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ESTUDIO 

“MUJER Y VIH, IDENTIFICACIÓN DE NECESIDADES Y

ESTRATEGIAS”

Introducción

La epidemia del VIH/SIDA afecta de manera desigual a hombres y mujeres en la medida que las diferencias
de género determina tanto el acceso a la información y a los recursos sociosanitarios como la percepción
de riesgo frente a la infección. Estas situaciones diferenciales van a derivar en los llamados factores de vul-
nerabilidad que propician una mayor exposición a la infección por VIH en la mujer. Es necesario tenerlos
presente a la hora de abordar la prevención primaria como la secundaria y terciaria. 

Aún siendo las mujeres un colectivo de especial interés en la epidemia, no se tienen datos actualizados de
cuáles son sus necesidades desde una perspectiva de género. Conocer mejor las realidades con la que vivi-
mos las mujeres seropositivas, de nuestras necesidades y limitaciones, así como analizar el contexto socio-
sanitario en el que nos vemos envueltas y en el que somos tratadas, puede facilitarnos la puesta en mar-
cha de acciones, actuaciones y estrategias que repercutan positivamente en  nuestra calidad de vida y en
nuestro bienestar global.

Es por ello, por lo que se consideró necesario llevar a cabo una primera fase de recogida de datos que nos
proporcionara información sobre diferentes aspectos de los efectos de la epidemia en las mujeres VIH+.
Para ello, se diseñó un estudio denominado “Mujer y VIH, identificación de necesidades y estrategias” .

Las áreas de análisis de este estudio se dividieron en aspectos sociodemográficos; aspectos relacionados
con situación médico-clínica; aspectos psico-emocionales y aspectos socio-comunitarios. La recogida de
datos se llevó a cabo preguntando directamente a las mujeres a través de un cuestionario con el fin de que
fuéramos las mujeres VIH+ las narradoras de  nuestra propia historia, a la vez de que con ello pudiéramos
contribuir a potenciar el sentimiento de participación comunitaria.

Este proyecto ha sido realizado por las asociaciones SER POSITIVAS, y CREACIÓN POSITIVA, situadas en
Madrid y Barcelona, respectivamente, y cuyos fines convergen en querer mejorar la calidad de vida de las
personas seropositivas desde la perspectiva de genero, y fue subvencionado por el Plan Nacional sobre el
Sida, Ministerio de Sanidad y Consumo. 

1. Objetivo

La finalidad de este proyecto fue recoger la información que nos permitiera  conocer mejor y más deta-
lladamente la situación actual de las mujeres seropositivas y detectar las necesidades en diferentes aspec-
tos relativos a la situación médica, socio-demográfica, psico-emocional y socio-comunitaria con el objetivo
de crear un instrumento que permita una reflexión crítica y que derive en el desarrollo de estrategias y
actuaciones dirigidas a introducir los cambios necesarios para mejorar la calidad de vida de las mujeres
VIH+ y la de las personas de su entorno. 
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2.Hipótesis derivadas de las Situaciones observadas en las
Asociaciones 

En este contexto, las asociaciones CREACIÓN POSITIVA Y SER POSITIVAS identificaron la necesidad de rea-
lizar una primera aproximación a las realidades en las que vivimos las mujeres, necesidades, limitaciones y
recursos, tanto en el ámbito privado como en el ámbito socio-sanitario. 

El conocimiento de la situación de las mujeres seropositivas, adquirido a través nuestro trabajo diario y las
situaciones observadas desde las que se comenzó a reflexionar, constituyeron el punto de partida en la ela-
boración de las hipótesis en las que basaríamos el cuestionario y  que a continuación enumeramos:

Situación sociodemográfica

➮ Se observa numerosos perfiles en las mujeres seropositivas, muy diferentes a la imagen de la mujer
como vector de la infección en su papel de madre o de prostituta. La edad, nivel de formación, vía de
transmisión y otros factores sociodemográficos pueden estar influyendo en un alto grado tanto en los
aspectos médicos como en los psicoemocionales y sociales.

➮ Se observa un progresivo empobrecimiento de las mujeres seropositivas. Las pensiones son insuficien-
tes y el acceso laboral se ve dificultado por cuestiones de género, formativas y de discriminación por el
VIH. A estas dificultades hay que sumar las cargas familiares que muchas mujeres tienen y que afrontan
en solitario.

Situación médica

➮ Se observa un número importante de mujeres que reciben su diagnóstico de VIH con recuentos de CD4
bajos. Un diagnóstico  precoz o tardío puede cambiar el curso de la infección, en la medida en que limi-
ta y complica la situación clínica.  El entorno de privacidad  y confianza en el momento del diagnóstico
son, además, determinantes en la aceptación y la adaptación a los cambios que se pueden producir en
la persona diagnosticada.

➮ La información sobre la infección por VIH de las mujeres que acuden a nuestras asociaciones suele ser
bastante limitada. Este dato nos hace cuestionarnos acerca de cómo se está proporcionado la informa-
ción durante el proceso del consentimiento informado, si éste se lleva a cabo realmente en todos los
contextos y si las mujeres reciben el apoyo necesario durante el transcurso de detección de la infección.

➮ La atención sanitaria específica a las mujeres no tiene en cuenta sus rasgos diferenciales fisiológicos ni
culturales. Un ejemplo de ello son los relacionados con los cambios hormonales que no se están tenien-
do en cuenta antes de prescribir o pautar los tratamientos, lo que impide desarrollar una atención inte-
gral de salud. Conocer los detalles del seguimiento médico en el transcurso de la infección así como las
dificultades que podemos encontrar las mujeres para estos seguimientos son puntos importantes para
conocer sus necesidades.

➮ Un aspecto claramente diferencial son las patologías ginecológicas que aun siendo frecuentes en las
mujeres seropositivas se observaba ciertas deficiencias tanto en la frecuencia como en el acceso y tipo
de revisiones ginecológicas, dato que se ha querido constatar a través del estudio. 

➮ La frustración y malestar manifestado por muchas mujeres seropositivas respecto a los “efectos secun-
darios” padecidos, nos impulsa a querer conocer la auto percepción de los síntomas y cómo afectan en
la vida diaria quien los sufren.
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Situación socio comunitaria

➮ Hemos observado cómo el estigma y la discriminación son factores determinantes en todos los
aspectos de la vida de las mujeres seropositivas, influyendo a la hora de compartir el diagnóstico con
los miembros del entorno social y laboral,  provocando miedos, ansiedad y aislamiento en las personas
seropositivas. 

➮ Los roles de género determinan conductas de autocuidado menores en las mujeres VIH+, dado que
en el rol que asumen las mujeres parece que el cuidado va siempre dirigido a las personas del entorno.

➮ La violencia de género es un fenómeno que está muy presente en nuestras asociaciones. Las mujeres
sufren violencia de género en muchos de los ámbitos de relación, siendo esta violencia uno de los facto-
res de vulnerabilidad frente al VIH y que además sitúa a las mujeres en una situación de estigma y discri-
minación, en la medida que su diagnóstico de VIH conlleva a si mismo, una situación de vulnerabilidad
frente a la violencia. Es necesario constatar la incidencia y el tipo de violencia para visibilizar una realidad
y buscar estrategias que conlleve su erradicación.

Situación Psico - emocional

➮ Se manifiestan dificultades en las esfera de la sexualidad. Las patologías ginecológicas que conllevan
una menor lubricación vaginal, el miedo a la transmisión del VIH a sus parejas sexuales, el miedo al
rechazo de nuevas parejas sexuales ante la posibilidad de desvelar el seroestatus, los roles de género,
etc., pueden ser, entre otros, los factores que determinan la vivencia de la propia sexualidad. Queríamos
conocer cómo se valoran las relaciones sexuales y su papel en la calidad de vida de las mismas.

➮ El uso del preservativo en las mujeres seropositivas viene condicionado por el seroestatus de la pareja,
asimismo la negociación del mismo condiciona el tipo de relación afectivo-sexual que establecen las
mujeres. Por otro lado, en cuanto al uso del preservativo femenino se observa muy poca frecuencia de
uso. Ciertas creencias y mitos con respecto a este método barrera, así como su poco acceso pueden ser
motivos de la baja frecuencia de uso del preservativo femenino.

➮ Desde el momento del diagnóstico las mujeres seropositivas pueden  pasar por diferentes estados
psico-emocionales. Si bien es cierto que después de TARGA el pronóstico de vida se ha prolongado,
las mujeres siguen teniendo que abordar situaciones con una gran carga emocional que pueden tener
una influencia negativa en sus vidas.

➮ La calidad de vida debe ser redefinida por las propias mujeres, Es necesario saber qué factores consideran
importantes y determinan su percepción. Esto puede ayudarnos a buscar estrategias terapéuticas y socia-
les que incidan en aquellos síntomas o situaciones repercuten en la vida cotidiana de las mujeres de forma
significativa y que hasta ahora no son considerados como importantes en tanto no compromete la vida
desde un punto de vista clínico pero sí comprometen las relaciones, la vida laboral, el estado anímico, las
perspectivas de futuro, la autopercepción, etc. No existe una verdadera intervención integral que con-
temple la globalidad.

