa un primer intento de comparar la problematica
actual del sindrome de lipodistrofia en personas seropositivas al VIH en relacién a
la calidad de vida, las estrategias de afrontamiento y las diferencias de género, en
dos muestras socioculturales diferentes.

Aunque este trabajo no se plante6 como un estudio propiamente
transcultural —con todas las exigencias tedricas y metodologicas que ello
implica— si puede interpretarse dentro de un marco transcultural, en particular de
la psicologia transcultural, entendiéndose a ésta ultima como el estudio de las
similitudes y diferencias en el funcionamiento psicoloégico individual en varios
grupos culturales y étnicos; de las relaciones entre variables psicolégicas y
socioculturales, ecoldgicas y biologicas; y de los cambios actuales en dichas
variables (Berry, Poortinga, Segall y Dasen, 1992). De esta manera, la discusién
intentara ir mas alla de la mera comparacion de los resultados, al tratar de
identificar las variables contextuales que nos permitan una explicacion de nuestros
hallazgos.

En el ambito de la psicologia, se han realizado algunos estudios
transculturales entre Espana y México en diversas tematicas, como por ejemplo la
insatisfaccion corporal y el seguimiento de dieta (Acosta y Gomez, 2003) las
diferencias de género en nifios pequefos sobre el desarrollo comunicativo-social
(Damian y Trujado, 1999); el autoconcepto en nifios mexicanos y espafoles
(Valdez, Gonzalez-Arratia, Reyes y Gil, 1996); el autoconcepto y la autoestima en
mujeres (Gonzalez- Arratia, Gil y Valdez, 2000), la imagen corporal como factor de
riesgo en los trastornos de la alimentacion (Gémez y Acosta, 2000), asi como los
desordenes alimenticios e insatisfaccion corporal (Raich, et al, 2001), entre otros.
No obstante, en relacion a las diversas tematicas estudiadas, la propuesta
presentada en esta tesis es la primera en su género hasta donde tenemos

conocimiento.
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7.1. Analisis de la muestra total.

Al considerar las caracteristicas de la muestra total (N=237) de personas
seropositivas al VIH de ambos paises, nos hallamos una muestra con mayor
proporcion de hombres que de mujeres, con una edad media de 40 afios, con una
orientacion predominantemente heterosexual, la mitad de la muestra tenian pareja
al momento de la entrevista, asi como la mayoria contaban con trabajo
remunerado. Por otro lado, algunas de sus caracteristicas clinicas muestran que la
principal via de transmision del virus fue la sexual, una media de 7.3 afios desde
que conocen su diagnostico, la mayoria no presentaba efectos secundarios
agudos ni habia padecido enfermedades oportunistas en el pasado, asi como
también alrededor de la mitad de la muestra no presenta lipodistrofia.

Aunque es dificil dimensionar estos datos como un reflejo de la epidemia a
nivel mundial —por las caracteristicas intrinsecas de cada pais— si es posible
hallar similitudes con los resultados de investigaciones epidemiologicas. Por
ejemplo, la distinta proporcion entre hombres y mujeres en América Latina, Europa
Occidental y Europa Oriental es de 25% (Bermudez y Teva, 2003), aunque la
tendencia en las mujeres va en aumento en alguna zonas geograficas como el
Africa Subsahariana, en donde las mujeres se infectan mas a menudo y en etapas
de la vida mas tempranas que los varones, mujeres de 15 a 24 afios tienen una
probabilidad entre dos y seis veces mayor de ser VIH positivas que los varones de
edad similar (ONUSIDA, 2006). En el caso de la muestra total de este estudio las
mujeres representan el 38%. ElI mayor porcentaje de hombres infectados
posiblemente se explica a partir de mayores practicas de riesgo como el consumo
de drogas por via intravenosa y porque los hombres mantienen relaciones
sexuales con otros hombres. Para el caso de la edad media, que como sefialamos
anteriormente se sitta en 40 afos, ésta corresponde a una poblacion
econdmicamente activa y si ponemos atencion a la media de 7 afios desde que los
sujetos conocen su diagndéstico, nos damos cuenta que han sido personas que se
han infectado cuando tenian 33 anos en promedio. Si consideramos lo anterior, su

esperanza de vida ha aumentado debido a los efectos de la terapia antirretrovirica,
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situacion que esta ocurriendo a nivel mundial en aquellos paises en donde dicho
tratamiento esta disponible (ONUSIDA, 2006).

La principal via de transmision del virus de inmunodeficiencia humana a
nivel mundial continua siendo la sexual (ONUSIDA, 2006), lo que en nuestro
estudio se corrobora.

Respecto a la prevalencia de la lipodistrofia en personas con el VIH y como
se ha comentado oportunamente en el apartado 2.1 de esta tesis, existe una gran
variabilidad. Lo hallado en la muestra total de este estudio fue del 45.1%,
identificdndose prevalencias similares en las investigaciones realizadas por
Bernasconi, et al. (2002); Blanch, et al. (2002b); Bogner, et al. (2001); Huang, et
al.,2006; Miller, et al. (2003); Orlando, et al, 2002; Pujari, et al (2004); Lichtenstein,
et al. (2001).

Para el resto de variables independientes como el tener pareja, trabajo, no
presentar efectos secundarios agudos y no haber padecido enfermedades
oportunistas, en la mayoria de los sujetos de la muestra total, se constata de
alguna manera que el tratamiento antirretroviral esta cumpliendo con sus objetivos
de mejorar la calidad de vida (Rangel, 2000), lo que por supuesto se refleja en la
vida cotidiana de las personas.

El analisis estadistico, previo a la comparacion de las dos muestras,
demostré la viabilidad de la comparacién transcultural al comprobar la no
existencia de diferencias significativas en los principales parametros clinicos como
el diagndstico de lipodistrofia, enfermedades oportunistas, carga viral y leucocitos
CD4. No obstante la proporcidon de sujetos hombres y mujeres de las dos
muestras resulto significativamente diferente, observandose un menor numero de
mujeres en la muestra mexicana. El tratar de equiparar las muestras
proporcionalmente, en cuanto al sexo de los sujetos, fue un aspecto que se
contemplé durante el trabajo de campo en las dos muestras, aunque
desafortunadamente no se logré del todo. El hallar un menor numero de mujeres
seropositivas al VIH en la muestra mexicana posiblemente responda a las
caracteristicas epidemioldgicas propias de esta poblacion, sobre todo si tenemos

en cuenta que los ultimos datos las ubican en un 16,9% en relacién a los hombres
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(CENSIDA, 2006). Para subsanar esta diferente proporcion de sexo en los sujetos,
se realizaron otros analisis con subgrupos reduciendo las muestras de forma
aleatoria con el programa estadistico SPSS 11.0. Los resultados de dichos analisis

se daran a conocer en su momento de acuerdo al orden de los objetivos.

7.2 Analisis comparativo de la muestra total

7.2.1 Primer objetivo general. Identificar si hay diferencias en la calidad de
vida entre la muestra de personas seropositivas espanola y la muestra de
personas seropositivas mexicana.

Respecto a este objetivo los resultados mostraron una mayor pérdida de
calidad de vida en la muestra mexicana en todas las subescalas, excepto en la
escala emocional, aunque ésta ultima con cierta tendencia a la significacion. En
cuanto a los items, 13 resultaron con diferencias significativas cuyas medias mas
altas indican mayor pérdida de calidad de vida en la muestra mexicana. Al parecer
los mexicanos infectados con el VIH (con y sin lipodistrofia) tienen mayores
dificultades con la movilidad y la actividad fisica, la actividad laboral, son mas
irascibles, presentan mayor fatiga, tienen dificultades con la vigilia y las
actividades del hogar, presentan mayor depresién, tienen mayores dificultades en
su relacion con la familia, se sienten insatisfechos con la informacion recibida
sobre sus problemas de salud, tienen dificultades con la concentracion y los
aspectos economicos, asi como también sefalan una mayor pérdida en su calidad
de vida en general, en comparacion con los espafoles infectados con el VIH.

Por otro lado llama nuestra atencion que las medias mas altas en ambas
muestras (aunque sin diferencias significativas) fuera la preocupacion por los hijos,
aunque como indicamos en los resultados, pocos sujetos (35.8%) tenian hijos
durante la aplicacion de los instrumentos. Otro aspecto es que la media de la
preocupacion por los hijos en la muestra mexicana es tan alta y muy similar con
las preocupaciones econémicas. Lo anterior quiere decir que los mexicanos con
VIH se preocupan tanto, o casi igual, por sus hijos y por sus ingresos economicos.

A continuacion se discute la hipotesis 1.
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Hipotesis 1. La calidad de vida es diferente entre las dos muestras.
Paralelamente al primer objetivo general se formulé esta hipotesis que hasta el
momento los resultados obtenidos le dan apoyo. La distinta calidad de vida
relacionada con la salud respecto al VIH entre Espafia y México, posiblemente
responda a ciertos indicadores sociales, demograficos y econdmicos de ambos
paises. En la tabla 41 se muestran algunos indicadores de acuerdo a ONUSIDA
(2006). Como se puede apreciar, tan solo el numero de habitantes estimado en
México duplica a la poblacion de Espafa, la tasa de crecimiento en México es
mayor, la esperanza de vida (tanto en mujeres como en varones) es menor en
México, la cuarta parte de la poblacion mexicana vive con menos de dos dodlares al
dia, en cuanto al ingreso nacional bruto por habitante, éste es menos de la mitad
del ingreso espafiol y en cuanto al gasto publico en salud por habitante en México

corresponde aproximadamente a la quinta parte del gasto generado en Espana.

Tabla 41. Algunos Indicadores sociales, demograficos y
econdémicos de Espafia y México

Indicadores Espafa México
Poblacién estimada 43 064 000 | 107 029 000
Tasa de crecimiento de la poblacion 1.1% 1.3%

Esperanza de vida al nacer:

Mujeres 83 77
Varones 77 72
Porcentaje de personas que viven no

con menos de 2 ddlares al dia se indica 26,3%
Ingreso nacional bruto por habitante 25070* 9590*
Gasto publico en salud por habitante 1321* 270*

* Estimacion en dolares

En cuanto a las politicas de salud publica en relacion al VIH/SIDA, la
introduccion de los medicamentos a todas aquellas personas seropositivas que asi
lo requerian se realizaron en momentos distintos, por ejemplo en Espafa los

medicamentos se comenzaron a ofrecer de forma gratuita a todos sus pacientes
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seropositivos a partir de 1997, mientras que en México en ese mismo afo su
cobertura era de 54% y solo recibian el tratamiento aquellos pacientes asegurados
al IMSS e ISSSTE (Bermundez y Teva, 2004; Magis, Bravo y Uribe, 2003).
Aunque actualmente en México hay una cobertura universal de los
antirretrovirales, en ocasiones las instituciones de salud que brindan atencion a las
personas seropositivas se enfrentan con el problema del desabasto de los
farmacos por parte de los laboratorios (Cruz, 2007), lo que ocasiona serios
problemas con la interrupcion del tratamiento.

Por otra parte, en México, como en la mayor parte del mundo, la
discriminacion y el estigma social han estado muy arraigados desde que
apareciera el VIH/SIDA. En México se han ventilado muchos casos a través de la
prensa de nifos infectados con el VIH que se les niega la admision o han sido
expulsados de sus colegios, recibiendo asi el rechazo de sus compaferos,
maestros y padres de familia (Ballinas, 2004). Ante esta situacién, la Comisién
Nacional de Derechos Humanos emiti6 la Recomendacion General No. 8/2004
“Sobre el caso de la discriminacion en las escuelas a menores portadores de VIH
0 que padecen SIDA” para que se respeten los derechos de los nifios y jovenes
(Censida, 2004). Sin embargo pese a dicha recomendacion la discriminacion hacia
los nifios y los jovenes continua.

Para los hombres que tienen relaciones con hombres y estan infectados
con el VIH, se presenta una doble discriminacion y estigma, lo mismo sucede con
las personas que realizan trabajo sexual y los consumidores de drogas. Como una
respuesta ante esta situacién, en México se han realizado arduas campafas
contra la homofobia que han merecido reconocimiento internacional (Medina,
2005). Lamentablemente en México las personas con VIH/SIDA no sélo reciben
rechazo y discriminacion de la sociedad en general, sino también de los mismos
profesionales de la salud. En opinién de Infante y colaboradores (2006), el efecto
negativo del estigma y la discriminacion de personas que viven con el VIH por
parte de los profesionales de la salud, se refleja en los obstaculos para la

utilizacion de los servicios de salud, para el acceso a tratamientos de
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enfermedades oportunistas y terapéuticas antirretrovirales, asi como el acceso a la
informacion para la prevencion.

De la descripcion de las variables socioculturales, demograficas y
econdmicas descritas lineas arriba, se infiere que éstas pueden tener un impacto
negativo en la calidad de vida de las personas seropositivas al VIH, en nuestro
caso particular a la muestra mexicana. En este sentido se tendria que tener una
vision muy amplia de la salud publica como lo mencionan Lopez y Blanco (2009),
es decir tener en cuenta las condiciones estructurales (sociales, econémicas y
culturales) de la sociedad que afectan la salud de la poblacién. En el contexto
particular de México se observa por un lado un deterioro acelerado de la calidad
de vida debido al incremento de la poblacion en condiciones de pobreza,
incremento en la desigual distribucion de ingreso, disminucién del empleo formal,
incremento del empleo precario y del subempleo, asi como la disminucién de la
capacidad adquisitiva del salario y por el otro lado; hay un deterioro de las
instituciones publicas de proteccion social que se evidencia a través de la
disminucién del financiamiento publico, desinversion en infraestructura, equipo y
recursos humanos, fragmentacién y limitacién de su quehacer, privatizacion del lo
publico rentable y reducciéon de la capacidad de respuesta en salud (Lopez y
Blanco, 2009).

7.2.2. Segundo objetivo general. “Identificar si hay diferencias en la
calidad de vida de los sujetos con diagndstico de lipodistrofia entre las dos
muestras”. De acuerdo con este objetivo, nuestros resultados indican una mayor
pérdida de calidad de vida para la muestra mexicana con lipodistrofia en todas las
subescalas. Dichos resultados son reiterativos respecto al primer objetivo que ya
mostraban una mayor pérdida de calidad de vida en la muestra mexicana en su
totalidad. Lo anterior apunta a que los sujetos mexicanos seropositivos al VIH
tienen mayores dificultades en su calidad de vida, mismas que se mantienen y
exacerban cuando presentan lipodistrofia, como lo es el caso de una mayor
insatisfaccion social cuando se comparan los items. El hecho de que se presente

una mayor afectacion de la calidad de vida en la muestra mexicana de sujetos
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seropositivos con lipodistrofia, posiblemente se deba —al menos en parte— a la
intervencion de las variables socioculturales, demograficas y econdmicas
discutidas anteriormente. Aunque en México se han realizado diversos estudios
empiricos para identificar la prevalencia y los factores asociados a la lipodistrofia,
asi como revisiones documentales (Castro, et al, 2006; Castro, el al 2008;
Godngora, et al, 2001; Kendall y Pérez, 2002; Monreal, 2003; Pérez, Hernandez y
Reyes, 2005; Rodriguez y Aguilar, 2004; Sierra y Lopez, 2001; Vargas, et al 2006),
hasta el momento no se han localizado estudios empiricos que evaluen el impacto
de la lipodistrofia en la poblacion mexicana, lo que dificulta contrastar nuestros
resultados.

Ahora bien, de forma particular la lipodistrofia misma presenta un grave
estigma social por los cambios morfolégicos producidos en el cuerpo, estigma que
incluso se ha llegado a comparar como lo fue en su momento el Sarcoma de
Kaposi al principio de la epidemia. Como se comentd en el apartado 2.1 de esta
tesis, la lipodistrofia no es reversible y como aclaran Milinkovic y Martinez (2004)
no hay una solucién eficaz y rapida, ya que entre otras cosas los tratamientos
disponibles no se dirigen a todos los aspectos que este sindrome envuelve. Por
otra parte suelen resultar costosos y no estar exentos de posibles riesgos
secundarios. Intervenciones mas o menos inmediatas para la lipoatrofia facial son
por ejemplo los implantes de acido polilactico (Cattelan, et al 2006; Lafaurie, et al
2005) y para la lipohipertrofia se halla la liposuccién (Chastain, Chastain y
Coleman, 2001). Una limitaciéon importante de dichas correcciones quirurgicas es
el acceso restringido para la mayoria de los pacientes al no estar incluida en el
catalogo de prestaciones de la Seguridad Social para el caso de Espana, no
obstante algunas comunidades autdbnomas como Andalucia, el Pais Vasco y
recientemente Cataluia ofrecen la correccion facial a través de la sanidad publica
(Hernandez, 2007). En el caso de México, aunque también se han reportado
intervenciones similares en la reconstruccién facial por lipoatrofia (Casavantes,
2004, Casavantes e Izabal, 2004), éstas se han realizado en el marco institucional
privado y sélo para aquellos pacientes que pueden solventarse ese gasto, que en

México son una minoria. Esta situacion posiblemente sea otro factor que
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contribuya a la disminucion de la calidad de vida en la muestra mexicana. Asi
pues, los resultados obtenidos en nuestra investigacion apoyan la hipotesis
formulada (hipdtesis 2: la calidad de vida de los sujetos con lipodistrofia es
diferente entre las dos muestras).

Objetivo 2.1. “Observar si el sindrome de lipodistrofia en personas VIH
positivas se relaciona con su calidad de vida”. Los resultados de la muestra total
indican una mayor pérdida de calidad de vida en aquellos sujetos seropositivos
que presentan lipodistrofia. En las subescalas en donde se presenta una mayor
afectacion son en la de sintomas, dificultades familiares y sociales, malestar
emocional y en la valoracion general de calidad de vida. Al parecer los sujetos
seropositivos con lipodistrofia no tienen mayores dificultades en sus habitos
cotidianos (unica subescala sin diferencias significativas) que incluye aspectos de
la movilidad fuera y dentro de casa asi como en sus cuidados personales, entre
otros. Todo parece indicar que las personas con lipodistrofia tienen una
percepcion hasta cierto punto positiva sobre su estado de salud y funcionamiento
general pero no obstante los cambios corporales producen gran preocupacioén en
torno al trabajo y al familia como lo demuestra el estudio realizado por Fumaz y
colaboradores (2001), o bien el sentirse reconocibles como VIH positivos por su
apariencia fisica, bajo el efecto estigmatizante que ello conlleva (Oette et al., 2002
y Persson, 2005). Sin embargo, las areas que presentan mayores dificultades son
las psicosociales, de las cuales se integran aspectos como la pérdida de atractivo,
ansiedad, insatisfaccion con el aspecto fisico, depresion y miedo.

Nuestros resultados son congruentes con otros estudios, inclusive con los
primeros llevados a cabo. Por ejemplo, el estudio cualitativo de Collins, Wagner y
Walmsley (2000) quienes ya destacaban el impacto psicosocial de la lipodistrofia a
través de distintos problemas como la autoimagen, la autoestima, dificultades en
las relaciones sexuales y sociales, desmoralizacién y depresion, entre otros. O
bien el estudio realizado por Mauss y colaboradores (2002) quienes evaluaron la
calidad de vida a través de escalas analogo-visuales, hallaron efectos adversos
sobre la autoestima, los contactos sociales y la sexualidad. De igual manera se

han observado un mayor numero de desordenes afectivos, depresidén y ansiedad
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en aquellos sujetos seropositivos con lipodistrofia en comparacién con sujetos sin
cambios corporales (Gallego et al.,, 2000). Estudios recientes continuan
confirmando el impacto psicosocial de la lipodistrofia como los realizados por
Fernandez et al., (2006); Guaraldi et al., (2006); Marin et al., (2006); Power, Tate,
McGill y Taylor (2003); Seidl y Machado (2006).

Otros estudios como el de Bello (2002) y el de Dukers, Stolte, Albrecht,
Coutinho y de Wit (2001) indican un decrecimiento en la actividad sexual en
sujetos afectados por la lipodistrofia. Aunque en esta tesis no se evalud la
actividad sexual de los sujetos, ésta puede verse mermada por la pérdida de
atractivo y la insatisfaccién con el aspecto fisico que si fueron evaluados por el
instrumento utilizado en este estudio. Lo anterior parece indicar que la lipodistrofia
tiene un impacto negativo sobre la imagen corporal y por consiguiente una erosion
sobre la calidad de vida como lo demuestran diversas investigaciones (Burgoyne
et al., 2005; Huang et al., 2006 y Reynolds, Neidig, Wu, Gifford y Homes, 2006).
Por ultimo, es interesante observar como al comparar la muestra total,
incluyéndose todos los sujetos (hombres y mujeres con y sin lipodistrofia), todas
las subescalas aparecen con diferencias significativas excepto la emocional y, al
comparar la muestra total de sujetos entre quienes tienen lipodistrofia de aquellos
sin éste sindrome, aparece con afectacion la subescala emocional, es decir el
mayor impacto de la lipodistrofia es en la esfera psicosocial. Lo anterior de alguna
manera da congruencia a nuestros hallazgos. Por tanto cabe concluir que los
resultados apoyan nuestra tercera hipétesis tal como se expresa a continuacion:
Hipotesis 3. La calidad de vida en personas seropositivas al VIH es menor
ante la aparicion del Sindrome de Lipodistrofia.

Hasta aqui se han discutido los resultados de los dos objetivos generales. A
continuacion se analizaran los resultados relacionados con nuestros objetivos
especificos desprendidos del segundo objetivo general, los cuales estan centrados
en las personas con lipodistrofia de ambas muestras.

Como parte de las variables sociodemograficas pudimos observar que la
media de edad para ambas muestras es de 42 afos. Otros estudios también han

notificado medias de edad similares en sujetos con lipodistrofia (Duracinsky, Wu y
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Chassany, 2005; Jacobson et al., 2005; Marin et al., 2006; McComsey y Maa,
2003; Oette et al., 2002). Al parecer la edad esta asociada fuertemente con la
lipodistrofia, ya que diversos estudios han sefialado que a partir de los 40 anos el
riesgo de desarrollar lipodistrofia es mayor (Bernasconi, 2002; Bogner et al., 2001;
Lichtenstein et al., 2001; McComsey y Maa, 2003). E incluso llegar a presentarse
una lipodistrofia mixta —lipoatrofia y lipohipertrofia— segun Rakotoambinina y
colaboradores (2001).

Las razones por las cuales el riesgo de lipodistrofia aumenta con la edad no
son claras, sin embargo se ha sugerido que puede reflejar el papel de las
modificaciones del metabolismo de los lipidos y la sensibilidad a la insulina
dependientes de la edad, en la respuesta a las perturbaciones metabdlicas
inducidas por el tratamiento antirretroviral (Carr et al., 1999).

Por otra parte, el proceso fisiologico del envejecimiento esta ligado a
cambios en la redistribucion de la grasa corporal que puede, en un momento dado,
sesgar la influencia de la edad sobre la lipodistrofia observada en pocientes
seropositivos (Martinez et al., 2001). En el envejecimiento, la redistribucion de
grasa corporal incluye un decremento en el tamafio de los miembros inferiores y
un incremento en la masa troncal que puede observarse en ambos sexos
(Shimokata et al., 1989).

Los rangos de edad hallados en nuestro estudio son de 27 y 62 afos en
Espafa y de 23 y 74 afos en México, por lo que si bien es cierto a partir de los
cuarenta afnos puede comenzar el proceso natural del envejecimiento ¢como
explicar los casos de lipodistrofia en las edades minimas y sobre todo en la
poblacion pediatrica? Posiblemente el riesgo de lipodistrofia asociado con la edad,
tenga mas relacion con el tiempo expuesto al tratamiento antirretroviral que a la
edad en si misma (Bogner et al., 2001; Blanch et al, 2002b; Martinez et al., 2001;
Martinez et al., 2003; Lichtenstein et al, 2001; Rakotoambinina et al., 2001). En
este sentido, es necesario realizar mas estudios clinicos que consideren los
distintos factores mencionados lineas arriba, mismos que seguramente podran

esclarecer el papel que juega la edad en la lipodistrofia.
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En la mayoria de los estudios realizados con sujetos seropositivos al VIH, la
proporcion observada en las muestras entre hombres y mujeres es
aproximadamente entre el 75 y 25 por ciento respectivamente. Cifras que por otro
lado coinciden con los datos epidemioldgicos, los cuales indican un paulatino
aumento en los casos de mujeres con VIH/SIDA. Por ejemplo en los registros de
Cataluia hasta julio de 2007 situan a los hombres en 77,3% y a las mujeres en
22,7% (Generalitat de Catalunya y Departament de Salud y Centre d’ Estudis
Epidemiologics sobre la SIDA de Catalunya, 2007) y en México hasta diciembre de
2006 los hombres representan el 77% y las mujeres el 20,7% y el restante 2,3%
corresponde a los menores de 15 anos (CENSIDA, 2006). Como se puede
observar las proporciones son muy similares en ambos paises.

Respecto a las diferencias de género, y de acuerdo con nuestros objetivos,
intentamos que las diferencias de proporcion de afectados hombres/mujeres, no
fuera muy grande. En la muestra espafiola esto se logré al alcanzar la ratio
hombres y mujeres con lipodistrofia casi el 50%. Para la muestra mexicana esta
situacién no se logré ya que el 83% corresponde a los hombres y el 17% a las
mujeres. Aunque se tratdé de igualar la proporcién durante el trabajo de campo no
fue posible establecer la cuota prevista. Lo anterior no se debi6 a que las mujeres
no quisieran colaborar, pues de hecho 21 mujeres mexicanas sin lipodistrofia
accedieron a participar en el estudio. Posiblemente el indice de mujeres
mexicanas con lipodistrofia es menor, sobre todo si tenemos en cuenta que la
muestra se obtuvo de tres diferentes estados de la republica mexicana (entre ellos
el Distrito Federal con una prevalencia muy alta). Por otro lado, se tiene el
antecedente que en estudios clinicos realizados en la poblacion mexicana en
sujetos con lipodistrofia se indican proporciones similarmente bajas en las mujeres
(Castro et al., 2006; Castro et al., 2008; Monreal 2003; Pérez, Hernandez y Reyes,
2005; Vargas et al., 2006). Desconocemos a que se debe esta situacion, sobre
todo porque contradice lo hallado en otras investigaciones que apuntan que el
sexo femenino tiene un riesgo mayor de desarrollar lipodistrofia (Martinez et al,
2001; Pernerstorfer-Shoen y cols., 2001;) por todo lo anterior es necesario

continuar investigando los indices de prevalencia por género en la poblacién
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mexicana y en su caso observar si existe algun factor de proteccion a partir de la
raza como lo han sugerido los resultados del estudio realizado por Chang y
colaboradores (2001).

Respecto a la orientacion sexual no se hallaron diferencias significativas
entre las dos muestras. Lo que se observd fue un mayor numero de sujetos
heterosexuales por parte de la muestra espanola, en cambio en la mexicana la
proporcion se distribuye de forma similar en los sujetos con orientacion
heterosexual y homosexual. Esto ultimo es comprensible para la muestra
mexicana en la medida que el numero de mujeres es menor, por lo que
consideramos a la heterosexualidad como la orientacién dominante, tal como lo
sefalan los datos epidemioldgicos de ambos paises.

Por otra parte, cerca del 50% de los sujetos en ambas muestras tienen
pareja y no se hallaron diferencias significativas en este aspecto entre las dos
muestras. Los pocos estudios empiricos en sujetos VIH con lipodistrofia que
consideran a la pareja como una variable sociodemografica a tener en cuenta,
indican proporciones desde el 60% que tienen pareja (Blanch et al., 2002b) hasta
el 37% (Marin et al., 2006). Al parecer el hecho de presentar lipodistrofia no indica
necesariamente que los sujetos tengan dificultades en establecer una relaciéon de
pareja (o al menor en mantenerla). Desafortunadamente nuestras entrevistas no
profundizaron sobre su estatus marital, con lo cual es posible que aquellos sujetos
sin pareja se encontraran en tal situacion tras haber pasado por un divorcio e
incluso la viudez. Lo cierto es que el establecer nuevas relaciones de pareja o
conservar la que ya se tiene, es para las personas seropositivas al VIH con
lipodistrofia un problema constante, cuyas implicaciones se traducen en el miedo a
la transmisién del virus y el posible rechazo real o imaginado de su pareja por los
cambios corporales. Ahora bien, en el item de la escala de calidad de vida que
evalua las dificultades de pareja, no se hallaron diferencias significativas entre
Espafa y México, ni al comparar a hombres y mujeres con lipodistrofia, ni entre los
hombres con lipodistrofia de ambas muestras, excepto cuando se compararon a
las mujeres con lipodistrofia de las dos muestras, en donde las mujeres mexicanas

con lipodistrofia indican mayores dificultades de pareja. En nuestro estudio no se

180



profundizé en qué consistian tales dificultades, sin embargo podemos sefialar que
el curso epidemiolégico de la transmision del virus en las mujeres mexicanas ha
sido predominantemente hererosexual, es decir gran parte de estas mujeres
fueron infectadas por su pareja (Volkow, 2000), pareja que muchas veces
mantiene relaciones extramaritales con sexo servidoras y con otros hombres como
sucede en algunos estados de la republica mexicana (Gongora et al, 2005).
Situacién que por un lado pone en evidencia la infidelidad de la pareja y por el otro
el saberse infectada por su propia pareja.

Consideramos que deberia ponerse mas atencion a los aspectos
relacionados con la pareja y que, desafortunadamente, muchos estudios tienden a
omitirlos. No so6lo por el posible apoyo social, sino también por su repercusion en
la calidad de vida de las personas con VIH, particularmente en aquellas afectadas
con lipodistrofia, en donde sentirse atractivos y satisfechos con su aspecto fisico
son factores importantes al momento de establecer relaciones de pareja. En el
contexto del VIH/SIDA como de cualquier enfermedad cronica, la pareja —como
apoyo social— juega un papel importante, tanto como un factor amortiguador de la
morbilidad psiquica como de una mejor calidad de vida (Power et al., 2003; Ruiz et
al, 2005a).