Todas estas preguntas y reflexiones sobre las circunstancias que rodean a las mujeres seropositivas, diri-
gieron la elaboración del cuestionario en la que se contó con la asesoría de expert@s en diversos aspectos.
El cuestionario fue sometido a diversos cambios y, finalmente, validado mediante su cumplimentación rea-
lizado por un grupo de mujeres que acuden a las dos asociaciones que desarrollaron el proyecto. 
El numero de preguntas fue elevado, dado que se pretendía hacer una exploración extensa, lo que ha
podido conllevar un cierto cansancio en la cumplimentación. También hemos detectado, durante el pro-
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ceso de recogida de datos, que algunas preguntas se podían haber mejorado para evitar ciertas confusio-
nes. A pesar de estas deficiencias, el grado de respuesta fue más alto de lo esperado.
Una vez obtenido los datos de la explotación cuantitativa, se hizo un primer análisis de todas las variables
del cuestionario. El análisis de estas variables nos hizo querer profundizar en diferentes temas y plantear-
nos las siguientes nuevas hipótesis: 

➮ Respecto al diagnostico, se quiso profundizar sobre el diagnóstico tardío y precoz en función de la situa-
ción clínica actual, el motivo de la prueba, el inicio del tratamiento, el lugar de diagnóstico, la vía de
trasmisión, edad y otros factores que creímos podían tener alguna influencia en el diagnóstico tardío.

➮ Comprobar si otras enfermedades crónicas podían ser motivo en el cambio de medicación antirretrovi-
ral

➮ Comprobar qué determina la frecuencia y el tipo de revisiones ginecológicas.

➮ Conocer cómo son las dificultades en la negociación de prácticas sexuales más seguras y qué factores
relacionados con la pareja pueden estar contribuyendo o limitando en su puesta en marcha. 

➮ Conocer las consecuencias que conlleva compartir el diagnóstico con el entorno afectivo.

➮ Conocer qué factores intervienen en la calidad de vida y cuál es su peso en la percepción de la misma.

➮ Queremos conocer la incidencia de discriminación en las mujeres seropositivas teniendo en cuenta dife-
rentes aspectos: seroestatus, género, inmigración, así como valorar el grado de acceso a la información
y los recursos legales, económicos y sociales.

Este proceso dió lugar a un segundo y final informe que pretende ser un instrumento que nos ayude a
conocer más extensamente las circunstancias en las que vivimos y viven las mujeres seropositivas.

Esta recogida de datos ha supuesto un primer paso para reflexionar y analizar las diferentes situaciones
convergentes y marcar líneas estratégicas de actuación, en los diferentes ámbitos preventivos.
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3. Consideraciones metodológicas

3.1.Ficha técnica

Ámbito:
El ámbito del estudio se circunscribe a todo el Estado español.

Universo: 
Mujeres seropositivas al VIH residentes en el Estado Español.

El número de población infectada (mujeres y hombres) se estima entre  100.000 y 150.000 personas1. Es pre-
sumible, por la inexistencia de registros y las connotaciones discriminantes que lleva asociada la infección,
que esta estimación sea a la baja y que la prevalecía del fenómeno sea significativamente mayor. No obs-
tante, ante la ausencia de mejores estimadores, se toma el intervalo citado como el parámetro asumido
para cuantificar la población. 

Una vez cifrado el tamaño de l@s infectad@s por VIH que residen actualmente en todo el Estado, queda
realizar el cálculo sobre cuántas de est@s son mujeres. Las mismas fuentes utilizadas anteriormente apor-
tan datos de tres comunidades autónomas (Canarias, Navarra y La Rioja), cuyos porcentajes están cercanos
al 26%. Es decir, de toda la población infectada aproximadamente _ son mujeres. 

El estudio de estas proporciones muestra que hay muy poca desviación típica entre las medias en las tres
comunidades autónomas. Esta pequeña variabilidad aporta ciertas garantías para que esta proporción
(26%) pueda ser elevada a la totalidad de la población. 

No obstante, los estudios sobre prevalencia que incluyen la perspectiva de género, demuestran que hay
una invisibilidad de las mujeres en la epidemia2. 

Por otro lado, el porcentaje de mujeres propuesto está estudiado en tres comunidades autónomas entre
las que no se incluye ninguna de las grandes ciudades, donde la proporción entre hombres y mujeres
puede mostrar tendencias diferentes a las que existen en medianas y pequeñas ciudades o en zonas rura-
les.

Estos dos argumentos permiten considerar que el porcentaje de mujeres dentro de la población seroposi-
tiva sea mayor, aunque no se cuente con información que permita estimar algún tipo de elevador del por-
centaje. 

En definitiva, para el cálculo final del tamaño de la población de estudio se estima que existen 150.000 per-
sonas seropositivas en el Estado Español, de las cuales el porcentaje de mujeres es del 26%, teniendo en
cuenta que hay elementos que permiten pensar en proporciones mayores. Esto da como resultado que el
tamaño de la población se cifre, al menos, en 39.000 mujeres. 

1 Centro Nacional de Epidemiología, Instituto de Saludo Carlos III. Web: www.cne.es/isciii Consultada en febrero

del 2004. 

2 GÓMEZ, Adriana. “La feminización de una pandemia: el VIH/SIDA y sus implicaciones de género” en OSBORNE,

Raquel y GUASCH, Oscar (Comps.). Sociología de la sexualidad.  CIS (195). Madrid: 2003.
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Tipo de encuestación:

La necesaria garantía de confidencialidad no permite contar con censos de la población que facilitasen un
muestreo aleatorio sistemático. Por otro lado, la magnitud de mujeres infectadas frente a la población de
mujeres residentes en España, (infectadas o no), hacía inviable una encuesta a la totalidad de la población
que intentase identificar a aquellas que son VIH+, por el tamaño que hubiera debido tener la muestra.
Además se entendía que un sistema de muestreo donde no se identificase la vía por la cual llegaba el cues-
tionario podía generar ciertas reticencias a hablar con sinceridad de la situación.

Por todas estas razones, se diseñó un tipo de encuesta, a través de cuestionarios auto-cumplimentados, dis-
tribuidos entre asociaciones específicas en VIH/SIDA y centros sanitarios a los que las mujeres acuden para
su tratamiento o seguimiento. Al mismo tiempo, se facilitó el cuestionario a personas contactadas por otras
entrevistadas, reproduciendo el modelo de “bola de nieve”. 

Los problemas de este tipo de muestreo no aleatorio son los posibles sesgos del grupo encuestado. La falta
de información sobre el perfil real de la población no permite indagar cuáles podrían ser los sesgos que estu-
viesen operando sobre la muestra. Por el tipo de encuesta sí que se sabe, a priori, que se trata de mujeres
que acuden a tratamiento o participan en alguna asociación.

Tamaño de la muestra:
n =  268 mujeres.

Error Típico:
Calculado para poblaciones finitas = 3.05 

Elaboración del cuestionario (Anexo I):

Para su elaboración se mantuvo una reunión de coordinación entre las dos asociaciones, en Barcelona en
el mes de junio, en la que se discutieron y acordaron los aspectos a investigar. Se elaboraron las hipótesis
que orientarían la información a recoger en el cuestionario, y se hizo un reparto de funciones.

Tras la reunión se redactaron las preguntas que fueron consensuadas por las dos asociaciones. Una vez ela-
borado el primer cuestionario, éste fue pilotado en dos grupos de mujeres que acuden a ambas asociacio-
nes, con el fin de detectar y subsanar posibles dificultades o errores del cuestionario.

Posteriormente, el cuestionario fue validado por mujeres seropositivas en Madrid y Barcelona, por un
grupo de expert@s entre los que se encontraban psicólog@s, trabajador@s sociales, médic@s y sociólog@s,
convocados y consultados por las dos asociaciones. 

El cuestionario consta de:
✔ una pequeña introducción.
✔ 86 preguntas que corresponden a 4 apartados diferentes: situación soci-demográfica, situación clínica,

situación psico-social y situación socio-comunitaria.
✔ el formato de las preguntas es de “opción múltiple” para poder matizar la información lo más posible.
✔ un apartado abierto para comentarios, observaciones, sugerencias.

Se diseñó y editó el cuestionario en un formato de fácil lectura y repuesta. Para ello se contrató a un diseñador.
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Distribución de los cuestionarios:

Se elaboró un protocolo de distribución por toda la geografía española, garantizando la confidencialidad
de los datos recogidos.

Se contacto con las asociaciones, en primer lugar, en el Encuentro de la Red2002 de octubre de 2003 en
Bilbao. En esa reunión, se distribuyeron 355 cuestionarios a varias de las asociaciones de lucha contra el
sida del estado español.  Con el resto de las asociaciones, se realizó un contacto telefónico en el que se
explicaba el proyecto y los procedimientos de distribución y recogida de los cuestionarios. Se estableció el
compromiso de que una persona de cada asociación se responsabilizara del seguimiento de los cuestiona-
rios y de su reenvío a las asociaciones ejecutantes. 

La distribución de los cuestionarios se llevó a cabo por vía postal. En el envío se incluía una carta de pre-
sentación de las asociaciones promotoras, fotocopia de la acreditación de que el Plan Nacional del Sida
financiaba el proyecto, y los procedimientos de distribución y recogida de los cuestionarios en cada aso-
ciación colaboradora. 

La distribución de los cuestionarios en las Comunidades Autónomas fue realizada por Creación Positiva en
Cataluña; la Federación de Asociaciones de Lucha contra el Sida en la Comunidad Valenciana, y por Ser
Positivas en el resto de las comunidades autónomas. El número de cuestionarios distribuidos fue el siguien-
te: 

➲ Cataluña: 
◆ 22 asociaciones (228 cuestionarios)
◆ 5 hospitales (50 cuestionarios)
◆ Otros recursos socio sanitarios: 2 (9 cuestionarios) 

➲ Comunidad Valenciana: a través de (200 cuestionarios) 

➲ Andalucía: 245 cuestionarios

➲ Aragón: 55 cuestionarios

➲ Asturias: 15 cuestionarios

➲ Baleares:34 cuestionarios

➲ Canarias: 47 cuestionarios

➲ Cantabria: 15 cuestionarios

➲ Castilla- La Mancha: 10 cuestionarios

➲ Castilla-León: 92 cuestionarios

➲ Ceuta: 50 cuestionarios

➲ Extremadura: 6 cuestionarios

➲ Galicia:34 cuestionarios
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➲ Madrid:
◆ 10 Asociaciones: (215 cuestionarios)
◆ 5 Hospitales (110 cuestionarios)
◆ 3 Otros recursos sanitarios (24 cuestionarios) 

➲ Melilla: 25 cuestionarios

➲ Murcia: 20 cuestionarios

➲ Navarra: 5 cuestionarios

➲ La Rioja: 30 cuestionarios

➲ País Vasco: 55 cuestionarios

Se distribuyeron un total de 1.574 ejemplares del cuestionario, en asociaciones de lucha contra el Sida, hos-
pitales y en otras entidades a las que acuden las mujeres seropositivas. Un total de 268 cuestionarios fue-
ron debidamente cumplimentados y usados para el análisis.

Análisis de los datos del cuestionario

Se elaboró de una base de datos donde introducir las respuestas recogidas en los cuestionarios.

En Madrid, en el mes de diciembre, en una segunda reunión de las dos asociaciones ejecutantes del pro-
yecto junto con el sociólogo, se trabajó en el análisis descriptivo básico de las preguntas contempladas en
el cuestionario. Se elaboró un primer informe y se han mantenido diferentes reuniones para su discusión.

En base a la experiencia de trabajo con personas afectadas por el VIH en las respectivas asociaciones, se
establecieron las combinaciones de variables a estudiar, que dió lugar a un segundo informe de análisis de
bivariados y multivariado.

Tras varias discusiones se realizó el informe final, que se presenta a continuación, que será distribuido
entre las asociaciones colaboradoras, así como en aquellas instituciones de carácter público o privado que
trabajen en el ámbito del VIH y/o la mujer, en el último trimestre del año 2004.
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Informe final

Mujer y VIH: necesidades y estrategias

I. Datos de la muestra:

Se han distribuido 1.500 encuestas por toda la geografía española, a través de Asociaciones y ONGs de
lucha contra el SIDA, hospitales y Centros Sanitarios y se han recibido 268 encuestas cumplimentadas.
La respuesta obtenida ha sido 17,8% de la muestra total de cuestionarios distribuidos. Por tanto la mues-
tra final de este estudio es de N = 268 mujeres seropositivas de todo el estado.

II. Perfil sociodemográfico de las mujeres 

➜ El 56,3% de las mujeres reside en las comunidades autónomas de Cataluña y Madrid.



➜ Las dos terceras partes viven en municipios de más de 100.000 habitantes. 
➜ El rango de edad oscila entre los 18 y 60 años, estando el 78% de las mujeres en la franja de 31 a 45

años. 

➜ Son mayoritariamente de procedencia española (87,4%) y, en segundo lugar, de procedencia latinoa-
mericana (9,9%); estando mínimamente representadas las procedentes del Espacio Económico Europeo
(1,6%) y del África subsahariana (1,1%).

➜ En cuanto a la orientación sexual el 88,4% se define como heterosexual, el 6,8% bisexual, el 2,8%
homosexual y un 2% responde no saberlo.

➜ Cerca de la mitad de las mujeres tienen un nivel de formación académica media (44,6%), le siguen
las mujeres con formación básica (36,7%); un 12,8% tienen estudios superiores y el 5,9% afirma no
tener estudios.

➜ En cuanto a la situación laboral, el 36,2% recibe una pensión; el mismo porcentaje  (36,2%) tiene un
trabajo remunerado; una quinta parte está en el paro (26,1%), y el 2,3% está jubilada.
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➜ Aproximadamente la mitad de las mujeres tiene unos ingresos económicos menores de 600 Euros
(48,6%), llegando a un 14,3% las mujeres que afirman no tener ningún tipo de ingreso económico.

➜ El 60,4% de las mujeres tiene hij@s, afirmando tener un solo hijo más de la mitad (56,4%); dos hijos
el 25%, y 3 o más hijos el 18,6%. El 71,2% de estas mujeres tiene hij@s menores de 16 años. Así mismo,
el 63,1% de las mujeres que tiene hijos, los tiene a su cargo. 

➜ El 40,9% de las mujeres encuestadas han tenido un embarazo después de saber su diagnóstico de
VIH. De ellas, el 55,5% continuaron con el embarazo, y el 61% manifestaron haber tenido dificultades
para seguir con el embarazo, siendo la más señalada las dudas de carácter personal (78%). Entre quie-
nes optaron por una interrupción voluntaria del embarazo, 2 de cada 3 se llevaron a cabo en un centro
público. De las que tuvieron dificultades para abortar (26,17%), un 65, 3% fue por dudas perso-
nales.

➜ En lo que respecta al modo de convivencia, casi todas las mujeres encuestadas viven en un hogar,
solas o con otras personas, excepto un 9,8% que vive en una institución (casa de acogida, centro peni-
tenciario,...). A continuación se detallan como se distribuye el modo de convivencia de aquellas muje-
res que viven en un hogar:  20,3% vive con la pareja e hij@s, 18% viven solo con la pareja , el 18%  viven
solas, el, un 11,7% vive con su hij@s y el 11,6% vive con sus padres.

➜ Además, el 13,4% de las mujeres tienen personas adultas a su cargo. El 52,7% de las mujeres con per-
sonas a su cargo (hij@s y/o ascendientes) reciben apoyo, frente a un 47,2% que no lo reciben. 

Convivencia
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II. Situación en relación con la infección por VIH

Se analizan los datos en los siguientes bloques: aspectos relativos al momento del diagnóstico de la infec-
ción por VIH, y la situación clínica actual, en la que se incluye lo relativo a efectos secundarios, salud repro-
ductiva sexual y percepción de salud

IIa El diagnóstico de infección por VIH 

Los motivos que llevaron a realizarse la prueba del VIH se distribuyen de la siguiente manera: el 22% de
las mujeres fueron diagnosticadas en un ingreso hospitalario, el 21,2% por solicitación propia, un 13,6%
se detectó por ingreso en centros de desintoxicación, y por enfermedad de la pareja el 11,7%, un 11,7%
fue por embarazo y el 10,6% por recomendación médica .

El 49,4% de las mujeres señalan las relaciones sexuales como vía de transmisión del VIH, un 42,3% lo
atribuyen al uso compartido de jeringuillas, un 2,3% por transfusión de sangre contaminada, y un 6%
manifiestan no saber cuál fue la práctica de riesgo que generó su infección.
Año diagnóstico: el 69% recibieron su diagnóstico antes del año 1996; un 16,1% fueron diagnosticadas
entre 1996 y 1999, y un 14,8% entre el año 2000 y el 2003. Cabe decir que el diagnóstico ha sido signifi-
cativamente más reciente entre las entrevistadas más jóvenes (18 a 26 años) y las más mayores (>56 años).

El centro de diagnóstico: La mayor parte de las mujeres diagnosticadas recibieron el resultado en hos-
pitales (69,2%),  en ambulatorios un 15,8%, en Centros del Ayuntamiento un 5,4%, y en otros centros (de
ETS y diagnósticos de VIH y Ongs), un 9,6%. La mayoría de los diagnósticos se realizan en Centros de la Red
Sanitaria Pública, el 90,4%.  