Otro aspecto sociodemografico que se tuvo en cuenta en este estudio fue la
situacion laboral de los sujetos. En el caso especifico de las personas con
lipodistrofia se observa que en su mayoria cuentan con trabajo remunerado (62%
en la muestra espafola y 80% en la mexicana), mostrando una diferencia
significativa de p = .042 a través de un analisis de X2. Resulta curioso, hasta cierto
punto, que la muestra mexicana presente un porcentaje mas alto de sujetos con
trabajo que en la muestra espafola, lo que podria contradecir la situacion
socioeconomica de México descrita en el apartado 7.2. Una limitante importante
en este estudio respecto a la situacion laboral es que no se profundizo en ello, es
decir no se pregunté acerca del tipo de trabajo, que en lineas generales puede ser
el formal y el informal. En el caso particular de México y durante la administracion
de Vicente Fox se triplicd el numero de desempleados. Datos precisos sefialan

que 14 millones 900 mil mexicanos, que representan el 33.55 por ciento de la
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poblacién econdmicamente activa, sobreviven "subocupados" o definitivamente en
la economia informal, es decir, sin acceso a una retribucion minima garantizada ni
a las instituciones de proteccion social (Gonzalez y Rodriguez, 2006).

En estudios europeos y latinos con poblacion VIH que presentan
lipodistrofia sefalan porcentajes arriba del 50% de los sujetos que cuentan con
algun trabajo remunerado como en los estudios de Blanch et al., (2002b); Power
et al., (2003); Préau et al., (2006) y Santos et al., (2005).

En un estudio previo a esta tesis, Garcia (2003) comparo el porcentaje de
sujetos con trabajo, los cuales representaron el 60 y el 62 por ciento en las
personas sin y con lipodistrofia respectivamente, o que de alguna manera indica
que las personas con lipodistrofia no se hallan en desventaja laboral respecto a los
sujetos sin lipodistrofia. Sin embargo, no se puede soslayar que los cambios
corporales son una fuente constante de estrés para quienes ocultan su condicion
de seropositivos, tanto en el trabajo como en la familia, por el miedo a ser
reconocidos y enfrentarse al estigma social (Reynolds et al., 2006).

Respecto a las variables clinicas de los sujetos con lipodistrofia en ambas
muestras, aparece en los meses desde el diagndstico una media mas grande en la
muestra espafiola (110.5) que en la mexicana (89.4), sin embargo la diferencia no
es significativa. Otros estudios también han identificado medias similares en los
meses desde que se les dio el diagndstico (Blanch et al., 2002b; Nicholas, Kirksey,
Corless y Kemppainen, 2005).

Por otra parte, la sexual fue la via de transmision mas frecuente para
ambas muestras, lo que suele observarse en los resultados de otros estudios de
sujetos con lipodistrofia (Blanch et al., 2002b; Chuapai, Kiertiburanakul, Malathum
y Sungkanuparph, 2007; Oette et al., 2002; Préau et al., 2006).

Respecto al recuento de linfocitos CD4, las medias obtenidas en ambas
muestras son similares a las registradas en otras investigaciones (Blanch, et al.,
2002b; Guaraldi, et al., 2006; Jacobson, et al., 2005). Por otro lado se observa una
media mas baja en la muestra mexicana, cuya diferencia es estadisticamente
diferente a la obtenida en la muestra espanola, asi como también se identifica un

mayor numero de sujetos de la muestra mexicana (22%) con un recuento de CD4
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<199/mm? respecto a la muestra espafnola (3%). Un menor recuento de linfocitos
se ha asociado con el impacto negativo en la calidad de vida como lo han
demostrado diferentes estudios y, lo mismo sucede de forma inversa, a mayor
recuento de linfocitos mayor calidad de vida (Gill et al., 2002; Ruiz et al., 2005b;
Weinfurt, Willke, Glick, Freimuth y Schulman, 2000).

En relacion a la carga viral, las medias de ambas muestras no aparecen
con diferencias significativas, mientras que la mayor parte de los sujetos de ambas
muestras presentan cargas indetectables (<200 copias/mL), esto ultimo demuestra
de alguna manera la eficacia de los tratamientos antirretrovirales para este grupo
de pacientes. De acuerdo con Rangel (2000) la meta de todo tratamiento
antirretroviral es conseguir la maxima supresion posible con la menor toxicidad.

Por otro lado, es importante sefalar que la toxicidad del tratamiento
antirretroviral es muy variable dependiendo del tipo de farmaco, sin embargo se ha
llegado a estimar que entre 5% y 25% de las personas que inician tratamiento
antirretroviral deberan cambiarlo debido a sus efectos indeseables (Moreno,
2001). Algunos de estos efectos son transitorios o bien se aminoran al tratarlos
sintomaticamente, como en el caso de la diarrea en donde se pueden establecer
algunos cambios a la dieta o con farmacos inhibidores de la motilidad intestinal
(Martinez, 2001).

En este estudio se halld6 un mayor numero de sujetos de la muestra
mexicana (70%), respecto de la muestra espafiola (21%), que presentaban al
momento de la entrevista efectos secundarios agudos producidos por los
antirretrovirales; entre éstos nos referimos a molestias gastrointestinales,
erupciones de la piel, dolor de cabeza y diarreas, entre otros (Shumaker, Ellis y
Naughton, 1997). Por el momento desconocemos el por qué aparece una mayor
incidencia de efectos secundarios en la muestra mexicana, no obstante la falta de
comunicacion entre paciente y médico pudiera ser un factor implicado, tal como lo
muestra un estudio previo con poblacion mexicana realizado por Kendall y Pérez
(2002). Su objetivo fue explorar la relacion entre los efectos adversos, los
conocimientos de los pacientes sobre el tratamiento antirretroviral y la adherencia

en un grupo de 30 mujeres VIH positivas. Los sujetos aparte de responder a un

183



cuestionario sobre su historia del tratamiento y los efectos adversos, también
participaron en grupos focales para explorar la comunicacion con los profesionales
de la salud, el conocimiento del tratamiento antirretroviral y los patrones de
adherencia al mismo. Sus resultados indican que de las 19 mujeres que habian
tomado o estaban tomando el tratamiento, el 95% (18 mujeres) experimentaron
efectos adversos, incluyendo la lipodistrofia. Algunas de las mujeres sefalaron
falta de adherencia e interrupcidn del tratamiento en respuesta a los efectos
adversos. Por lo general, dicen los autores, las mujeres no hablaron con los
profesionales de la salud sobre los efectos secundarios que presentaron ni sobre
las fallas en la adherencia al tratamiento, tampoco contaron con estrategias para
manejar tales efectos y, no sabian que podian desarrollar resistencia a los
medicamentos como consecuencia de su mal apego al tratamiento. Aunque el
estudio se realizé con una muestra pequefia y sélo con mujeres, nos sefiala que la
comunicacion del paciente y los profesionales de la salud, juega un papel muy
importante. Mas adelante, cuando revisemos los items del instrumento de calidad
vida, veremos la gran insatisfaccion de la muestra mexicana en relacion a la
informacion recibida por sus problemas de salud, situacion que probablemente
tenga alguna relacion con la mayor incidencia de efectos secundarios agudos, con
lo cual se propone realizar mas estudios que profundicen esta problematica.

La ultima de las variables clinicas analizada es la aparicion de
enfermedades oportunistas, en donde alrededor del 60% de ambas muestras no
habia presentado tales enfermedades. Desafortunadamente la mayoria de los
estudios actuales no brindan informacién sobre la aparicion o no de enfermedades
oportunistas, posiblemente porque éstas se han reducido considerablemente a
partir de la apariciéon del TARGA. No obstante en los estudios que si lo senalan
(Blanch et al., 2002b; Guaraldi et al., 2006; Hansen, 2006) las proporciones son
similares a las halladas en esta investigacion.

Al analizar los cambios morfologicos producidos por la lipodistrofia,
encontramos que el 81% del total de sujetos de ambas muestras presentan
cambios en dos o mas partes del cuerpo, proporcidn que es similar a la hallada

por Blanch y colaboradores (2002b).
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La forma de agrupar a los sujetos respecto a los criterios de lipodistrofia y
las zonas corporales afectadas varia mucho de un estudio a otro. Asi, podemos
encontrarnos quienes los agrupan bajo tres criterios: lipoatrofia (pérdida de grasa);
lipohipertrofia (acumulacién de grasa) y mixto (cuando aparece de forma
simultanea la pérdida y la acumulacion de grasa en las distintas zonas del cuerpo
vulnerables a éstos cambios) (Jacobson et al., 2005; Polo et al., 2000; Mauss et
al., 2002; Nicholas et al., 2005; Rakotoambinina et al., 2001; Ward, 2002).

Otros autores (Bogner et al., 2001; Chuapai et al., 2007) los agrupan como
cualquier lipodistrofia (al menos un cambio morfolégico de las cinco zonas
corporales); cualquier lipoatrofia (al menos un signo de atrofia en la cara o
extremidades); y cualquier lipohipertrofia (al menos un signo de hipertrofia en
abdomen, pecho o espalda).

Una forma mas meticulosa de agrupacién la encontramos en los estudios
realizados por Chuapai et al., (2007 y en el de Lichtenstein et al., (2001), quienes
una vez clasificado el tipo de lipodistrofia determinan el grado de pérdida o
acumulacion de grasa, que puede ser de ligera a severa. Por su parte Joly y
colabopradores (2002) consideran el criterio de moderado (tanto en pérdida como
en acumulaciéon de grasa) a la aparicion de uno o dos cambios morfolégicos o
sintomas como ellos le denominan, en tanto que lo severo se refiere a tres 0 mas
sintomas.

Desde luego este abanico de posibilidades es muy arbitrario y creemos es
resultado de no contar con un consenso en la definicién de lipodistrofia que
establezca criterios homogéneos. Lo anterior dificulta la comparacion entre los
resultados hallados en los distintos estudios.

Por nuestra parte los hemos agrupado de acuerdo a las zonas corporales
afectadas (cara, extremidades, abdomen, pecho y espalda) que se corresponde a
“cualquier lipodistrofia” segun la clasificacion de Bogner et al., (2001) y Chuapai et
al., (2007).

A pesar de los distintos criterios de agrupacion, nuestros resultados (véase
tabla 16) y el de la mayoria de los estudios apuntan hacia una mayor afectacion de

lipoatrofia —pérdida de grasa en cara y extremidades— en las distintas muestras
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comparadas (Blanch et al., 2002b; Bogner et al.,, 2001; Chuapai et al., 2007;
Hansen et al., 2006; Martinez et al., 2001; Joly et al., 2002; Lichtenstein et al.,
2001; Paton et al., 2002; Polo et al., 2000; Rakotoambinina et al., 2001 y Ward,
2002).

Algunos estudios sugieren que la incidencia de lipoatrofia aumenta en
aquellos pacientes que reciben estavudina (d4T) —uno de los inhibidores de la
transcriptasa inversa analagos de nucledsidos— (Chuapai et al., 2007; Jacobson
et al., 2005; Joly et al., 2002; Lowe et al, 2007; Mallal et al., 2000; Mauss et al.,
2002; Polo et al., 2000, Santos et al., 2005; van Griensven et al., 2007). Sin
embargo, otros estudios han anadido otros factores como son: mayor tiempo de
tratamiento con TARGA; el incremento de la edad (>40 afos); cargas virales
indetectables <50 copias/ml y la raza blanca (Bogner et al., 2001; Chuapai et al,
2007; Lichtenstein et al., 2001; Rakotoambinina et al., 2001, Santos et al., 2005).
Dichos resultados aun no son concluyentes puesto que también se han observado
algunos de estos ultimos factores en la lipohipertrofia.

Respecto a la acumulacion de grasa o lipohipertrofia, nuestros resultados y
el de otros estudios coinciden en la baja proporcion de sujetos con cambios
corporales en el pecho y la zona dorsocervical (Blanch et al., 2002b; Bogner et al.,
2001; Chuapai 2007; Dong et al., 1999; Hansen et al, 2007; Lichtenstein, 2001).
Aunque al comparar las dos muestras estudiadas por nosotros, se aprecia en la
muestra mexicana un mayor numero de sujetos con aumento de grasa en la
region dorsocervical, misma que duplica a la espanola. Seria importante que en
estudios posteriores se observara si esta proporcion se mantiene, aumenta o
disminuye y realizar comparaciones con otras poblaciones.

A continuacién y como parte del objetivo 2.2 analizaremos si las variables
sociodemograficas y clinicas descritas lineas arriba tienen alguna relacién con la
calidad de vida.

De acuerdo a los resultados no se encontro correlacion entre la calidad de
vida y la edad, los meses de diagndstico, el recuento de linfocitos CD4 y la carga

viral en los sujetos con lipodistrofia. En la investigacion realizada por Blanch y
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colaboradores (2004) tampoco hallaron relaciones entre dichas variables y el
instrumento de calidad de vida empleado por ellos.

Para el resto de variables independientes analizadas en nuestro trabajo, las
unicas que se relacionaron con la calidad de vida fueron la de “pareja” y la de
“efectos secundarios”. La “pareja” (variable sociodemografica) se relaciono con las
subescalas siguientes: sintomas, dificultades sociofamiliares y la emocional. En
los analisis realizados por Banch y colaboradores (2004), la pareja no se relacion6
con ninguna de las subescalas de su instrumento de calidad de vida.
Desafortunadamente la gran mayoria de los estudios cuantitativos no contemplan
dicha variable lo que limita contrastar lo hallado por nosotros. No obstante,
encontramos coherencia en el papel que juega la pareja en los aspectos
sintomaticos, sociofamiliares y emocionales de los sujetos seropositivos al VIH con
lipodistrofia. Sobre todo si consideramos que la pareja es un apoyo social
importante, ya sea como factor amortiguador de la morbilidad psiquica o de una
mejor calidad de vida en personas seropositivas al VIH (Power et al., 2003; Ruiz et
al, 2005a).

En el caso de la lipodistrofia, no sélo la imagen corporal se ve seriamente
afectada (lo que afectaria a las dimensiones sociofamiliares y emocionales),
también hay que tener en cuenta que los cambios corporales pueden producir
molestias fisicas. Por ejemplo, los pacientes comentan que la pérdida de grasa en
gluteos produce dolor al estar sentado un tiempo prolongado, mientras que el
aumento de grasa en abdomen los hace sentirse fatigados, aletargados y con falta
de aire (Power et al, 2003; Reynolds, Neidig, Wu, Gifford y Holmes, 2006). Aunque
nosotros no evaluamos directamente las molestias fisicas derivadas de los
cambios corporales, muchos pacientes durante las entrevistas hicieron alusién a
ello. De momento no contamos con suficiente informacién que nos permita
dilucidar de qué manera la presencia o la ausencia de la pareja repercute en la
sintomatologia de dichos pacientes. Consideramos importante continuar
investigando la interrelacién entre los sintomas y la lipodistrofia, asi como el papel

mediador de la pareja en estos problemas y su repercusion en la calidad de vida.
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La variable clinica de “efectos secundarios” también correlacioné con la
calidad de vida, pero ésta con todas las subescalas y con el item general de
calidad de vida. Es decir, para aquellos sujetos que ademas de presentar
alteraciones corporales debidas a la lipodistrofia y que manifestaban tener efectos
secundarios agudos, también mostraron un impacto en la calidad de vida en todas
sus dimensiones.