La calidad de la atención en el centro de diagnóstico ha sido valorada en tres aspectos: la existencia
de consentimiento informado, la privacidad en el diagnóstico y la información y ayuda emocional oferta-
da en el momento del diagnóstico:

El 63,3% declara haber dado su consentimiento informado para la realización de la prueba del VIH,
mientras que el 36,7% de las mujeres afirma que no se lo solicitaron. Afortunadamente, su realización ha
aumentado de forma significativa a lo largo de los años, especialmente a partir del 2002. Así mismo, se
observa que la existencia de consentimiento informado aumenta significativamente cuando el diagnóstico
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se produce en un centro hospitalario, aunque señalamos que, anteriormente, en el ingreso hospitalario ha
sido cuando se ha realizado con menor frecuencia.

En cuanto a la valoración del grado de privacidad del lugar del diagnóstico, el 21,6% dice haber
tenido “poca o ninguna privacidad” en ese momento, frente al 60,6% que declara haber tenido “bastan-
te o mucha” privacidad, y el 17,8% que la valora como “moderada”.. Cuando el diagnóstico se  realiza en
un ingreso hospitalario, la privacidad es valorada significativamente peor que cuando el diagnóstico se
debe a un ingreso por desintoxicación o a la enfermedad de la pareja. 

Respecto a la información y ayuda emocional proporcionada en el momento del diagnóstico, la
mitad de las mujeres (53,3%) declara haber recibido “poca o ninguna información”. esta valoración es
significativamente mejor entre las mujeres que declaran haberse infectado por vía sexual. 

En cuanto a la situación inmunitaria en el momento del diagnóstico; hemos utilizando el recuento
de CD4 para encuadrar como “diagnóstico precoz o tardío” la infección de las mujeres encuestadas.
Definiendo como diagnóstico tardío y precoz cuando la detección de la infección se acompaña con un
recuento de CD4<300 o >300 respectivamente, observándose que: 

➜ El 27,4% no sabía cual fue su recuento linfocitario en ese momento. De las 183 mujeres que conocen
sus recuentos en el momento del diagnóstico, el 61,7% señala que tenía más de 300 CD4, mientras que
el 38,3% de las mujeres tenía cifras inferiores a 300 CD4. 

➜ Un tercio de las mujeres con CD4<300 fueron diagnosticadas de su infección por VIH en un ingreso hos-
pitalario. 



18

➜ Las mujeres diagnosticadas precozmente (recuentos superiores a 300 CD4) fueron significa-
tivamente más frecuentes entre las usuarias de drogas diagnosticadas en un ingreso por des-
intoxicación y entre quienes se realizaron la prueba del VIH por enfermedad de la pareja. posi-
blemente la percepción de riesgo frente a la infección ha permitido que hayan sido diagnosticadas con
mejor estado inmunitario.

➜ Las mujeres diagnosticadas después del 2000, tienen recuentos linfocitarios menores de 300 CD4. 

➜ Así mismo, se observa que el diagnóstico “precoz” era significativamente más frecuente entre las muje-
res con un nivel medio de formación, frente a quienes tenían una formación básica.  

➜ Las mujeres mayores de 65 años tuvieron recuentos linfocitarios menores en el momento del diagnós-
tico (un 50% menores de 199 CD4, y un 16,7% mayores de 500 CD4)

IIb Situación actual en relación con la infección por VIH

De las 230 mujeres que ofrecen los resultados de su última analítica de seguimiento, encontramos los
siguientes recuentos linfocitarios.

Si comparamos  los resultados anteriores con los obtenidos en la primera analítica realizada, vemos cómo
varía el recuento linfocitarios en las 175 mujeres que han respondido a ambas preguntas:

El seguimiento y control de la infección por VIH:es hospitalario en el 94,2% de los casos, realizándo-
se las analíticas de acuerdo con el protocolo establecido (menos de 6 meses) en el 94,9% de las mujeres,
mientras que en el  5,1% el control es más espaciado en el tiempo. 

Llama la atención que un 49,2% realiza este control analítico con una frecuencia inferior a 3 meses, que,
entre otros muchos factores, podría deberse a la coexistencia de otras enfermedades crónicas, que es
manifestada por el 77,7% de las mujeres. Las enfermedades más señaladas son la hepatitis C (63,45%), la
hepatitis B (32,1%) y la fatiga crónica (15,8%). 

En cuanto a la incidencia de las infecciones/enfermedades oportunistas ha sido difícil de valorar: 71
mujeres respondían “sí” haber padecido alguna, sin embargo cuando se solicitaba que señalaran cuál o
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cuáles habían padecido, 109 mujeres señalaron alguna de las patologías mencionadas. Es posible que exis-
ta un cierto desconocimiento en la identificación de las enfermedades oportunistas, sobre todo de aque-
llas menos graves. Las infecciones oportunistas que más se señalan son herpes y candidiasis, seguidas de
neumonía (P.C.) y tuberculosis. Más de un 20% dice haber padecido dos infecciones y un 30% han padeci-
do tres o más infecciones oportunistas.

El 87,5% de las mujeres declaran haber tomado alguna vez tratamiento antirretroviral. Entre quienes
nunca lo han tomado, una quinta parte (24,3·%) lo atribuye a una “decisión propia”, mientras que el
70,3% señala “no haber sido propuesto por el médico” y/o “no necesitarlo”. El 45% inician el tratamien-
to antes del año 1996, el 32% entre los años 1996 y 1999 y un 23% entre el año 2000 y el 2004. Más de la
mitad de las mujeres afirman tener dificultades con el tratamiento (59,6%), que se señalan en la tabla
siguiente:  
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Los efectos secundarios señalados por más de la mitad de las mujeres han sido los siguientes: 

En las dos terceras partes de las mujeres (65%) los efectos secundarios influyen negativamente en la reali-
zación de las actividades diarias

Más adelante veremos cómo la influencia de los efectos secundarios en la vida cotidiana se relaciona  con
la valoración de la calidad de vida y de la autopercepción de la salud. 

El 52% dicen haber cambiado de medicación en el último año, siendo los motivos más señalados: efec-
tos secundarios adversos (53,2%), resistencias (25,2%) y efectos negativos en otros órganos (10,8%).

El 67,6% de las mujeres dice tomar además otros tratamientos, destacando los antidepresivos/ansiolíti-
cos; los somníferos y la metadona. Un escaso 2,5% afirma tomar tratamiento homeopático. 

Un 23,9% declara haber participado en un ensayo clínico, dado que el número de ensayos clínicos es
bastante inferior, parece probable que pueda haber una confusión con otros tipos de estudios que se rea-
licen, sería interesante valorar cómo llega la información sobre estos protocolos en estudios posteriores.

En relación con atención sanitaria, las mujeres declaran estar satisfechas, valorando con las puntuaciones
más altas el “trato con el personal de enfermería” (4,04 puntos sobre 5) y la “comunicación con medic@”
(3,92/5). Sin embargo, el tiempo de espera en las consultas, la coordinación entre especialistas y la rigidez
horaria de dispensación de las medicinas en el hospital son los principales motivos de insatisfacción.

Un sorprendente 20,6% de las mujeres dice no realizarse revisiones ginecológicas periódicas. Entre
quienes se realizan las revisiones, el 94,4% acude al sistema público (47,5% a hospitales y 46,9% a ambu-
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latorios). La revisión incluye la exploración anal en el 12,3% de los casos, y la realización de la mamogra-
fía en el 42,5% de los casos. La mamografía tienden a realizarse con una frecuencia significativamente
mayor en los centros privados, cuando la inmensa mayoría lleva a cabo sus revisiones ginecológicas en cen-
tros de ámbito público.

Casi la mitad de las encuestadas (49,1%) han sido diagnosticadas de alguna patología ginecológica des-
pués de su diagnóstico de VIH, observándose un alto porcentaje de incidencia del papiloma virus. 

La mitad de las mujeres manifestaron haber detectado cambios en su ciclo menstrual. Aunque se apun-
ta en investigaciones que tanto la infección por VIH como los tratamientos antirretrovirales, además del
proceso evolutivo de cada mujer, pueden tener algún efecto sobre el ciclo hormonal, es sorprendente
que sólo al 16,7% de las mujeres le hayan realizado una analítica de marcadores hormonales.

En cuanto a la autopercepción del estado de salud, observamos lo siguiente:

En un análisis más exhaustivo de las relaciones entre diferentes variables y la percepción de la salud, se
observa que :

➜ Es significativamente peor a medida que empeora el estado inmunológico de las mujeres (recuento
CD4) 

➜ Se relaciona de forma negativa con el número de efectos secundarios (a más efectos secundarios, peor
percepción del estado de salud)

➜ Las alteraciones del sueño, los cambios en el apetito y las alteraciones en la libido, en ese orden, son los
efectos secundarios que mayor peso tienen en la percepción de la salud;

➜ Cuanto más negativamente influyen estos efectos secundarios en las actividades diarias, peor es la per-
cepción que tienen las mujeres de su salud.

➜ La autopercepción es significativamente mejor en aquellas mujeres que tienen hijos a su cargo.
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III. Situación psicoemocional:

Se han valorado las relaciones afectivo-sexuales, la autopercepción de la imagen corporal y la calidad de vida.

III a Relaciones afectivo-sexuales:

El 53,2% de las mujeres manifiestan tener pareja en el momento de realizar la encuesta. Un 41% tienen
pareja seropositiva y un 50,3% seronegativa, mientras que un 8,1% afirma desconocer el estado sero-
lógico de su pareja. En cuanto a la preferencia del estado serológico de la pareja, el 56,9% de todas
las mujeres encuestadas “no se plantea o no tiene preferencias”, frente a un 13,4% que prefiere una pare-
ja seropositiva, y un 29,7% que prefiere una pareja seronegativa. 

Un 65,3% manifiesta haber tenido una sola pareja sexual en los últimos 3 años, frente a un 30,9% que
afirma haber tenido más de 1 pareja, y al 3,8% que dice no haber tenido ninguna.

Las prácticas sexuales más frecuentemente realizadas son los besos, las caricias y la penetración vaginal,
mientras que la penetración anal es la realizada con menor frecuencia

En cuanto al grado de satisfacción de las relaciones sexuales, el 33,6% de las mujeres las valoran
como “nada o poco satisfactorias”, un 30,2% manifiesta una “satisfacción moderada” y un 36,2%, afirma
estar “bastante o muy satisfecha”. 

Se valoró la percepción de cambios en la libido al conocer el diagnóstico y tras el inicio del tra-
tamiento antirretroviral, obteniéndose valores importantes de cambio en ambas situaciones:

Recordamos aquí que las alteraciones en la libido (apetito sexual) fueron señaladas como efecto secunda-
rio del tratamiento antirretroviral por el 38,6 % de las mujeres, y que era uno de los factores que mayor
influencia tenía en la percepción de la salud de las mujeres encuestadas.
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En un análisis posterior, se buscó la relación entre el cambio de apetito sexual y la satisfacción en las rela-
ciones sexuales, en el que se observó que el cambio en la libido influye en la satisfacción en las relaciones
sexuales, siendo estadísticamente significativa en aquellas mujeres que tienen pareja y perciben el cambio
tras el tratamiento.

En cuanto a la dificultad de compartir con la pareja el estado serológico, encontramos las siguien-
tes respuestas:

Como se observa, la mitad de las mujeres (52%) tienen “ninguna o poca dificultad”, frente al 33% que tie-
nen “mucha o bastante dificultad”. No existe relación estadística entre el estado serológico de la pareja y
compartir el diagnóstico.

Sorprende esta respuesta, ya que desde las asociaciones de lucha contra el VIH se constata que desvelar el
estado serológico a una nueva pareja es un motivo importante de ansiedad; y dado que no existe relación
significativa entre el estado serológico de la pareja y compartir el diagnóstico.

En cuanto al uso del preservativo masculino, observamos que más de la mitad de las mujeres lo usa
“siempre”, frente a una cuarta parte que lo usa “nunca o a veces”:

El 13,1% que manifiesta no usar nunca preservativo, y aunque conviene recordar que un 13,6% que decla-
ran no realizar nunca penetración vaginal o un 70,9% no realiza nunca penetración anal.

En cuanto al uso del preservativo femenino, un 85,8% de las mujeres encuestadas no lo han usado
nunca. 

El 81% de las mujeres manifiesta tener “ninguna o poca” dificultad para negociar el uso del preserva-
tivo, frente a un 6% que percibe una dificultad “moderada” y a un 13% que afirma tener “bastantes o
muchas” dificultades. Hay que tener en cuenta que un 65% afirma haber tenido una única pareja en los
últimos tres años, lo que podría explicar esa ausencia de dificultades.
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Analizando algunos factores que influyen en el uso del preservativo (tanto masculino como femenino),
observamos que:

➜ el conocimiento del estado serológico de la pareja influye significativamente en el uso del preser-
vativo, de manera que su uso es mayor en aquellas mujeres cuya pareja es seronegativa (serodiscor-
dantes), que en las que tienen pareja seropositiva. 

➜ el grado de dificultad para negociar el uso del preservativo es significativamente mayor cuando
no se conoce el estado serológico de la pareja; probablemente esta dificultad venga dada porque no se
haya tratado o hablado sobre el VIH entre ellos. 

No sabemos si en las decisiones con respecto al uso del preservativo se ha tenido en cuenta las informa-
ciones con respecto a la reinfección de las personas seropositivas en prácticas sexuales no protegidas.

Un 21,5% de las mujeres se ha planteado la adopción como alternativa a la maternidad biológica, tras el
diagnóstico de infección por VIH. De las 52 mujeres que se lo plantearon, 8 han dado algún paso al res-
pecto y sólo 2 de ellas habían logrado la adopción en el momento de realizar esta encuesta.

III b Autopercepción de la imagen corporal

El cambio de la imagen corporal es uno de los fenómenos que, con más frecuencia, nos encontramos  en
el trabajo diario con mujeres seropositivas. De hecho, el 76% de la muestra  manifiesta haber sufrido cam-
bios de imagen corporal. Recordamos que la lipodistrofia es referida como efecto secundario del trata-
miento por el 51% de las mujeres que lo toman. 

En cuanto a la satisfacción con la imagen un 39,3% de las mujeres manifiestan sentirse “poco o nada” a
gusto con su imagen actual, frente al 28,2% que se encuentra “bastante o muy a gusto”, y al 32,4% que
dice sentirse “regular” con su imagen. 

La satisfacción con la imagen corporal está relacionada con la toma de tratamiento, aquellas mujeres que
toman tratamiento manifiestan una menor satisfacción en la autopercepción de su imagen corporal. La
siguiente tabla muestra la distribución de las mujeres en función del tratamiento y del grado de satisfac-
ción en la autopercepción corporal: 
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IIIc  Aspectos emocionales

Entre los sentimientos negativos, la tristeza y la ansiedad son los más señalados por las mujeres Esto
puede estar en relación con el hecho de que un 24 % de las mujeres afirman tomar fármacos antidepresi-
vos/ansiolíticos y somníferos. Entre los sentimientos positivos, destacan el ánimo y la seguridad (más de
3 puntos sobre 5).

El 80% de las mujeres manifiestan haber encontrado apoyo emocional, es decir, recursos externos para
abordar sus emociones y el 64,3% de las mujeres los ha encontrado en las asociaciones de lucha contra el
SIDA. No olvidar el sesgo de esta muestra, ya que la mayor parte los cuestionarios se han distribuido en
asociaciones. 

Las expectativas vitales, más de un 80% ha manifestado que sus expectativas se han visto afectadas en
las áreas profesional, de salud, maternidad y de pareja, y valoran este cambio con una media de 3,5 sobre
5, siendo la salud el área que se ve más afectada (3,74). 

Se observa que la presencia de efectos secundarios y su influencia en la vida diaria correlaciona significa-
tivamente en el cambio de las expectativas en las áreas consideradas.

El 34,4% de las encuestadas se manifiestan “muy o bastante” optimistas frente al futuro, frente a un
29,7% que se sienten “nada o poco” optimistas y un 35,9% que se declara moderadamente optimista. 

El sentimiento de optimismo frente al futuro es significativamente más frecuente entre las mujeres que
afirman que los efectos secundarios tienen poca influencia en sus actividades cotidianas y las mujeres que
tienen mejor percepción de su estado de salud. De igual modo, aquellas mujeres que trabajan por cuenta
ajena  declaran tener  mayor optimismo frente al futuro.

III d. Calidad de vida

Los aspectos en los que las mujeres se sienten menos satisfechas son: la “estabilidad laboral”,  “la inde-
pendencia económica”, “las relaciones sexuales” y “las relaciones de pareja”., mientras que en   los que se
sienten más satisfechas son los referentes a la dignidad, capacidad de altruismo y la capacidad para gene-
rar sentimientos positivos.
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Medias realizadas sobre una escala de 1 a 5, donde 1 es equivalente a nada y 5 a mucho

Además, en base a las puntuaciones obtenidas en esta pregunta, se ha elaborado un índice de calidad de
vida, que en una escala de 13 a 65, el 13 es el valor más negativo y 65 el valor más positivo (máximo grado
de satisfacción en todos los ítem de la pregunta). Se ha relacionado este índice con otras variables, obser-
vándose que: 
➜ la calidad de vida es significativamente menor cuanto mayor es la influencia de los efectos secundarios

en las actividades diarias
➜ Se observa que la presencia de efectos secundarios influyen negativamente en las actividades diarias,

intervienen de forma significativa reduciendo el grado de satisfacción que las mujeres manifiestan en
relación con su estabilidad laboral, su independencia personal, su salud médica, su salud percibida, su
capacidad de generar sentimientos positivos, así como en el grado de valoración positiva de sí misma.