Los efectos secundarios como variable independiente pocas veces son
incorporados cuando se evalua la calidad de vida en personas VIH positivas.
Situacion que previamente ha sido advertida por Badia y Bardé (1999).
Consideramos que este problema posiblemente se debe a la co-existencia de los
diversos sintomas debidos a las enfermedades oportunistas o bien a los efectos
secundarios de los medicamentos que también se manifiestan en forma de
sintomas, lo que en ocasiones dificulta identificar uno de otro. Al parecer la opcion
habitual es integrarlos en una sola categoria general de sintomas como en el
estudio realizado por Nicholas y colaboradores (2005).

Excepcionalmente se les ha considerado de forma independiente, como en
el estudio de Remple, Maan, Steinwender y Burdge (2002), quienes evaluaron la
calidad de vida en personas VIH positivas en relacion a distintas variables
sociodemograficas y clinicas. Hallaron que la presencia de sintomas y efectos
secundarios eran los unicos predictores de la valoracion global de calidad de vida,
de esta manera la no presencia de sintomas y efectos secundarios resulté en una
alta calidad de vida. Un estudio francés mas reciente, hallé resultados similares
respecto al menor numero de efectos secundarios reportados por el paciente y
una alta calidad de vida en varias de sus dimensiones (Préau, Apostolidis,
Francois, Raffi y Spire, 2007).

En el estudio realizado en Barcerlona por Blanch y colaboradores (2004) en
poblacion VIH con lipodistrofia, se observa que la severidad de los efectos
secundarios como variable independiente se relaciona en 8 de los 9 items de su
instrumento de calidad de vida, misma que después de diversos analisis

univariados y multivariados la relacion permanece.
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Como ya comentamos en el capitulo 1 de esta tesis, la aparicion de efectos
secundarios asociados a los farmacos antirretrovirales es inevitable. Aunque la
mayor parte de los pacientes llegan a tolerar bien la medicacion, alrededor del
25% deberan cambiarlo debido a sus efectos indeseables (Moreno, 2001). Para
muchas personas seropositivas, tales efectos secundarios pueden ser la primera
manifestacion clinica de enfermedad, sobre todo si su sistema inmunitario esta
relativamente preservado, por tanto esta situacién puede alterar seriamente su
calidad de vida. Por ello, Martinez (2001) recomienda mantener una vigilancia
activa para realizar cambios o modificaciones de los farmacos de forma rapida y
certera con el fin de evitar la progresion de la infecciéon VIH y mejorar en la
medida de lo posible un determinado efecto secundario, ya que segun él
“evitaremos que la toxicidad de los farmacos antirretrovirales sea considerada por
los propios pacientes como algo mas temible que la propia progresion de la
infeccion por VIH” (p.101).

A partir de nuestros resultados se rechaza la hipoétesis 4 que afirma lo
siguiente: No existe una relacion entre las caracteristicas sociodemogréficas
y clinicas de los sujetos con lipodistrofia y la calidad de vida. Ya que los
resultados indican que por lo menos la variable sociodemografica tener “pareja” y
la variable clinica “efectos secundarios” si mantienen una relacion con la calidad
de vida de los sujetos seropositivos al VIH con lipodistrofia. Se sugiere que en
futuras investigaciones se consideren dichas variables que nos permitan una
mejor explicacion de todos aquellos factores que intervienen en la calidad de vida
de las personas VIH positivas con lipodistrofia.

Nuestro objetivo 2.3 iba dirigido a identificar qué cambios morfolégicos
producidos por la lipodistrofia tienen mayor impacto sobre la calidad de vida. De
los cinco cambios corporales analizados en este estudio (cara, extremidades,
pecho, abdomen y espalda), se observa una mayor pérdida de calidad de vida en
aquellos sujetos con lipoatrofia en la cara (afectando las subescalas de habitos
cotidianos y la de emocién) y en las extremidades (afectando la subescala de

sintomas).
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Nuestros resultados son consistentes con los estudios previos; al observar
que la pérdida de grasa en cara y extremidades no es unicamente la lipoatrofia
mas comun como lo indicamos lineas atras, sino que es también la de mayores
repercusiones sobre la calidad de vida. En nuestro estudio la lipoatrofia en la cara
afecta las esferas de la cotidianeidad y lo emocional, en la primera esfera
recuérdese que también incluye la actividad laboral fuera de casa, lo que implica la
relacion con los otros, en la segunda; diversas emociones entran en juego como la
ira, la ansiedad, la insatisfaccion con el aspecto fisico, la depresién y el miedo,
entre otras. Para muchos pacientes que ocultan su situacién de seropositivos al
VIH —por miedo al rechazo y al estigma social— los cambios corporales pueden
ser una marca caracteristica de su enfermedad (Oette et al., 2002). En el estudio
cualitativo realizado por Reynolds y colaboradores (2006) la atrofia facial fue la
que mayor preocupacion provocaba en los participantes debido a su inmediato
reconocimiento en la gente como portadores del VIH. Ellos pensaban que los
cambios en la cara eran distintivos, obvios, imposibles de ocultar y posiblemente
permanentes. Algunos de los participantes afirmaron lo siguiente:

“Mi cara dice la historia”

“Nuestra privacidad esta siendo invadida”

“En los 80’s fue el Sarcoma de Kaposi y la emaciacion... que fueron los signos
delatores... [ahora] tu tienes el nuevo rollo...venas grandes, piernas flacas, no
trasero, la gran panza. Es justo una nueva version de decirle a la gente lo que tu
tienes. Y yo pienso que ese es el problema mas grande”.

Relatos similares encontramos en otro estudio cualitativo realizado por
Power y colaboradores (2003) como el siguiente: “Yo siempre me senti bastante
bien pero ahora tu sabes, quiero decir me siento como si tuviera estampado el
SIDA en la frente”.

Por otra parte, en el estudio realizado por Blanch y colaboradores (2004)
hallaron que cuando los pacientes presentaban lipoatrofia facial tenian 3 veces
mas probabilidades de tratar de encontrar soluciones a sus cambios corporales
que en aquellos sin tales cambios. Los autores comentan que

desafortunadamente las limitaciones del instrumento utilizado por ellos no les
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permitio conocer qué pasos dan los pacientes para aliviar o resolver los problemas
debidos a los cambios corporales.

Al parecer las soluciones de los pacientes van desde lo practico e inmediato
hasta las intervenciones médicas. Las respuestas practicas para aquellos cambios
corporales que se pueden ocultar de alguna manera son, por ejemplo, el uso de
prendas mas holgadas o el sobreponerse dos o mas piezas de ropa para
minimizar la lipoatrofia en extremidades. Sin embargo el ocultar los cambios en la
cara resulta mas complicado, aunque para algunos pacientes varones una
respuesta inmediata es el uso de la barba o bien introducir algodones dentro de la
boca para minimizar los signos de la lipoatrofia facial (Fernandez et al., 2006).

Las intervenciones médicas para la lipoatrofia facial estan ampliamente
documentadas, probablemente porque son las que mayor demanda tienen por
parte de los pacientes por sus efectos estigmatizantes. Para Hernandez (2007) lo
que buscan los pacientes es un tratamiento que ofrezca resultados a corto plazo y
perdurable. Dado que hasta el momento no hay posibilidad de revertir los efectos
de la lipoatrofia facial, los tratamientos mas comunes son los implantes faciales o
sustancias de relleno utilizadas para su correccion. Dichas sustancias pueden ser
naturales (autdlogas) o sintéticas (no autdlogas). Dentro de las sustancias
naturales se encuentra como material implantable la grasa del propio paciente
(Burnouf et al., 2005; Negredo et al., 2006). Como parte de las sustancias
sintéticas se encuentran el acido hialurénico (Bugge, Negaard, Skeie y Bergersen
(2007); el acido polilactico (Burgess y Quiroga, 2005; Cattelan et al., 2006; Hanke
y Redbord, 2007; Lafaurie, 2005; Marzella y Antonopoulos, 2005); el gel de
polialquilimida (Casavantes, 2004; Casavantes e Izabal, 2004; Loutfy et al., 2007);
y el gel de poliacrilamida (Carbonnel y Claudy, 2005; Negredo et al., 2006). Un
estudio reciente realizado en Japon también ha notificado la efectividad del uso de
la hormona humana del crecimiento en el tratamiento de la lipoatrofia facial
(Honda et al., 2007).

Al parecer las personas que han encontrado alguna solucion médica a su
lipoatrofia facial recobran su autoestima, mejoran su adherencia al tratamiento

antirretroviral y su calidad de vida (Negredo, et al., 2006; Garcia, 2004). Como
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comenta Boix (2003) la estigmatizacion de los pacientes infectados con el VIH no
es un problema médico pero si social, con el tratamiento de la atrofia facial no se
estara cambiando el rechazo social de la noche a la mahana, lo que para él es
indudable, es auxiliar a los pacientes en su lucha cotidiana ayudandoles a
mantener su autoestima y su calidad de vida. Aunque, si bien es cierto que el
tratamiento para la atrofia facial es una ayuda, también hay que recordar algunas
de sus implicaciones: su coste elevado, el cambio transitorio y sus posibles
repercusiones a largo plazo.

Por otra parte, nuestros resultados indican que los cambios morfolégicos
producidos en las extremidades también afectan la calidad de vida, en particular
en la subescala de sintomas. La relacion es congruente si tenemos en cuenta, por
ejemplo, que la severidad de la pérdida de grasa en gluteos produce dolor al estar
sentado un tiempo prolongado (Power, Tate, McGill y Taylor, 2003), asi como
también en algunos casos se ha notificado de dolor en el talon (Stupar y Tibbles,
2008).

Consideramos que los datos obtenidos hasta este momento dan apoyo
suficiente para aceptar la hipétesis numero cinco que afirma lo siguiente: Los
cambios morfolégicos de la cara producidos por la lipodistrofia tienen un
mayor impacto sobre la calidad de vida.

Esperamos que los futuros farmacos antirretrovirales disminuyan sus
efectos adversos, que como bien hemos visto no soélo se compromete la
adherencia a los mismos, sino también su gran repercusion sobre la calidad de
vida de las personas infectadas con el VIH.

Otro aspecto que también tratamos de valorar aqui, fue el identificar una
posible asociacién entre el numero de zonas corporales afectadas y la calidad de
vida. Nuestros resultados indican que no hay tal asociacion. Desafortunadamente
en la mayor parte de los estudios previos no han considerado el numero de zonas
afectadas como una variable independiente a tener en cuenta, sin embargo lo que
si se ha considerado es el grado de severidad de la lipodistrofia como el reciente
estudio italiano realizado por Guaraldi et al., (2008), quienes hallaron una fuerte

correlacion entre la severidad de la lipodistrofia con el decrecimiento de la calidad
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de vida. Por su parte, otro estudio en poblacién francesa evalud las diferentes
perspectivas sobre la lipodistrofia, tanto del paciente como del médico, encontré
que cuando los pacientes evaluaban los cambios corporales se hallaba una fuerte
correlaciéon entre el numero de zonas afectadas y la calidad de vida, y cuando el
meédico hacia su evaluacidn la correlacion resultaba verdaderamente débil
(Duracinsky, Wu, y Chassany, 2005). Aunque ambos estudios tienen propositos
distintos al nuestro, consideramos pertinente incluir en futuros estudios, no
unicamente las zonas afectadas, sino también evaluar su numero, teniendo en
cuenta que puede tener una diferente repercusion sobre la calidad de vida.

Nuestro objetivo 2.4 era identificar si la calidad de vida es diferente en
hombres y mujeres con lipodistrofia. El analisis realizado para cubrir este objetivo
no demostré diferencias significativas entre hombres y mujeres con lipodistrofia de
la muestra total en ninguna de las subescalas y la valoracién general de la calidad
de vida. Al realizar el analisis al interior de cada una de las muestras, tampoco se
hallaron diferencias de género en la subescalas con la muestra espafola, no
obstante con la muestra mexicana se hallé que en la subescala de sintomas las
mujeres presentaban mas dificultades que los hombres. Por otra parte, al analizar
cada uno de los items del instrumento, tanto las mujeres de la muestra total de
sujetos con lipodistrofia como la muestra espafola se perciben con mayor pérdida
de atractivo que los hombres.

En la investigacion preliminar realizada por la autora de esta tesis se
hallaron los mismos resultados (Garcia, 2003; Garcia y Font, 2004). Situacién que
resulta interesante, ya que por un lado se confirman los resultados previos pero
ademas en este nuevo estudio se han mezclado dos muestras distintas.

Respecto a lo hallado con las mujeres de la muestra mexicana, habra que
ser muy cautelosos con la interpretacion de los resultados debido al reducido
numero de sujetos. Al parecer las mujeres mexicanas con lipodistrofia, en
comparacién con sus compatriotas varones, tienen una mayor afectacion en su
calidad de vida, tanto en lo que respecta a la subescala de sintomas como en los
items siguientes: Dificultades en la actividad laboral, dolor, insatisfaccion con su

aspecto fisico, depresion y falta de apetito. Mas adelante veremos como estas
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mujeres mexicanas presentan las mismas dificultades y otras mas, cuando se las
compara con las mujeres espafolas, por lo que estamos tentados a sugerir la
existencia de una problematica particular en dicha poblacién que analizaremos
lineas mas adelante.

Como revisamos en la parte tedrica de esta tesis, hay suficiente evidencia
que respalda que los hombres y las mujeres no responden de igual forma cuando
estan enfermos (Del Barrio y Mestre, 1990; Brezinka, Maes y Dusseldorp, 2001;
Karin, 1999; Lunn et al., 1998).

En el contexto especifico del VIH/SIDA se ha planteado la vulnerabilidad
bioldgica y psicosocial de la mujer ante el virus (véase apartado 3.4.4), asi como
las distintas respuestas entre hombres y mujeres ante el tratamiento antirretroviral
(véase apartado 3.4.5). En relacion a la calidad de vida, diversos estudios sefalan
que son las mujeres quienes se ven mayormente afectadas (véase el apartado
4.5).

Hasta ahora, son muy pocas las investigaciones que han analizado de
forma intencional las diferencias de género en sujetos con lipodistrofia. Algunos
autores lo han hecho por separado, teniendo en cuanto sélo a los hombres (Huang
et al.,, 2006b) y posteriormente a las mujeres (Huang et al., (2006a) en ambos
estudios compararon hombres con y sin lipodistrofia y mujeres con y sin
lipodistrofia respectivamente, demostrando en sus resultados una asociacion entre
la lipodistrofia y la pobre imagen corporal de los sujetos.

Probablemente uno de los primeros estudios realizados explicitamente en
identificar las diferencias de género en sujetos con lipodistrofia fue el realizado por
Muurahainen et al., (2000), quienes identifican que los hombres y las mujeres
tienen diferentes patrones en las alteraciones morfoldgicas y metabdlicas, sin
embargo ellos no logran dilucidar el papel que juegan los farmacos, la situacion
inmunoldgica y la hormonal, entre otros parametros. Posteriormente otros estudios
han hallado, por ejemplo, que las mujeres tienen un alto riesgo de desarrollar
alteraciones del tejido adiposo y muestran un complejo y particular patrén en
dichas alteraciones (Galli et al., 2003), en otros han identificado que la lipoatrofia

es un patron predominante en los hombres y la lipohipertrofia en las mujeres
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(Jacobson et al., 2005; Sorli et al., 2007). En relacion a los cambios metabdlicos
que también acompafian a la lipodistrofia se ha observado que las mujeres tienen
un riesgo mayor de desarrollar acidosis lactica y reacciones hipersensitivas que
los hombres (Boulassel, Morales, Murphy, Lalonde, Klein, 2006).

Por ultimo, algunos estudios, ademas de evaluar la lipodistrofia y las
diferencias de género tienen en cuenta la calidad de vida. Entre ellos destaca el
realizado por Préau y colaboradores (2006) en Francia, quienes emplearon los
siguientes instrumentos: una escala genérica de CV (SF-36) en la que es posible
evaluar la calidad de vida (CV) mental y fisica, la escala CES-D (que identifica
sintomas de depresién) y cuestiones relativas a datos sociodemograficos (edad,
sexo, vida en pareja, hijos), socioecondomicos (empleo, vivienda), apoyo social
(familia y amigos), asi como cuestiones que conciernen a las relaciones con el
equipo médico. Los autores identificaron que en los hombres la lipoatrofia tenia
una asociacion independiente a una menor calidad de vida mental, otros factores
asociados a la lipoatrofia fueron el no contar con el apoyo social de la familia y
amigos, el no estar satisfechos con las explicaciones del equipo médico, no tener
una vivienda confortable asi como el haberse infectado por el uso de drogas. Por
parte de las mujeres se observo que el hecho de tener lipohipertrofia se asociaba
a una menor calidad de vida mental, también se identifico a través de un analisis
multivariado que una mejor calidad de vida concernia al hecho de tener una
situacion profesional. Respecto a la calidad de vida fisica, se observd que en los
hombres el hecho de tener por lo menos un cambio corporal relacionado con la
pérdida o el aumento de grasa estaba independientemente asociado con una
menor CV fisica, otros factores también asociados fueron el tener hijos, estar
infectado por un largo periodo, presentar sintomas de depresion y el haberse
infectado por uso de drogas. En el caso de las mujeres se observé que el
presentar un sindrome mixto (aumento y pérdida de grasa), se asocidé con una
menor CV fisica. Otros factores también asociados a una menor CV fisica fueron
el no tener un nivel de estudio superior al bachillerato, no tener una vivienda
confortable, presentar un deterioro en los parametros inmunolégicos, asi como el

presentar sintomas de depresion.
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Al analizar los resultados obtenidos por Préau y colaboradores (2006),
podemos percatarnos que la lipodistrofia no afecta de igual manera a hombres y
mujeres en su calidad de vida, sin olvidar que otros factores psicosociales también
pueden estar presentes.

Otro estudio realizado en Africa por Mutimura, Stewart y Crowther (2007)
aplicando el WHOQOL-HIV BREF (instrumento de calidad de vida especifico para
la poblacion con VIH elaborado por la Organizacion Mundial de la Salud), hallaron
que los hombres y mujeres con lipodistrofia presentaban mayor pérdida de calidad
de vida que los sujetos sin lipodistrofia. Al comparar hombres y mujeres con
lipodistrofia, éstas ultimas mostraron mayor insatisfaccion en los aspectos
psicolégicos y sociales del instrumento de CV. Al analizar las distintas zonas
corporales se hallé que las mujeres tenian una mayor afectacion en su calidad de
vida que los hombres si presentaban adiposidad abdominal y atrofia en cara y
gluteos.

El estudio de Mutimura y colaboradores (2007) resulta muy interesante por
varias razones. Primero, porque sus resultados apoyan lo hallado por Préau y
colaboradores (2006) descrito lineas arriba; segundo, han utilizado un instrumento
especifico de CV para poblacion con VIH en un pais en donde es la primera vez
que se realiza un estudio de este tipo —de acuerdo con los autores—, y tercero,
los investigadores realizan un analisis detallado de las distintas zonas corporales
afectadas por la lipodistrofia y su distinto impacto en hombres y mujeres. En
nuestro estudio, como se sefialé anteriormente, vimos que la atrofia en la cara era
la zona que mas afectacion tenia sobre la calidad de vida de hombres y mujeres
con lipodistrofia. Desafortunadamente nuestro analisis no contemplo la diferencia
por género y zonas corporales, lo que en un momento dado pudo habernos
ofrecido informacion adicional a la problematica aqui estudiada.

Por otra parte, el hecho de que nuestro estudio no identificara diferencias
significativas en ninguna de las subescalas de calidad de vida entre hombres y
mujeres con lipodistrofia y si aparecieran diferencias en el item de pérdida de
atractivo por parte de las mujeres, podria deberse a que este aspecto resulta

relevante en las sociedades occidentales y ahora globalizadas. De acuerdo con
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Raich (2001), la sociedad recompensa a las mujeres por el atractivo fisico,
mientras que a los hombres los recompensa con otras caracteristicas como la
fuerza, la destreza, etc. Por otra parte es la sociedad quien también entrena a las
mujeres para preocuparse por su apariencia externa y para valorarse
principalmente por ella. Considerando entonces que si las mujeres le otorgan un
gran valor social a su atractivo fisico, no es descabellado que los cambios
corporales producidos por la lipodistrofia no s6lo aumenten su preocupaciéon sino
que también deterioren este aspecto de su calidad de vida. Por tal razén se
considera pertinente continuar esta linea de investigacidn que esclarezca las
diferencias de género en personas VIH positivas con lipodistrofia.

Por tanto nuestra hipotesis numero seis que atribuia que la lipodistrofia
tiene una afectacion mayor en la calidad de vida de las mujeres
seropositivas al VIH que en los hombres, no ha tenido el apoyo suficiente para
ser confirmada.

El objetivo 2.5 era identificar si la calidad de vida es diferente en los
hombres con lipodistrofia entre los dos paises. Aunque se observan en todas las
subescalas de calidad de vida puntajes medios mas altos en la muestra mexicana
de varones, la unica que obtiene diferencias significativas es la subescala de
dificultades familiares y sociales.

¢ Qué ocurre con la muestra mexicana de varones con lipodistrofia que de
forma particular presentan mayor pérdida de calidad de vida en la esfera familiar y
social? Para dar respuesta a esta interrogante se busco informacion al respecto y
desafortunadamente se hallé que la investigacion en torno a la familia y el
VIH/SIDA en México es muy escasa, situacion que ya sefalaban Castro, Eroza,
Orozco, Manca y Hernandez (1997) como practicamente ausente cuando ellos
comenzaron a abordar la tematica. Sin embargo se cuentan con los resultados de
algunas investigaciones realizadas en poblacion mexicana, aunque hasta el
momento no se identificd ninguna respecto a la lipodistrofia.

Para Castro y colaboradores (1997) el principal hallazgo de su investigacion
fue identificar que las relaciones familiares para con la persona seropositiva son

ambiguas, pasando del apoyo al rechazo, es decir, que ni las respuestas de
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solidaridad ni las de discriminacion son puras en sentido estricto, sino que suelen
presentarse bajo diversas formas entremezcladas, en funcion de las
caracteristicas de los actores y de la estructura social que las generan.

En otro estudio posterior realizado por Romero (1999) se hallaron
resultados similares a los de Castro y colaboradores (1997). Aqui se observé que
la familia puede dar apoyo y maltrato dependiendo de las diferentes etapas de la
enfermedad, asi como de las relaciones intrafamiliares previas a saberse
seropositivo. Si la relacion previa era conflictiva puede acentuarse o desaparecer,
en esto ultimo sobre todo si interviene un miembro de la familia con autoridad que
considere que la enfermedad ya es suficiente para el seropositivo. En contraparte
un historial de buenas relaciones familiares favorece el apoyo. La capacidad de la
familia para dar apoyo al seropositivo depende de la disponibilidad de recursos
econdmicos, de tiempo y del deseo de brindarlo. También se observd que el
VIH/SIDA produce miedo a las personas que rodean al seropositivo,
principalmente al contagio y a la cercania de la muerte de un ser querido, situacion
que produce rechazo y agresion en algunas personas.

En el estudio realizado por Ortiz, Lépez y Lopez (2003) identificaron que los
pacientes VIH positivos presentan una mayor prevalencia de alteracién en las
relaciones intrafamiliares comparados con aquellos pacientes sin la infeccion por
el VIH.

Por su parte Delgadillo y Flores (2005) realizaron un estudio sobre las
representaciones sociales en familias con algun miembro seropositivo, hallando
que la estigmatizacion ha sido el elemento principal bajo la cual se construye su
representacion, por lo que su identidad individual y familiar se ven vulneradas ante
los prejuicios sociales dominantes en el medio en el que se encuentran.

Como hemos podido constatar en las escasas investigaciones realizadas en
México en torno a la dinamica familiar del seropositivo al VIH, hay una
problematica compleja en donde inciden diversos factores, tales como los
psicoldgicos, los econdmicos y los sociales. Si a ello le agregamos las alteraciones
morfolégicas producidas por la lipodistrofia (en donde queda al descubierto la

seropositividad) no es dificil que el malestar familiar y social se vea recrudecido.
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En Meéxico, los prejuicios sociales y la estigmatizacion que rodean al VIH
posiblemente sean mas marcados que en Espafa, lo que se observa a través de
las intensas campafias en los medios de comunicacion promovidas por CENSIDA
(Centro Nacional para la prevencion y control del VIH/SIDA). Sin embargo se
requieren de mas estudios que profundicen la dinamica familiar en las personas
VIH positivas que presentan lipodistrofia, mismos que posibilitarian una
comprension mas amplia de su repercusion en la calidad de vida.

Asi pues, los datos hallados en nuestros resultados apoyan parcialmente la
hipotesis 7 que afirma que la calidad de vida de los hombres con lipodistrofia
es diferente entre las dos muestras.

El objetivo 2.6 consistio en identificar si la calidad de vida es diferente en
las mujeres con lipodistrofia entre los dos paises. Los resultados de esta
comparacién fueron contundentes en tanto que todas las subescalas y la
valoracion general obtuvieron diferencias significativas, mostrando una mayor
pérdida de calidad de vida en la muestra mexicana de mujeres con lipodistrofia y
que como se recordara también presentan mayores dificultades a nivel de
sintomas cuando se las compara con los varones mexicanos.

En la parte tedrica de esta tesis se planted la doble vulnerabilidad de las
mujeres frente al VIH/SIDA. Por un lado la vulnerabilidad biolégica y por el otro la
psicosocial. Esta ultima probablemente pone mas en riesgo a las mujeres. Es
decir, las normas sociales y las representaciones culturales establecen patrones
de conducta diferentes para cada uno de los géneros, que se traducen en
desventajas para las mujeres con respecto a los hombres en distintas esferas de
la vida social. La desigualdad de oportunidades educativas y laborales de las
mujeres, aunada a la persistencia de estos roles genéricos tradicionales,
desemboca en la dependencia y falta de poder social de las mismas, lo que en el
contexto del VIH/SIDA puede tener consecuencias graves. Como dicen Peixoto y
Mauricio (2005) las mujeres que ya viven con VIH, ademas de padecer la
inequidad de género, que se recrudece por el hecho mismo de haber adquirido el
virus, enfrentan la pérdida de la salud, la enfermedad, en ocasiones la muerte de

sus parejas, y muchas veces también deben enfrentar la enfermedad de ellas y de
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sus hijos, la violacién de sus derechos humanos, la pobreza, la soledad vy el
estigma social, por mencionar algunos de los fendmenos mas recurrentes. Si a
toda esta problematica descrita por los autores le agregamos los efectos
secundarios como la lipodistrofia la situacion realmente se puede tornar critica.
Situaciones psicosociales como las descritas lineas arriba probablemente sean
mas patentes en México que en Espafia.

Aparte del estigma y la discriminacion por parte de la familia y la
comunidad, resulta francamente intolerante que siga ocurriendo dentro de los
mismos servicios médicos. Al parecer en México existen aun deficiencias en la
relacion médico-paciente. Por ejemplo en el estudio realizado por Kendall y Pérez
(2002) con una muestra de 30 mujeres mexicanas VIH positivas, hallaron que de
las 19 mujeres que habian tomado o estuvieron tomando TARGA, 18 (95%)
experimentaron efectos adversos, incluyendo cambios corporales compatibles con
el sindrome de lipodistrofia. Algunas de las mujeres reportaron falta de adherencia
e interrupcion del tratamiento como una respuesta a los efectos adversos. Por lo
general las mujeres no hablaron con sus proveedores de servicios de salud sobre
los efectos adversos que presentaron ni sobre las fallas en la adherencia al
TARGA, no contaron con estrategias para manejar los efectos adversos, y no
sabian que podrian desarrollar resistencia a los medicamentos como
consecuencia de mal apego al tratamiento antirretroviral. Lo anterior sugiere falta
de informacién pero también problemas de comunicacién debidos posiblemente a
una ausencia de confianza con los profesionales de la salud.

Como parte de la misma investigacion realizada por Kendal y Pérez pero
publicada como un manual en el 2004, concluyen que el estigma y la
discriminacion son parte del contexto cotidiano de las mujeres mexicanas que
viven con el VIH/SIDA, y tienen un impacto importante en sus relaciones con el
personal de la salud, su familia, la comunidad, y, por consecuencia, en su
participacion en estos ambitos y los apoyos recibidos. De acuerdo con las autoras,
varios profesionales de la salud entrevistados comentaron que la cultura mexicana

médica no ofrece una atencion de calidad o incluso adecuada para las mujeres. Al
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describir esta clase de cultura, un especialista en VIH comentd: “Primero
atendemos al nifio, luego a la pareja y después a la mujer” (p.80).

Por otro lado, en México también suele presentarse cierto paternalismo por
parte de los proveedores de servicios de salud, que para Pérez, Taracena, Magis,
Gayet y Kendall (2004) se puede resumir en una expresion que utilizan
comunmente para referirse a los usuarios, a quienes denominan “pacientitos”.
Para los autores, el uso de adjetivos como éste contribuye a establecer relaciones
pobres entre proveedores y usuarios. Tanto los hombres como las mujeres son
sujetos de paternalismo por parte de los profesionales de la salud, pero, debido a
que culturalmente los hombres tienden a recibir mayor respeto, también dentro del
sistema de salud son sujetos de mas respeto que las mujeres. Por tanto, el
paternalismo médico contribuye a desarrollar dindmicas inequitativas de género e
impide aprovechar las oportunidades para que las mujeres reciban atencion de
alta calidad. A partir de las experiencias con mujeres mexicanas VIH positivas,
Pérez y colaboradores publicaron en el 2004 un texto denominado: Mujeres que
viven con VIH y servicios de salud. Recomendaciones para mejor la calidad de la
atencion, en donde se plasman los hallazgos, reflexiones y recomendaciones
derivadas a partir de la documentacion y analisis de experiencias de mujeres
mexicanas que viven con VIH/SIDA. Tales recomendaciones incluyen la
prevencion, prestacion de servicios de salud, personal de salud, investigacion,
usuarias de los servicios de salud y sus parejas, derechos humanos vy
consentimiento informado.