➜ Se observa un descenso en la medias de la calidad de vida según aumenta los cambios en la valoración
de las expectativas vitales relacionadas con el área de la salud. 

➜ Existe un descenso en el índice de calidad de vida reducido con la detección de cambios en la imagen
corporal. De igual manera se observa un aumento de dicho índice según aumenta la satisfacción con la
imagen corporal.

.



27

IV. Aspectos comunitarios:

Queríamos conocer aspectos relacionados con la visibilización, la participación de las mujeres y su relación
con el entorno social (familiar, laboral y social)

La revelación del diagnóstico es un tema que suele presentarse como difícil para las personas seroposi-
tivas, si bien nuestra muestra manifiesta, en un 94%,  haber compartido su diagnóstico con su entorno
afectivo (padres y hermanos, pareja estable y amigos). Son con l@s hij@s y con las parejas esporádicas con
las personas que menos se comparte. Asimismo más del 80% de las encuestadas han compartido este diag-
nóstico con varias personas. Estos datos casi se invierten en el ámbito laboral donde el 70,8% de las muje-
res no relevan su diagnóstico. El miedo a la discriminación y el estigma social pueden ser los motivos para
este hecho.  

Un 12,7% de mujeres manifiestan que sus relaciones sociales las entabla con personas seropositivas mayo-
ritariamente. 

En cuanto a la participación de las mujeres en las asociaciones de lucha contra el SIDA, se observa que el
72% de la muestra ha buscado ayuda e información en alguna asociación. Se observó que las mujeres
demandaban, con mayor frecuencia, apoyo de las asociaciones cuando tienen una peor percepción del
estado de salud.

Un 60% manifiestan no tener dificultades en colaborar con estas asociaciones. De las mujeres que tienen
dificultades, el 27,9% declaran que éstas son por cuestiones personales y un 11,5% por cuestiones relacio-
nadas con la asociación. El 47,2% de 212 mujeres dicen tener una implicación activa en las asociaciones de
lucha contra el sida. Este dato habrá que mirarlo teniendo en cuenta el sesgo de la muestra.

Uno de los aspectos que tiene que ver con el género, y con los roles asociados a él, es la utilización del
tiempo. Los datos arrojan que las mujeres de la muestra dedican 6,8 horas al día al cuidado de l@s hij@s,
5,1h./día al trabajo remunerado, 4,7 h./día al mantenimiento y cuidado de la casa, ocupan 2,8 h./día al cui-
dado de adult@s a cargo, 2,4 h./día al ocio, 2 h./día a realizar gestiones, 1,5 h./día para hacer compra y, por
último, se dedican 1,4 h./día al autocuidado.

El 86,8% manifiesta compartir estas responsabilidades con las personas que conviven, frente a un
13,2% que las asumen solas. De aquellas que comparten las responsabilidades cotidianas, observamos que
las referidas a la limpieza (con un 74,3%) y el mantenimiento de la casa (con un 65,4%) son las que más se
comparten, seguida del 61,3% de la compra familiar, también un alto porcentaje (un 40,3%) comparte las
actividades que se refieren a las gestiones mientras que un 31,4% comparte el cuidados de l@s hij@s y el
10,5 el de los adultos a cargo.  
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Las mujeres parecen que asumen fundamentalmente como propio el cuidado de las otras personas de su
entorno y que además el tiempo dedicado a lo largo del día es bastante elevado. El Rol de cuidadora es
uno de los factores que pueden poner en situación de vulnerabilidad a las mujeres en cuanto a los efectos
de la epidemia. 

La violencia de género era otro de los factores que queríamos evaluar con este estudio. Los datos arro-
jados en la explotación nos indican que el 57,9% de las mujeres manifiestan haber padecido algún episo-
dio de violencia.  De ellas, se refieren a agresión física el 57,9%; agresión sexual el 24,8% y declaran haber
padecido maltrato emocional un 71,7% de las mujeres. Sienten que han padecido en algún momento vio-
lencia derivada de la inseguridad ciudadana un 27,6% y maltrato institucional, un 24,8%.

Cuando se extrapolan estos datos a la población general de mujeres seropositivas encontramos que:

➜ Con una probabilidad del 95%, se puede afirmar que entre un 39,22% y un 27,39% de la población de
mujeres seropositivas ha sufrido agresiones físicas

➜ Con una probabilidad del 95%, se puede afirmar que entre un 18,74 y un 9,86% de la población de
mujeres seropositivas ha sufrido agresiones sexuales

➜ Con una probabilidad del 95%, se puede afirmar que entre un 43,25% y un 41,3% de la población de
mujeres seropositivas ha sufrido maltrato emocional

Es importante tener en cuenta que las mujeres han padecido más de un tipo de maltrato, 

En cuanto a la discriminación, las mujeres sienten que la padecen más en el ámbito laboral. Siendo las
mujeres inmigrantes las que manifiestan una mayor discriminación por el hecho de ser inmigrantes.
Algunas relaciones entre diferentes variables y el índice de doble discriminación (mujer y seropositivas)
arrojan lo siguiente: 
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➜ Las mujeres con un mayor y con menor nivel educativo son las que experimentan una mayor discrimi-
nación.

➜ Las mujeres que están jubiladas o son pensionistas experimentan un mayor nivel de discriminación.
➜ Aquellas mujeres cuyas relaciones se establecen mayoritariamente con personas seropositivas sienten

una mayor discriminación. 
➜ Las mujeres que han manifestado detectar cambios en su imagen corporal experimentaban una mayor

discriminación.

Ante un caso de discriminación el 52,7% manifiestan tener poca o ninguna información sobre acciones
legales al respecto, frente al 23,5% que dicen disponer de esta información.

A la pregunta sobre conocimiento de derechos de prestaciones de carácter social, el 43,8% manifiesta
tener poca o nada de información al respecto, mientras que un 25,4% manifiestan tener bastante infor-
mación.
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CONCLUSIONES

I. Aspectos sociodemográficos

1.1. Perfiles sociodemográficos

➲ La muestra de edad oscila entre los 18 y los 60 años, estando el 78% de las mujeres en la franja
de los 31 a los 45 años.

➲ De procedencia española es el 87,4% de las encuestadas. La población de mujeres inmigrantes de nues-
tra muestra, se distribuye de la siguiente manera: 9,9% de procedencia latinoamericana, un 1,6% de
otros países europeos y el 1,1% del África Subsahariana, aunque no conocemos más datos sobre esta
submuestra.

➲ La orientación sexual está representada en la muestra de la siguiente manera: 88,4% se definen hete-
rosexuales, el 6,8% bisexual, el 2,8% homosexual y un 2% no sabe

➲ La formación académica: superiores, un 12,8 %, media un 44,6%, básica un 16,7%, sin estudios, un
5,9%.

La diversidad de perfiles que podemos observar en los datos sociodemográficos, nos indica claramente que
no existe un perfil único de la mujer seropositiva y que más bien expresa la complejidad de la realidad de
esta epidemia. Existen numerosas y diversas mujeres afectadas por el VIH que pueden casi representar al
conjunto de la población femenina de España. Este hecho es fundamental para las acciones dirigidas a las
mujeres ya que deben contemplar este hecho: la diversidad.

Encasillar a las mujeres en un perfil determinado ha fomentado su baja percepción de riesgo en la medi-
da que los mensajes preventivos eran dirigidos a un determinado perfil de mujeres y esto ha contribuido
a incrementar progresivamente el número de mujeres infectadas por VIH, tal como muestran los datos epi-
demiológicos.

Por tanto, los programas dirigidos a las mujeres han de tenerlas en cuenta como un colectivo diverso, como
un grupo especialmente vulnerable al VIH, no tanto por las conductas individuales sino por los condicio-
nantes de género que, entre otras cosas, las cosifica en un perfil de lo bueno y aceptable. 

Otro aspecto a resaltar del estudio es la muestra de mujeres inmigrantes que viven en España. El número
de estas mujeres entrevistadas alcanza el 12,8 % de la muestra total por lo que la necesidad de acciones
especificas dirigidas a esta población se hace relevante, dado que es una población especialmente vulne-
rable a la infección por VIH. 

1.2. ¿Cómo se produce el empobrecimiento en esta población? ¿Qué factores contribu-
yen a ello?

Los datos de la situación sociolaboral ponen en evidencia las importantes cargas sociales que las mujeres
soportan derivadas en su origen por un sistema que perpetúa la desigualdad de género, pero que en las
mujeres seropositivas se ve acentuado por un progresivo empobrecimiento que se produce por:
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➲ La precaridad económica derivada, entre otros, por ingresos, en muchos casos (un 63% de la muestra)
menores a los 600 euros, y que están en consonancia con la feminización de la pobreza, tal como seña-
lan los diversos informes de UNIFEM, OIT, UNAIDS. Estos recursos económicos, en gran medida, son de
carácter asistencial, lo que viene a decir que esta situación se cronificará y se acrecentará en la medida
que los recursos no crecen como las necesidades.