Ante un panorama desalentador de estigma y discriminacion a las mujeres
mexicanas con VIH/SIDA, no es de extrafiar que aparezca una pobre calidad de
vida, sobre todo si ademas se tienen efectos secundarios como la lipodistrofia.

Por tanto los resultados de este estudio dan apoyo a la hipétesis 8 que
considera que la calidad de vida de las mujeres con lipodistrofia es diferente
entre las dos muestras. Sin embargo hay que tener presente el numero muestral
tan reducido al hacer la comparacion, por lo que se propone realizar mas estudios

que confirmen o refuten nuestra hipétesis.
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Como hemos comentado en la parte tedrica de esta investigacion, la
infecciéon por el VIH/SIDA conlleva una fuente constante de estrés para las
personas afectadas. La adaptacion a la nueva condicion crénica de ser
seropositivo, supone poner en marcha recursos psicoléogicos como el
afrontamiento que atenuan el estrés causado por el VIH, los efectos secundarios,
la comunicacidn del diagnostico a otras personas, etc. Por tanto, la manera en se
empleen tales estrategias de afrontamiento tendra un importante papel en la
adaptacion y el mantenimiento de la calidad de vida. Por ello se plante6 el
objetivo 2.7 para identificar qué estrategias de afrontamiento utilizan las personas
seropositivas con lipodistrofia de las dos muestras, lo que posteriormente nos
permitira considerar si pueden tener un impacto positivo o negativo en la calidad
de vida.

A partir de los resultados hemos podido observar el despliegue de un gran
numero de estrategias tanto a nivel de pensamientos, conductas y emociones ante
los problemas de salud. Estas observaciones también se han sehalado en
investigaciones previas con pacientes seropositivos (Remien, Rabkin y Williams,
1992) y en pacientes con cancer (Font, 1990), en éstos ultimos utilizando los
mismos instrumentos.

La descripcidon de las estrategias de afrontamiento nos ha permitido
observar como los sujetos seropositivos con lipodistrofia emplean distintas
estrategias cuya frecuencia en su utilizacién puede ser variable.

A continuacion comentaremos algunas estrategias que han llamado nuestra
atencion. Sobre los pensamientos acerca de la enfermedad, la mayoria de los
sujetos “nunca” o solo “a veces” intentan encontrar en el pasado una explicacion
de los que les pasa, piensan en prepararse para cosas peores, asi como el pensar
que sus problemas de salud pasaran. Estas estrategias son muy interesantes
puesto que se relacionan con la temporalidad de las cogniciones y son aplicadas
en el presente para afrontar el pasado y el devenir.

Las estrategias de encontrar una explicacién en el pasado y prepararse
para cosas peores forman parte de un afrontamiento que Gonzalez y Padilla

(2006), utilizando el mismo instrumento, denominan confrontativo, el cual implica
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pensamientos de rechazo, negacién y retraimiento. De forma particular el
prepararse para cosas peores es un pensamiento anticipatorio que en opinion de
Gaja (2003) modifica gravemente la conducta del individuo, ya que al imaginar
consecuencias negativas y adversas se acaba por adoptar una conducta
autofrustrante. Por otra parte el pensar que ya pasara es un afrontamiento
evitativo (Gonzalez y Padilla, 2006). Las estrategias mencionadas anteriormente y
utilizadas con tan poca frecuencia por los sujetos seropositivos con lipodistrofia
pueden ser hasta cierto punto “funcionales” para reducir el estrés que les produce
la enfermedad.

Dentro de las estrategias conductuales, destaca que la mayor parte de los
sujetos “siempre” deciden ir al médico cuando lo requieren y cumplen con las
prescripciones médicas. Estas estrategias de afrontamiento activas (Gonzalez y
Padilla, 2006) son de alguna manera mas efectivas en la adaptacién del VIH/SIDA
(Basabe et al., 1996; Pernas et al., 2001). El tratar de cumplir “siempre” con las
prescripciones medicas de alguna forma refleja la adherencia al tratamiento en
esta muestra de sujetos y que, como veiamos en la parte tedrica de este trabajo,
estad asociada con la aparicion de lipodistrofia. Por otra parte, la mayoria de los
sujetos intentan solucionar los problemas por si mismos, lo que corresponderia a
un afrontamiento denominado por Gonzalez y Padilla (2006) como reapreciacion
positiva, provocando como resultado de ello que tampoco busquen ayuda en otras
personas.

En cuanto a las estrategias a nivel emocional, destaca que la mayor parte
de los sujetos emplea “a veces” la estrategia activa de hablar de su enfermedad
con otras personas. Esta estrategia pocas veces empleada por los sujetos
seropositivos con lipodistrofia, es hasta cierto punto comprensible en una
enfermedad altamente estigmatizante. Por otra parte, la mayor parte de los
sujetos dicen “nunca” aislarse y sentirse culpables, afrontamientos que desde el
punto de vista de Gonzélez y Padilla (2006) serian confrontativos. Otro
afrontamiento confrontativo es el sentirse pesimista y aqui la mayor parte de los

sujetos suele emplearla “a veces”.
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Por otra parte, con el objetivo 2.8 intentamos averiguar si las estrategias de
afrontamiento que utilizan los hombres y las mujeres con lipodistrofia son distintas
entre ellos. Nuestros resultados no indican diferencias significativas en las
estrategias de afrontamiento utilizadas por hombres y mujeres con lipodistrofia en
ninguna de las estrategias cuando se utilizdé la prueba X%, lo que confirma lo
hallado previamente con la muestra espafiola (Garcia, 2003; Garcia y Font, 2008).
No obstante cuando se empled un analisis con la prueba t de Student, la unica
estrategia que mostré diferencias significativas fue la de “podria ser peor”, en
donde los hombres obtuvieron una media significativamente mas alta que las
mujeres. Aunque en estudios recientes como el de Vosvick, Martin, Smith y
Jenkins (2008) se han encontrado diferentes formas de afrontamiento a la
enfermedad en hombres y mujeres seropositivos al VIH, aun no hemos encontrado
una investigacion que haya evaluado las diferencias de género y las estrategias de
afrontamiento en personas VIH con lipodistrofia, por lo que no hemos podido
contrastar nuestro resultado.

Aunque si bien es cierto se encontré una diferencia significativa, es
insuficiente para apoyar nuestra hipotesis de que las estrategias de afrontamiento
que utilizan los hombres y las mujeres con lipodistrofia son distintas entre ellos. No
obstante nuestros hallazgos discrepan de los estudios previos, incluso en aquellos
preliminares en donde se sugiere que las mujeres en comparacion con los
hombres estan mas expuestas a los estresores ambientales, tienen menos apoyo
social y usan patrones de afrontamiento menos eficaces (Billings y Moos, 1981).
En relacion al afrontamiento y la depresion unipolar, Billings y Moos (1984)
hallaron diferencias de género relativamente pequefas, tan solo agregar que las
mujeres hicieron mas significativamente uso de la busqueda de informacién y de
descarga emocional. Respecto a los pacientes con enfermedades cronicas se les
preguntd como afrontan su enfermedad y se hall6 que los hombres mas
frecuentemente que las mujeres, usaron estrategias centradas en el problema
(Cfr. Barnett, Bienner y Baruch, 1987).

Desafortunadamente en el contexto del VIH/SIDA, la investigacién sobre el

afrontamiento y las diferencias de género todavia es escasa, sin embargo, Semple
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y colaboradores (1996) analizaron las caracteristicas psicolégicas y sociales de
mujeres y hombres homosexuales infectados de VIH encontrando que los
hombres homosexuales empleaban mas el afrontamiento evitativo y presentaban
altos indices de soledad al ser comparados con las mujeres. Otro estudio centrado
en las diferencias de género, el afrontamiento y la calidad de vida, utilizé la escala
de sentido de coherencia (SOC) para evaluar el afrontamiento. Se sugiere que el
Sentido de Coherencia sirve como una habilidad global de enfrentarse con los
estresores de la vida. Los resultados indican que las mujeres tuvieron menos
bienestar positivo, menos apoyo social y un débil sentido de coherencia (Cederfjal,
Langius-EkI6f, Lidman y Wredling (2001). Un estudio mas reciente identifica
diferencias entre hombres y mujeres afro-americanos con VIH/SIDA en su
seleccién de la plegaria como una estrategia de autocuidado para manejar la
depresion relacionada al VIH, la fatiga y las nauseas, asi, una alta proporcién de
mujeres que de hombres usan la plegaria para manejar la fatiga y, mas hombres
que mujeres dijeron usar la plegaria para manejar la nausea y la depresion
(Coleman et al, 2006).

Si bien es cierto que en la literatura hay evidencia de que hombres y
mujeres afrontan de forma distinta la enfermedad, nuestros resultados difieren de
dichas evidencias, sobre todo al particularizarlo con la lipodistrofia. Lo anterior
posiblemente sea debido al tamafio de la muestra y a que el instrumento de
afrontamiento utilizado por nosotros no sea sensible a las diferencias de género,
por lo que sugerimos que en futuras investigaciones se amplie mas la muestra de
forma proporcional entre hombres y mujeres, asi como a la utilizacion de
instrumentos que logren captar posibles diferencias de género.

Respecto al objetivo 2.9, se tratd de identificar si las estrategias de
afrontamiento entre los sujetos con lipodistrofia de ambos paises eran empleadas
con distinta frecuencia. Aqui se hallaron 8 estrategias con diferencias significativas
de las 25 que componen el instrumento. Los resultados anteriores dan apoyo a la
hipotesis 10 que expresa lo siguiente: las estrategias de afrontamiento de los

sujetos con lipodistrofia son distintas entre las dos muestras.
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Para una mejor comprensién en la comparacion de la estrategias, haremos
referencia a aquellas que son utilizadas con “frecuencia o siempre” y que de
alguna manera marcan la diferencia entre las muestras de los dos paises. En este
sentido, para la muestra mexicana los sujetos utilizan con mayor “frecuencia o
siempre” las siguientes: buscar un sentido a la enfermedad, buscar una
explicacion en el pasado, prepararse para cosas peores, pensar que ya pasara,
buscar informacién, buscar ayuda en otras personas, disfrutar aspectos de la
enfermedad y sentirse culpables. Las primeras cuatro corresponden a
pensamientos, las siguientes tres a conductas y la ultima a los sentimientos.

De acuerdo con Gonzalez y Padilla (2006), el buscar sentido a la
enfermedad y el disfrutar aspectos de la misma corresponden a una reapreciacion
positiva. El buscar una explicacion en el pasado, prepararse para cosas peores y
sentirse culpable corresponden a una afrontamiento confrontativo. Por otro lado, la
estrategia de pensar que ya pasara seria un afrontamiento evitativo, mientras que
el buscar informacion y ayuda en otras personas corresponden a un afrontamiento
activo. Tal variacién en la frecuencia del uso de tales estrategias entre ambos
paises posiblemente se deba a las diferencias socioculturales entre los mexicanos
y los espafioles, en particular sobre la diferentes creencias y actitudes en torno al
VIH/SIDA vy la lipodistrofia, los distintos recursos economicos, el estigma y la
discriminacion, el distinto acceso a los tratamientos y a la asistencia sanitaria,
entre otras. En el estudio realizado por Carrobles, Remor y Rodriguez (2003)
hallaron también diferencias significativas al comparar una muestra de sujetos
peruanos y espanoles VIH positivos sobre las variables de afrontamiento y el
apoyo social percibido. Por ejemplo, se observé una mayor frecuencia en el uso
de estrategias activo, cognitivas y conductuales en los peruanos frente a los
espafnoles y mayor uso de estrategias de evitacion y comportamientos pasivos en
los sujetos espafioles frente a los peruanos. En cuanto a la percepcion del apoyo
sanitario, los espafoles perciben mas apoyo que los peruanos. Lo anterior
posiblemente responda a ciertas particularidades socioculturales no sélo de
México y Peru, sino de los paises latinoamericanos. Sin embargo, hasta ahora, las

comparaciones no han sido especificas en sujetos con lipodistrofia. Por tanto, se
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requiere continuar investigando con muestras mas grandes de sujetos y con los
mismos instrumentos.

Como lo hemos venido reiterando en esta discusién, no contamos con
suficientes investigaciones previas en México que nos permitan contrastar
nuestros hallazgos. Sin embargo, una de las estrategias que ha llamado nuestra
atencion es la busqueda de informacién, en primer lugar porque uno de los items
de la escala de calidad de vida hace alusion a la satisfaccion de la informacién
recibida, siendo la muestra mexicana quien obtiene puntajes medios mas altos de
insatisfaccion y en segundo lugar, porque son quienes buscan con mayor
frecuencia informacion como una forma activa de afrontar posiblemente dicha
insatisfaccion. Este problema de la falta de informacion sobre la enfermedad ha
sido documentado en estudios previos en poblacion VIH mexicana, no unicamente
con una mayor ocurrencia (Mejia, 2000), sino como el evento que mayor estrés
produce (Lobato, 1998).

La falta de informacién y la insatisfaccion recibida hacia la misma por parte
de la muestra mexicana, posiblemente esté relacionada con el estigma y la
discriminacioén por parte de los proveedores de servicios de salud. En el estudio
realizado en México por Infante y colaboradores (2006) se halldé que el 78% de los
médicos, 89% de las enfermeras, el 85% de los laboratoristas y un 33% de los
psicologos o consejeros se consideran en riesgo de infectarse si tratan con una
persona seropositiva. Su miedo a ser contagiados —anotan los investigadores—
se tornd evidente en la exageracion de las medidas de proteccion universal
(ejemplo: una dentista que atendia a personas seropositivas tenia que hacerse la
prueba de anticuerpos cada seis meses y mostrarle los resultados a sus
compainieros de trabajo), un trato reducido a lo indispensable y el abandono de los
pacientes. Por tanto, podemos afirmar que las formas en que se percibe a las
personas que viven con el VIH/SIDA influyen en su trato y en la informacion que
se les brinde.

Ahora bien en el caso de la muestra espafola, en donde el 70% de los
sujetos con lipodistrofia nunca o a veces buscan informacion, se puede interpretar

de dos formas distintas, la no busqueda de informacidn puede deberse a un

207



afrontamiento evitativo (entre menos conozca de mi enfermedad, menos me
angustio), o bien no buscar informacion adicional por que ésta es proporcionada
por los profesionales de la salud y se sienten satisfechos con la informacién
recibida.

De cualquier manera, como sefialan Rodriguez y Zurriaga (1997) la
busqueda de informacidén es una respuesta muy comun que puede considerarse
como un aspecto de la respuesta de busqueda de instauracidén y/o mantenimiento
de control, es decir la adquisicion de informacion es una manera importante de
afrontar el estrés. Ante una situacion de enfermedad se puede buscar informacion
sobre su naturaleza, su etiologia, el diagndstico y los procedimientos terapéuticos
usados, su curso, su implicacién o prondstico, etc. En cualquier caso, la busqueda
de informacion puede tener varias funciones: a) reduccién de la incertidumbre
respecto de la enfermedad, b) restauracion del sentido de control de los
acontecimientos, c¢) proporcionar a la persona algo que hacer y d) encontrar
respuestas razonables (Rodriguez y Zurriaga, 1997).