➲ Limitaciones físicas, psíquicas y emocionales como consecuencia directa de muchos años de infección y
de los síntomas que padecen y que, indirectamente, se ven reflejados en que casi un 40% de la mues-
tra, pueden ser un factor añadido a las dificultades de acceso a trabajo, en consonancia con las necesi-
dades de acuerdo con la salud de estas mujeres. Además, la perdida de formación y/o de experiencia
laboral durante parte de la historia biográfica de estas mujeres, el llamado “el tiempo vacío”, es un ele-
mento importante a tener en cuenta en esta dificultad de acceso al trabajo.

➲ La discriminación laboral que expresan las mujeres seropositivas motivada por el estigma asociado a
esta infección, es otro factor importante a tener en cuenta en esta precariedad laboral y dificultad de
búsqueda de empleo. Este hecho, se agrava dado que no existe la percepción y/o el conocimiento de los
mecanismos de control de la administración para evitar dicha discriminación  

➲ Las responsabilidades que conlleva tener hij@s menores y adultos a su cargo, en numerosas ocasiones,
son asumidas en solitario dado que algunas mujeres reciben un escaso o ningún tipo de apoyo de las
redes sociales y familiares para esta tarea. De hecho, es el cuidado de las otras personas aquella res-
ponsabilidad que menos se comparte con el entorno con que se convive, recayendo esta actividad, fun-
damentalmente, sobre la mujer de nuestra muestra. Esta responsabilidad familiar también limita el
acceso al mundo laboral en una estructura social que dificulta compaginar el ámbito familiar y laboral
y, en mayor medida, para determinados trabajos, que suelen ser los más precarios y son a los que mayo-
ritariamente pueden acceder estas mujeres. 

II. Aspectos Clínicos relacionados la infección por VIH 

2.1. El diagnóstico:

Nuestro estudio parece coincidir con los datos epidemiológicos de nuevas infecciones donde se visibiliza el
aumento en el número de mujeres que se infectan por vía sexual. Una de las posibles claves para entender
la baja percepción de riesgo en relaciones sexuales, tiene que ver con los mensajes de prevención, la mayo-
ría de ellos provenientes de los mass medias, los cuales mantienen y refuerzan los estereotipos de género
y de los grupo de riesgo. Ante esto, es importante que el entramado sanitario se convierta en fuente de
información veraz y generadora de mensajes adecuados a las realidades sociales con respecto al VIH/SIDA,
así como que sea un agente activo contra el estigma.

Respecto al diagnostico, hay un moderado porcentaje (aproximadamente un 30%) de mujeres cuyo moti-
vo de diagnóstico sea la solicitud propia. Podemos atribuirlo a una falta de percepción de riesgo de las
mujeres y del personal sanitario que no tiene en cuenta que el riesgo está asociado a los factores de vul-
nerabilidad y, por tanto, directamente relacionado al género.

Se constata que a lo largo de los 20 años de epidemia, las mujeres están siendo diagnosticadas a la misma
edad (jóvenes). Se requieren medidas eficaces para la prevención del VIH en mujeres y hombres jóvenes,
en las que el modelo participativo sea un eje fundamental de estas medidas y que favorezcan la partici-
pación de las mujeres en todas las fases de las mismas.
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Señalar que las mujeres más jóvenes de nuestra muestra así como las de más edad han sido diagnosticadas
más recientemente. Valga decir que el momento de diagnóstico no indica el momento en el que se pro-
duce la transmisión de la infección. De hecho, aunque en esta muestra las mujeres mayores de 56 años eran
las que habían sido diagnósticadas más recientemente, presentaban, la mitad de ellas, recuentos menores
a los 199 CD4, lo que indica un estado inmunodeprimido importante y por tanto una larga evolución de
la infección.  (Este tema lo abordaremos posteriormente)

Por todo ello, consideramos que sería muy importante resaltar a las mujeres mayores de 45 años en las cam-
pañas de prevención. En la medida que su percepción de riesgo frente a la infección podría ser menor. El núme-
ro de mujeres mayores es relevante y eso determina la necesidad de establecer estrategias preventivas dirigi-
das a mujeres que por su situación de vulnerabilidad están en mayor riesgo de infectarse por VIH. A su vez,
detectamos la necesidad de acciones específicas de promoción y cuidado de la salud de estas mujeres cuando
son diagnosticadas por VIH ya que tienden a aislarse con mayor facilidad al tener menor red de apoyo.

2.1.1. ¿Cómo se lleva a cabo el diagnóstico?

En el estudio se preguntó por la manera en que las mujeres fueron diagnosticadas por los diferentes cen-
tros de atención, los datos obtenidos fueron:

En lo que se refiere al consentimiento informado es positivo saber que su uso ha aumentado en los últi-
mos años. Observamos con preocupación que sea en el ámbito hospitalario donde se aplique con menos
frecuencia, teniendo en cuenta además que casi el 70% de las mujeres de nuestra muestra fue diagnósti-
ca en dicho ámbito. El consentimiento informado no es solamente advertir que en la analítica se incluye la
pruebas para la detección de los anticuerpos del VIH, sino que supone que las mujeres, en este caso, sean
conscientes de las posibles repercusiones y tengan la capacidad para poder decidir sobre su pertinencia y
necesidad. De hecho el consentimiento informado debe ser utilizado como una estrategia en la promoción
de la salud de las mujeres. 

En cuanto a la valoración del grado de privacidad del diagnóstico también disminuye en el ámbito hos-
pitalario cuando se compara con otros centros de diagnosis.

No hay ninguna argumentación técnica ni de recursos que justifique la falta de privacidad del diagnóstico
ni la no aplicación del consentimiento informado, esta situación vulnera los derechos a la intimidad de las
personas afectadas y supone una forma de discriminación.

El apoyo emocional y la información que se recibe en el momento del diagnostico manifestado por las
mujeres de nuestra muestra ha sido bastante pobre. Parece que el pre y post counselling, estrategia pro-
mocionada desde ONUSIDA como un elemento importante para atenuar el impacto del diagnóstico y
método para abordar la prevención del VIH/SIDA, ha sido poco aplicada en nuestra muestra. Por lo que la
prueba del VIH se convierte en una mera detección de anticuerpos sin que ésta suponga, a su vez, la posi-
bilidad de hacer promoción de la salud.

Teniendo en cuenta, que en los resultados obtenidos, dicho soporte emocional es proporcionado con más
frecuencia a las mujeres que señalaban que la vía de transmisión era la sexual, es posible que la actitud del
personal sociosanitario frente a estas mujeres, o bien el conocimiento previo derivado de una pareja sero-
positiva, haga que existan diferencias en el soporte que se ofrece frente a otras vías de transmisión.

Es, por tanto, importante señalar el impacto de aquellas mujeres que han sido diagnosticadas en los hos-
pitales y a las que, según datos obtenidos en este estudio, el trato recibido no ha sido el adecuado. El alto
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numero de mujeres diagnosticadas en los hospitales demuestran la necesidad de implementar políticas de
detección precoz que se centren en la atención primaria.

2.1.2. Diagnóstico precoz/tardío: ¿de qué depende?

De las 183 mujeres que conocen sus recuentos en el momento del diagnóstico, el 61,7% son superiores a
los 300 CD4, mientras que la cifra de diagnósticos con cd4 inferiores a 300 asciende a 38,3%. De estos últi-
mos, un tercio debuta con ingreso hospitalario, probablemente debido a que el diagnóstico de VIH se rea-
liza por el padecimiento de alguna patología que puede estar asociada con un proceso de inmunodefi-
ciencia. 

Las mujeres diagnosticadas con recuentos superiores a los 300 CD4 fueron aquellas cuyo motivo para la
prueba fue un ingreso en centros de desintoxicación y por enfermedad de la pareja. La posibilidad de obte-
ner un diagnóstico con mejor estado inmunitario se produce porque las propias mujeres o l@s profesiona-
les sociosanitari@s son conscientes de las posibilidad de un riesgo de transmisión y esta percepción posibi-
lita hacer un diagnóstico precozmente. 

La percepción de riesgo ha sido un elemento importante en el diagnóstico. No queda exenta la idea de los
grupos de riesgo en esta percepción, por lo que aquellas mujeres que no se han sentido o que no han sido
incluidas por l@s profesionales en dichos grupos, han quedado a merced de las circunstancias vitales
(embarazos) y de la evolución de su infección y de su sintomatología (recomendación médico de cabece-
ra, ingreso hospitalario, etc.) con el consiguiente perjuicio para su salud.

La poca percepción de riesgo en relación con mujeres y VIH viene reflejada por los datos de este estudio,
que ponen de manifiesto que aquellas mujeres diagnósticadas después del 2000 tenían recuentos linfoci-
tarios menores a 300 Cd4. Esto nos da a entender que todavía, después de 20 años de epidemia, las muje-
res no son consideradas como un colectivo prioritario, ya sea desde un punto de vista comunitario o indi-
vidual. No se las tiene en cuenta como sujetos con sus características especiales determinadas por factores
culturales y sociales asociados a los roles de género, lo que dificulta la puesta en marcha de medidas pre-
ventivas y de autocuidado.