Por ultimo, en el objetivo 2.10 queriamos conocer si las estrategias de
afrontamiento que utilizan las personas con lipodistrofia tenian alguna relacion con
su calidad de vida. Los resultados obtenidos nos indican que efectivamente hay
una relacién entre determinadas estrategias y su distinta repercusion (positiva o
negativa) sobre la calidad de vida en todas sus dimensiones. Dicha relacion ya se
habia dejado vislumbrar en el estudio previo realizado unicamente con la muestra
espanola (Garcia y Font, 2008).

Acorde con nuestros resultados, diversos estudios han hallado estrechas
relaciones entre las estrategias de afrontamiento y la calidad de vida en personas
seropositivas al VIH, incluso a pesar de la amplia variedad de instrumentos
empleados (Burgess et al., 2000; Friedland, Renwick, McColl, 1996; Jia et al.,
2007; Leiberich et al., 1997; Safren et al., 2002; Saidl, 2002; Swindells et al., 1999;
Vosvick et al., 2003). La mayoria de estos estudios coinciden en que las
estrategias ineficaces tienen una relacion significativa con una baja calidad de vida
y a la inversa, estrategias eficaces se relacionan con una alta calidad de vida. En

nuestro estudio hemos sefalado las estrategias a través del impacto positivo (+) o
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negativo (-) sobre la calidad de vida (véase la tabla 40) y, que dependera de la
frecuencia con que se utilice cada estrategia. Por ejemplo, no tiene el mismo
impacto pensar con «frecuencia o siempre» en superar la enfermedad por si
mismo, que pensar con «frecuencia o siempre» en prepararse para cosas peores.
En el primer caso se observé un impacto positivo y en el segundo negativo.

Al considerar en esta tesis a las dos muestras, hallamos una proporcién
muy similar en el numero de estrategias conductuales (6), cognitivas (5) y
emocionales (5) que resultaron con diferencias significativas al relacionarlas con la
puntuacion media obtenida en el instrumento de calidad de vida.

Respecto a las estrategias conductuales tales como buscar informacion y
ayuda en otras personas, solucionar los problemas por si mismo, ir al médico,
distraerse y confortarse con la comida y la bebida, todas ellas tuvieron un impacto
positivo en la calidad de vida. Tales estrategias son respuestas de accién directa
que tienen que ver con el control. Como senalan Rodriguez y Zurriaga (1997) se
trata de controlar (o al menos participar) en el proceso de recuperacion. Es decir
en el caso de enfermedades graves o cronicas, que rara vez pueden ser
modificadas directamente y mucho menos por el paciente, la capacidad de
intervencion puede limitarse tan solo a participar en el proceso de recuperacion.
En el caso de las personas con VIH (que hasta el momento no hay una cura para
la infeccion) al menos la recuperacion se da en una mejoria de su calidad de vida.
Consideramos que deben seguir fomentandose en los pacientes la utilizacion de
estrategias conductuales como las anteriormente mencionadas, dada su
repercusion positiva sobre la calidad de vida.

En cuanto a las estrategias cognitivas, los pensamientos que tuvieron un
impacto positivo en la calidad de vida fueron cuando se utilizan «con frecuencia o
siempre»: “pensar en superarlo uno mismo” y “pensar que tiene algun aspecto
positivo”. Lo que caracteriza estas cogniciones es la interpretacion positiva de la
situacion, misma que también se ha observado como estrategia de adaptacion en
los supervivientes a largo plazo con SIDA (Remien, Rabkin y Williams, 1992). Por
su parte, los pensamientos que tuvieron un impacto negativo fueron cuando «con

frecuencia o siempre» “se busca una explicacién en el pasado”, “prepararse para
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cosas peores” y “pensar que ya pasara’, resultados casi idénticos a los obtenidos
en pacientes de cancer (Font, 2000). Tales estrategias son un reflejo de
distorsiones cognitivas y evasivas, como la no aceptacion de la situacion presente
recurriendo al pasado y la anticipacion de eventos negativos. Lo anterior también
se ha confirmado en estudios previos en donde la evasion cognitiva como
estrategia de afrontamiento tiene una asociacién negativa con la calidad de vida
(Safren, Radomsky, Otto y Salomon, 2002).

En lo que respecta a las estrategias emocionales, el utilizar con «frecuencia
o siempre» “la resignacion” y el “mantener la esperanza” en sujetos seropositivos
con lipodistrofia presentan una mejor calidad de vida en comparacién de aquellos
que «nunca» o a veces» las utilizan. De acuerdo con Rodriguez y Zurriaga (1997)
aunque la palabra resignacion tiene connotaciones negativas, sin embargo, puede
tener un significado positivo y colaborar con la mejor adaptacién del paciente a la
enfermedad, lo que de alguna manera se ve reflejado en los resultados de nuestro
estudio. Por otra parte, cuando se utilizan con «frecuencia o siempre» las
estrategias de aislarse, sentirse culpable y sentirse pesimista, éstas presentan una
repercusion negativa sobre la calidad de vida. Estudios previos han sefalado que
el afrontamiento emocional-paliativo, como el optimismo, se relaciona con una
mejor calidad de vida tanto a corto como a largo plazo (Leiberich, et al. 1997),
mientras que las estrategias de evitacion o aislamiento tienen una relacién
negativa con la calidad de vida (Safren, Radomsky, Otto, Salomn, 2002; Swindells
et al., 1999). De acuerdo con Bombardier, D’Amico y Jordan, (1990), el culpase a
si mismo es una estrategia de afrontamiento emocional que impide la adaptacion
en enfermedades cronicas. Por su parte Houldin, Jacobsen y Lowery (1996)
observaron que en pacientes con cancer de mama que obtenian altos niveles de
auto-culpa, fueron las que obtuvieron peores puntajes sobre las escalas de
adaptacion global y psicoldgica a la enfermedad.

Al parecer, en el contexto del VIH/SIDA, es comun que las personas traten
de buscar una explicacion del porqué de su seropositividad a través de
pensamientos atribucionales, es decir buscar una atribucion interna (auto-culpa),

una atribucion externa (culpar a los otros) y una ultima atribuida a la fatalidad.
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Teniendo en cuenta estas consideraciones, Clement y Schonnesson (1998),
analizaron dichas atribuciones con las estrategias de afrontamiento y el
funcionamiento psicolégico en sujetos seropositivos al VIH. Hallaron que la
atribucion de auto-culpa se asocié con el afrontamiento de evitacion y que éstos
dos aspectos juntos correlacionaron con depresion e insatisfaccion en la vida.

Por otro lado, en el estudio previo realizado unicamente con la muestra
espanola, resultdé que el sentirse culpable fue la unica estrategia ineficaz que se
relaciond con todas las subescalas y el item general del cuestionario de calidad de
vida (Garcia y Font, 2008).

Al considerar lo hallado en nuestro estudio y en investigaciones previas, se
considera la urgente necesidad de ofrecer ayuda psicolégica a través de
psicoterapia, a aquellos pacientes seropositivos con lipodistrofia que se sientan
culpables de su enfermedad con el fin de atender sus efectos negativos sobre la
calidad de vida.

Finalmente, el haber realizado el analisis con cada una de las subescalas
del cuestionario de calidad de vida, nos ha permitido obtener una doble
informacion. Por un lado, identificar como se relacionan cada una de las
estrategias con cada subescala y, por el otro, identificar qué subescalas son las
que mayormente se relacionan con las estrategias de afrontamiento tanto en
forma positiva (eficaz) como negativa (ineficaz). Por ejemplo, el buscar
informacion tuvo una relacion positiva unicamente en la subescala de sintomas, lo
gue nos sugiere que es una estrategia eficaz para disminuir las dificultades en
esta area, pero no lo suficiente para incidir en otros aspectos de la calidad de vida.
En cambio el pensar que tiene algun aspecto positivo resulta ser una estrategia lo
suficientemente eficaz para incidir de forma positiva en todas las areas de la
calidad de vida. Por el contrario, la estrategia de sentirse culpable tuvo un impacto
negativo en tres de las cinco subescalas (la de sintomas, emocional y la
valoracion general de la calidad de vida), lo que implica ser una estrategia ineficaz
capaz de provocar deterioro en la mayor parte de las areas que comprende la

calidad de vida de sujetos seropositivos con lipodistrofia.
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Respecto a las subescalas que resultaron ser mas vulnerables a las
estrategias de afrontamiento (tanto en forma positiva como negativa) fueron las
subescalas de habitos cotidianos y la emocional, con 10 y 8 relaciones
significativas respectivamente, siguiéndole las subescalas de sintomas y la
valoracion general con 7 relaciones significativas cada una y la de dificultades
familiares y sociales con 3. Por tanto, consideramos a las estrategias de
afrontamiento como variables psicologicas moduladoras, quienes juegan un papel
muy importante sobre la calidad de vida y que se les debe continuar investigando
para un mejor esclarecimiento de su funcién.

Como hemos visto, los sujetos seropositivos al VIH con lipodistrofia, utilizan
estrategias tanto eficaces como ineficaces para afrontar sus problemas de salud,
asi como la diferente manera en que se relacionan con distintos aspectos de su
calidad de vida. Quiza lo mas interesante al respecto, que hemos hallado en este
estudio, es que los sujetos aun con lipodistrofia utilizan frecuentemente o siempre
estrategias eficaces que repercuten positivamente en su calidad de vida.

Consideramos que la intervencion psicoldgica, como la teoria cognitivo-
conductual, puede abordar las distintas estrategias de afrontamiento, fortaleciendo
aquellas que resulten eficaces y modificar aquellos pensamientos, sentimientos y
conductas que impiden el bienestar de las personas seropositivas afectadas por la
lipodistrofia.

En cuanto a la insatisfaccion corporal, creemos que se podrian adaptar
algunas técnicas —a nivel individual o grupal— que han sido ampliamente
reconocidas por su eficacia en los trastornos de la imagen corporal (Raich, Mora,
Marroquin, Pulido y Soler, 1997).

Por ultimo consideramos que hemos hallado suficiente evidencia que da
apoyo a nuestra ultima hipdtesis, que afirma lo siguiente: las estrategias de
afrontamiento que utilizan las personas con lipodistrofia se relacionan con

su calidad de vida.
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7.3 Alcances y limitaciones del estudio

Esta tesis es un primer acercamiento que compara la problematica actual
del sindrome de lipodistrofia en personas seropositivas al VIH en relacién a la
calidad de vida, las estrategias de afrontamiento y las diferencias de género, en
dos muestras socioculturales diferentes. Por ello consideramos importante
reconocer que si bien abordamos todos nuestros objetivos, también sefalar las
distintas limitaciones que se fueron identificando durante el desarrollo del trabajo.

Entre lo positivo destaca la consecucién de objetivos, asi como la
comprobacién de la mayor parte de las hipotesis. Por otro lado, es importante
resaltar que el instrumento de calidad de vida para enfermedades cronicas de Font
(1988), resulté ser una herramienta idonea para evaluar el impacto de la
lipodistrofia sobre la calidad de vida y, a pesar de no ser un instrumento especifico
para el VIH/SIDA, contempla aspectos relacionados con la imagen corporal que
son fundamentales para apreciar el impacto de la lipodistrofia. Para la muestra
objeto de estudio, el instrumento obtuvo valores buenos de fiabilidad utilizando el
alfa de Cronbach, en la escala global: 0,95, subescala de sintomas: 0,79;
subescala de dificultades en los habitos cotidianos: 0,78; subescala de dificultades
familiares: 0,87, y malestar emocional: 0,87. La tasa de respuesta para la muestra
total fue de 99,5%. Por su parte el instrumento de estrategias de afrontamiento
obtuvo valores aceptables de fiabilidad de 0,72. Ambos instrumentos fueron de
facil comprension y aplicaciéon en las dos muestras aqui estudiadas por lo que se
recomienda su uso para futuras investigaciones.

El presente estudio también nos permiti6 conocer como las personas
seropositivas con lipodistrofia utilizan distintas estrategias de afrontamiento frente
a sus problemas de salud, sin hallar evidencia suficiente que apoye que hombres y
mujeres difieren en la utilizacion de las estrategias de afrontamiento.

También se ha obtenido amplia informacion que ha permitido conocer y
constatar la existencia de relaciones entre determinadas estrategias de
afrontamiento y la calidad de vida. Por ultimo, el estudio puso en evidencia claras

diferencias sustanciales del distinto impacto de la lipodistrofia sobre la calidad de
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vida y sobre el diferente uso de las estrategias de afrontamiento de las dos

muestras.

Dentro de las limitaciones de nuestro trabajo, quisiéramos sefalar las

siguientes:
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El tamafio muestral. Consideramos que las muestras estudiadas son aun
pequefias (sobre todo la muestra femenina de México), si tenemos en
cuenta los registros notificados de VIH en ambos paises. Por tanto
consideramos utilizar muestras mas grandes para evitar posibles factores
de variabilidad y sesgo, que permitan asegurar de algun modo que los
datos obtenidos sean susceptibles de generalizacion al resto de la
poblacion.

El diagndstico clinico de la lipodistrofia. En la presente tesis se definio el
diagndstico a partir de los cambios percibidos por el paciente y confirmados
por el médico, asi como el presentar uno o0 mas cambios corporales en la
cara, el abdomen, el pecho, las extremidades y la espalda. Consideramos
que si aun no es viable la utilizacién de técnicas objetivas por su elevado
coste, por lo menos se tendria que ser mas exigente en los parametros del
diagndstico clinico, como el tener en cuenta los distintos grados de
afectacion corporal. Por ejemplo, identificandolos como ligero, moderado o
severo, tanto en la pérdida como en la acumulacién de grasa. Estamos
conscientes que estas pequenas diferencias, que no fueron contempladas
en este estudio, pudieron haber sido cruciales en la percepcion de los
sujetos a la hora de evaluar su calidad de vida.

El estudio transversal. Nuestro estudio posee todas las desventajas de los
disefios transversales que solo realizan una evaluacion en un corte
determinado de tiempo, perdiéndose por consiguiente el rumbo que
tomaran los acontecimientos. Como pudimos percatarnos durante la
elaboraciéon de este trabajo, la aparicién del sindrome de lipodistrofia esta
sujeto al tiempo. Por tanto es necesario un estudio longitudinal —de
preferencia cuando el sujeto comienza el tratamiento antirretroviral—,

aplicar una linea base e ir evaluando cada determinado periodo su calidad



de vida y las estrategias de afrontamiento, con el fin de observar los
posibles cambios en estas variables, para en su momento hacer una

intervencion mas oportuna.

Por ultimo, quisiéramos anadir que el sindrome de lipodistrofia representa un
importante malestar psicoldgico en las personas seropositivas al VIH y que va mas
alla de ser un simple problema estético. Consideramos que es necesario evitar por
todos los medios disponibles la aparicion de este tipo de efectos secundarios, que
para los pacientes puede llegar a significar algo mas temible que la propia
infeccion por el VIH/SIDA.
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Conclusiones

Finalmente como resultado de esta investigacion nos permitimos sugerir las

siguientes conclusiones:
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1.

El VIH/SIDA continia siendo una pandemia devastadora que afecta

actualmente a 33 millones de personas en todo el mundo.

El tratamiento antirretroviral de alta eficacia (TARGA) ha podido disminuir la
morbilidad y mortalidad en aquellos paises que tienen acceso a la

medicacion.

Aunado a los evidentes beneficios atribuidos al TARGA también se hallan

multiples efectos secundarios, como lo es el sindrome de lipodistrofia.

El sindrome de lipodistrofia tiene una etiologia multifactorial cuyas
caracteristicas son las alteraciones metabdlicas y los cambios morfolégicos

debido a la redistribucién de la grasa corporal.

. La calidad de vida de las personas con tratamiento por VIH es diferente

entre la muestra espanola y la muestra mexicana: hay mayor pérdida de

calidad de vida en la muestra mexicana de personas VIH positivas.

La calidad de vida en personas seropositivas al VIH es menor ante la

aparicion del sindrome de lipodistrofia en las dos muestras.

Entre las personas con lipodistrofia, la calidad de vida también es diferente
entre las dos muestras: hay una mayor peérdida de calidad de vida en las

personas con lipodistrofia de la muestra mexicana.



8. Variables sociodemograficas como la “pareja” y variables clinicas como los
“efectos secundarios” tienen relacion con la calidad de vida de las personas

seropositivas con lipodistrofia.

9. Los cambios morfolégicos de la cara producidos por la lipodistrofia tienen
un mayor impacto sobre la calidad de vida de las personas VIH positivas,

que los cambios en otros lugares del cuerpo.

10. La lipodistrofia no parece tener una afectacion mayor en la calidad de vida
de las mujeres que en los hombres, excepto por la pérdida de atractivo por

parte de las mujeres.

11.Los hombres seropositivos con lipodistrofia de la muestra mexicana tienen
mayores dificultades familiares y sociales que la muestra espafiola de

hombres seropositivos con lipodistrofia.

12.La calidad de vida de las mujeres con lipodistrofia es diferente en las dos
muestras. Hay una mayor pérdida de calidad de vida en la muestra

mexicana de mujeres con lipodistrofia.

13.Las personas seropositivas con lipodistrofia utilizan distintas estrategias de
afrontamiento a través de pensamientos, conductas y emociones frente a

sus problemas de salud.

14.Las estrategias de afrontamiento que utilizan los hombres y las mujeres con

lipodistrofia no son distintas entre ellos.

15.Las estrategias de afrontamiento utilizadas por las personas con
lipodistrofia son distintas entre las dos muestras. Los sujetos de la muestra
mexicana utilizan con mayor “frecuencia o siempre” buscar un sentido a la

enfermedad, buscar una explicacion en el pasado, prepararse para cosas
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peores, pensar que ya pasara, buscar informacion, buscar ayuda en otras

personas, disfrutar aspectos de la enfermedad y sentirse culpables.

16.Las estrategias de afrontamiento que utilizan las personas con lipodistrofia

se relacionan con su calidad de vida.

17.Las estrategias mas eficaces en relacion a la calidad de vida son: pensar
que tiene algun aspecto positivo, distraerse, pensar en superarlo uno
mismo, solucionar los problemas por si mismo, ir al médico
inmediatamente, confortarse con la comida y la bebida, resignarse,
mantener la esperanza, buscar informacion y buscar ayuda en otras

personas.

18.Las estrategias menos eficaces en relacion a la calidad de vida son:
aislarse, sentirse pesimista, buscar una explicacion en el pasado,

prepararse para cosas peores, pensar que pasara y sentirse culpable.

19.Es necesario crear y aplicar programas de intervencion psicoloégica para
personas VIH positivas con lipodistrofia, a fin de fortalecer sus estrategias

eficaces y modificar aquellas que pueden deteriorar su calidad de vida.
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ANEXO 1

“Estimacion de adultos y nifios que vivian con el VIH/SIDA a final
de 2007”






NUMERO ESTIMADO DE ADULTOS Y NINOS QUE
VIVIAN CON EL VIH/SIDA EN 2007

Europa Europa oriental y

: |
occidental y Central 5 cent.ral
e el Nort 760 000 1,6 millones
g det Nore [600 000—1.1 millones] L 1+2~21 Millones]
1,3 millones ’ Asia oriental
[480 000—1,9 millones] Africa del Norte 800 000
y Oriente Medio [620:000-960'000]
Caribe 380 000 . A
[270 000500 000] Asia meridional y
230 000 Sudoriental
[210 000-270.000] Afric 4.0 mlllqnes
. [3,3-5,1 millones]
subsahariana
América Latina 22,5 millones Oceanfa
1,6 millones  [20:9-24.3 millones] 75000
[1,4-1,9 millones] [53 000‘12? 000]

TOTAL: 33,2 (30,6—36,1) MILLONES
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ANEXO 2

“Cédula de entrevista estructurada para recoger datos clinicos y
sociodemograficos”






Datos sociodemogréaficos:

Sexo: hombre mujer
Edad
Orientacién sexual: hts hms

Situacion actual de pareja:

Sin pareja
Con pareja
Ocupacion:
No trabaja
Si trabaja
Efectos secundarios de los antirretrovirales:
Sintoma Si presenta No presenta
PIEL
DIGESTION

(dolores, pesadez)

PROBLEMAS
MUSCULARES

INTESTINAL (alteracién
transito intestinal)

OTROS:
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Percepcion de cambios fisicos:

PARTE DEL CUERPO SI

Todo el cuerpo

Muslos

Gluteos

Caderas

Estdmago

Brazos

Cintura

Tono muscular

Pecho

Cuello

Cara

Pies

Piernas

Espalda

Otras partes:

Otras partes:

LIPODISTROFIA:
Si
no
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Datos clinicos del paciente: (Infeccion por VIH)

Fecha de diagnéstico de seropositividad (mes y afo):

Posible via de transmision:
1. ADPV___
2. Sexual
3. Transfusion____

4. Desconocido

CD4 actual: /mm3 Carga viral:

Enfermedades oportunistas: si no

Observaciones generales del entrevistador:
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ANEXO 3

“Cuestionario QL-CA-Afex de calidad de vida” (Font,1988)






nauseas

no he tenido
ninguna

(altimos 7 dias)

sensacion de
nauseas

¢Ha tenido algiin vdmito?

Margue con una X su respuesta

movilidad en su casa
me he desplazado

sin dificultad

actividad laboral fuera de casa
Sefiale con una X su situacion laboral actual:

o trabajo

0 no trabajo por motivos de salud

0 no trabajo por otros motivos (jubilado, paro, etc.)

En los Ultimos 7 dias:

(contestar solo en el caso de que trabaje)

he trabajado sin
ninguna

dificultad

cuidados personales (lavarse, vestirse, etc.)

he realizado

estas
tareas sin
dificultad

atractivo para el sexo opuesto

me he sentido
igual de

atractivo(a)
gue normalmente

ira  (agresividad, célera, enfado, irritacion)

no he estado

irascible en
absoluto

L1
he tenido nauseas
extremadamente
intensas y frecuentes

L2

no he podido moverme
de la cama

L3

no he podido trabajar
en absoluto debido a
mi estado de salud

L4

me ha sido totalmente
imposible llevarlos a
cabo sin ayuda

L5

me he sentido carente
por completo de
atractivo debido a mi
estado de salud

L6

he estado
extremadamente
irascible debido a mi
estado de salud
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( altimos 7 dias)

dolor L7
no he; tenido he tenido un dolor
ningan insoportable

dolor

EN CASO DE QUE HAYAEXPERIMENTADO ALGUN DOLOR, INDIQUE EN QUE
PARTE O PARTES DEL CUERPO LO HASENTIDO ..o

capacidad para mover el cuerpo, realizar actividad fisica L8
(gimnasia, deporte, pasear, etc.)

he realizado no he podido mover
actividad fisica mi cuerpo

sin dificultad

actividades recreativas L9
(ocio, pasatiempos, hobbies, cine, television, leer, etc.)

me he distraido y no me he distraido ni
disfrutado con mis disfrutado en absoluto
actividades con mis actividades
recreativas recreativas debido a

mi estado de salud

ansiedad (nerviosismo) L10
no he estado he estado
ansioso(a) en extremadamente

absoluto

fatiga

no me he sentido
cansado(a) en
absoluto

ansioso(a) (debido a
mi estado de salud)

me he sentido Ll

extremadamente
cansado(a) debido a
mi estado de salud

satisfaccién social

me he sentido
satisfecho(a)

(hablar con otras personas, visitar amigos, recibir visitas, etc.) L12

me he sentido
extremadamente

con mi
actividad social

suefio  (los Gltimos 7 dias)

por las noches
he dormido

insatisfecho(a) con mi
actividad social debido
a mi estado de salud

L13

no he podido
dormir bien

muy bien

Esta noche pasada
he dormido ........... horas
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Tengo la sensacion de que he descansado:
(sefiale con una X su respuesta)

ninguna noche

o bien
o regular
o mal



vigilia

(ultimos 7 dias)

he estado
completamente
despejado(a) a
lo largo del dia

preocupacion por los hijos

no me he
sentido

no tengo hijos [ |

preocupado
en absoluto

actividades en casa

he realizado los
trabajos caseros
sin dificultad

aspecto fisico

me he sentido
satisfecho(a)

conmi
aspecto fisico

estado de Animo (depresion, tristeza)

no me he
sentido en

absoluto
deprimido(a)

relaciones de pareja (afectivas, comunicativas, sexuales, etc.)

mi vida de
pareja ha
sido totalmente

satisfactoria

L14

he estado
completamente
adormilado(a) a lo
largo del dia

L15

me he sentido
extremadamente
preocupado

L16

no he podido realizar
ningun trabajo casero
debido a mi estado de
salud

me he sentido L7

extremadamente
insatisfecho(a) con mi
aspecto fisico debido
a mi estado de salud

L18

me he sentido
extraordinariamente
deprimido(a) debido a
mi estado de salud

L19

mi vida de pareja ha
sido extremadamente
insatisfactoria debido
a mi estado de salud

mi vida de pareja ha sido insatisfactoria por otros motivos, |:]
sin que tengan nada que ver con mi estado de salud

relaciones familiares L20

(con los hijos, hermanos, etc. excluyendo la relacién con la pareja.
Se refiere a afecto, comunicacion, discusiones, etc.)

mis relaciones

o mis realciones
familiares no se

familiares han sido

hke)ln \Ilistto en extremadamente

af sot lé 0 insatisfactorias debido
Sc?rcrai Zsstado de a mi estado de salud
salud
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(dltimos 7 dias)

apetito L21
he teni no he tenido ningun
age}tei?c:do apetito debido a mi

. . estado de salud
En estas 24 horas he comido (sefiale con una X su respuesta):

0 la misma cantidad

0 menos

. ., 0 més que normalmente
informacion 192
me he sentido H i
completamente me he sentido
satisfecho(a) insatisfecho(a) con la
con la manera manera que me

que me han han explicado mis
explicado mis problemas de salud
problemas de

salud *

* Independientemente de cliando le hablaron de este tema. Nos  referimos a como se ha sentido al
pensar en ello, en estos Ultimos 7 dias o ahora.

concentracion L23

no he tenido me ha sido imposible

problemas de concentrarme debido a

concentracion mi estado de salud

en absoluto

ganas e ilusién por las cosas y actividades L24

(trabajar, hobbies, actividades en casa, comprar, salir, visitar amigos, etc.)

he sentido no he sentido ningunas

ganas e ilusion ganas ni ilusion por

por las cosas las cosas debido a mi
estado de salud

preocupaciones econémicas L25

no me he sentido me he sentido

preocupado(a) en extraordinariamente

absoluto por mi procupado(a) por mi

situacion situacién econémica

economica (debido a mi estado de

debido a mi estado salud)

de salud

miedo (preocupacién, angustia, etc.) L26

no he sentido he sentido muchisimo

ningan miedo y preocupacion

miedo ni por mi estado de salud

preocupacion

por mi estado

de salud

POR FAVOR INDIQUE EN QUE MEDIDA CREE QUE EL ESTADO DE SU SALUD HA

AFECTADO (EN ESTOS ULTIMOS 7 DIAS) ASU VIDA EN GENERAL L27
mi vida ha sido
normal, en estos en estos Ultimos 7
Gltimos 7 dias, dias, mi vida ha sido
sin cambios extremadamente
debido a mi insatisfactoria debido
estado de salud a mi estado de salud
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ANEXO 4

“Cuestionario de estrategias de afrontamiento”






[Sefiale con una « X » sus respuestas]

B
(&)
g
Actualmente, cuando tengo problemas de salud... 3| o
c| O 25
3] o 4=
c o c £
S > o | .2
P < @) n
Pienso: “Esto lo tengo que superar YO MiSMO”.......ccouiiiiiiiiiiiiieeeiiiieiaeee e
Pienso: “Tiene algun aspecto positivo”.......ccccuviiiiiiiiiaeeeeieeeeeee e
Pienso: “Podria ser peor, eso no es tan grave”........cccooeeeiiiiccciiiiiiceeeeeen.
Busco un sentido a mi enfermedad ........ccccooiiiiiiiii e
Intento no pensar en ello. Pienso en otras cosas .........cccccvvveeeeeeeaenn.. ..
Intento encontrar en mi pasado una explicacién de lo que me pasa...........
Pienso: “Tengo que prepararme para COSas PEOreS’ ......cceeeieaeceuvereeeeeeaasss

Pienso: “Esto ya pasara. Son problemas que sélo duran cierto tiempo”....

Busco informacién sobre 10 que Me Pasa ........cccceeeeiiiiiiiiiiiiiiiiieea e

Busco ayuda en otras Personas ..........coooiieoicoiiiiiiieiaaeeeeeaeieeeeaaaaaes

Intento solucionar mis problemas yo mism[o/a] ........coocoiieiiiiiiieiiiiiieeens

Decido yo mism[o/a] ir al médico inmediatamente ............ccccccvvvviereneennn..

Me distraigo con el trabajo 0 con otras COSas .........cccevvviiiiccciiiiiiiiiiiaeaaaennn,

Hago exactamente todo lo que me dicen los M&diCos ........cccccvveeeererrnnnnns

Bebo 0 como cosas que Me GUSTAN .....vveiiiiiiiiiiieiiiiee e

Disfruto con algunos aspectos relacionados con mi enfermedad, por
ejemplo: hacer cosas para las que antes no tenia tiempo, hablar con los
(0= To Lot 01T (o

Hablo de ello con algun familiar 0 @amigo ..o

Salgo menos de casa. Evito hablar de ello con otras personas .................

Acepto la situacion tal cual €s. Me resigno ........occveeiiiiiiiiiiiiiiiicesieees

Mantengo la esperanza. Me siento optimista..........ccccocooierieeeiiiiiiiinne

Me siento culpable de 10 qQUE ME PASA ......uveuiiiiiiieeeiiiiiiiiieee e

Expreso abiertamente mis sentimientos, por ejemplo: si me enfado, me
quejo; si estoy triste, 10 digo; €1C, ..viriiiiiiiiiiiiiiiii e

Cuando estoy triste, deprimi[o/a], enfadad[o/a], lo disimulo ante los
(o =10 0 1= T P PTPP

Me desespero. Me siento pesimista .......ccccoeeeiiiiiiiiiiiieee e

Hago bromas sobre ello. Me ri0 0ironizo ......cccccviiiiiiiiiieeeeeeieeeeeeee,
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