Uno de los factores que parece que está relacionado con el diagnóstico es el nivel de formación de las
mujeres. Así, aquellas con un nivel básico de formación presentaban un menor recuento linfocitario en el
momento del diagnóstico, mientras que aquellas cuyo nivel formativo lo calificaban de medio, fueron
diagnosticadas con CD4 por encima de 300.  El acceso a la información y a los recursos sociosanitarios, tal
como se refleja en otras situaciones, viene determinado por la capacitación de las mujeres, también desde
un punto de vista formativo, por lo que el diagnóstico tardío está también relacionado con las variables
estructurales, aspecto a tener en cuenta a la hora de hacer llegar la información y de planificar servicios
sanitarios que permitan a las mujeres en situación de desigualdad social poder acceder a estrategias pre-
ventivas y de diagnóstico mediante una evaluación de posibles situaciones de riesgo.
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2.2. Atención ginecológica:

Uno de los temas que quisimos evaluar era la atención ginecológica. Pudimos observar que un 20% de las
mujeres de la muestra no se realizan revisiones periódicas y el 11,8% con una frecuencia superior al año,
cuando el 50% de la muestra ha tenido una o varias patologías de este tipo después del diagnóstico. Las
recomendaciones del CDC (Centers for Disease Control and Prevention) sugieren revisiones con el test del
Papanicolau cada 6 meses al principio y anualmente una vez obtenidos dos resultados negativos consecu-
tivos. Algunos autores recomiendan colposcopia anual junto a la citología. 

Hemos constatado un alto grado de incidencia del papiloma virus en el estudio, un 51% ha sido diagnos-
ticada con esta infección viral o ha desarrollado cáncer de cérvix, tal como muestra el siguiente cuadro:

Este dato va en consonancia con la literatura encontrada al respecto, según un informe de GESIDA/PETHE-
NA sobre las recomendaciones y tratamiento del  cáncer de cérvix y sus lesiones precursoras (SIL), estas son
las manifestaciones ginecológicas mas importantes en las mujeres infectadas por VIH. Hay un mayor ries-
go entre las mujeres VIH+ que entre las VIH-  del desarrollo de cáncer uterino tanto como para el SIL. La
prevalencia es de 20-43%, esta prevalencia se incrementa con la mayor supervivencia de las mujeres gra-
cias al TARGA. http://www.msc.es/profesional/preProSalud/sida/pdfs/kaposi.pdf:

Es especialmente relevante, que si bien existen patologías ginecológicas que pueden ser diagnóstico sida
no hay una correlación en la atención recibida por las mujeres de nuestra muestra, siendo importante
resaltar que el 94,4% de las mujeres de la muestra manifiestan que su atención ginecológica se realiza en
el ámbito de la sanidad pública.

Las revisiones ginecológicas suelen estar reducidas a una exploración vaginal, mientras que la exploración
anal y la mamografías se realizan en pocas ocasiones y, de manera significativa, se llevan a cabo en el ámbi-
to sanitario privado.

Destacamos un número elevado de embarazos después del diagnostico de VIH. Este hecho esta directa-
mente relacionado con la edad de las mujeres, con la información sobre la reducción de tasas de transmi-
sión vertical y con que las mujeres hayan mejorado sus expectativas de vida y, por tanto, desean tener hijos,
además de la presión social desde el mandato de género en que las mujeres han de cumplir con la mater-
nidad. 110 mujeres de nuestra muestra manifestaron que se quedaron embarazadas después de saber su
diagnóstico, de ellas el 55% decide seguir con el embarazo mientras que un 44% decidió abortar. En ambos
casos, las dificultades en la toma de decisión fueron las dudas personales, sin embargo, las mujeres que
decidieron interrumpir voluntariamente el embarazo manifiestan que sintieron menos dificultades que
aquellas que quisieron llevarlo a cabo. Creemos que el miedo a la transmisión vertical de la infección es lo
que conlleva la dificultad en la toma de decisiones. Otro dato a tener en cuenta es que un 11% de la mues-
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tra sabe de su seropositividad durante las pruebas analíticas obligatorias en el embarazo y que descono-
cemos si el resto de los embarazos han sido o no planificados.  

Las revisiones ginecológicas deben ser un espacio de atención donde se realice la prevención primaria,
detección precoz, consejos asistidos y, no sólo cuando se trate de embarazo, sino a todas las mujeres que
asisten a dichas visitas, dando especial relevancia al seguimiento VPH. 

Otro aspecto que se valoró fue si habían detectado cambios en su ciclo menstrual y si había un seguimiento
endocrino. Los resultados obtenidos fueron que el 50% de la muestra sí había detectado cambios en su
ciclo menstrual mientras que un 16,7% (40 mujeres) se han hecho marcadores hormonales. Es posible que
el estudio de los marcadores hormonales viniera dado por alguna sintomatología asociada a alteraciones
endocrinas (diabetes, hipotiroidismo, fatiga crónica, ...) ya que 9 mujeres están tomando medicación o tra-
tamiento hormonal. Los cambios en el ciclo menstrual pueden ser debidos a cambios fisiológicos del pro-
pio desarrollo evolutivo, aunque la presencia de alteraciones metabólicas asociadas a los tratamientos anti-
rretrovirales también pueden están influyendo en la percepción de los cambios y, sin embargo, no hay un
seguimiento de cómo afectan dichos tratamientos en el sistema endocrino de las mujeres de manera espe-
cífica.

2.3. Dificultades en el seguimiento médico

Este cuadro muestra las puntaciones que las mujeres realizan en torno a la atención y seguimiento clínico
de la infección. Cómo podemos observar, la muestra percibe una buena atención médica, siendo lo peor
puntuado los tiempos en la programación de las visitas, tanto de seguimiento como de derivación a l@s
especialistas.

Una mayor frecuencia de visitas médicas suele estar relacionada con el estado de salud, un estado de salud
más comprometido supone una mayor frecuencia de visitas. Una de las cuestiones a señalar es que la auto-
percepción de la salud nos da resultados inversos, casi el 60% dice gozar de buena o muy buena salud,
frente al 7,7% que la percibe como muy mala y el 35% como regular. Parece que los efectos secundarios
padecidos y  los factores psicoemocionales están más relacionados con la autopercepción de la salud que
la frecuencia de visitas médicas, que no parecen ser percibidas como un indicador de la salud por las
encuestadas.



37

Con respecto al alto numero de mujeres que manifestaron estar infectadas por VHC, el porcentaje total de
coinfección es alto (56%). Además, el número de mujeres que afirma padecer 3 enfermedades crónicas es
destacable, teniendo en cuenta que la edad media es de 31-45, más del 50% tiene dos infecciones y el 20%
padece tres enfermedades crónicas. Volvemos a plantearnos la contradicción de que el 60% de las muje-
res  percibe tener buena o muy buena salud, a pesar de los datos obtenidos.

Otro aspecto que se valoró fue las dificultades en la ingesta del tratamiento antirretroviral. La adherencia
o el cumplimiento terapéutico es uno de los temas que más presencia tiene en torno a la infección por VIH.
El hecho de que el cumplimiento terapéutico deba de ser mayor al 90% para que el tratamiento sea efi-
caz frente a la viremia, conlleva una mayor carga para las personas infectadas en la medida que la res-
ponsabilidad del fracaso terapéutico tiende a recaer en la propia persona infectada, lo que puede incre-
mentar las dificultades para su mantenimiento.

En nuestra muestra, el 60% de las mujeres que toman medicación (un 87% del total) manifiestan tener
dificultades, estás pueden estar clasificadas en dos tipos:
➲ de tipo médico-clínico: derivadas de efectos secundarios no deseados (66,4%,), cantidad de pastillas

(29%)
➲ de tipo psicosocial: horarios de las tomas, incomodidad para tomarlas en público y no tener recursos

socioeconómicos para llevar adecuadamente el tratamiento, en un 33%

Sin embargo, cabe decir que las dificultades derivadas de los efectos secundarios, tienen un componente
psicosocial. Aquellos efectos secundarios que tienen mayor influencia en las actividades diarias tienen una
repercusión en la percepción de la calidad de vida, en el optimismo frente al futuro y en las expectativas
vitales. 

Los efectos secundarios que más afectan a las mujeres en su cotidianidad son los referidos a  alteraciones
del sueño, de la libido y cambios en el apetito. No dejan de ser aquellos aspectos más relacionados con los
denominados hábitos saludables (comer bien y descansar) sino también a lo que se refiere la sexualidad
entendida también como hábito saludable y de relación con los otros.

Por otro lado, aspectos como el cansancio, nauseas, vómitos, diarreas, lipodistrofia y alteraciones del esta-
do anímico, son los que se perfilan como los efectos secundarios más padecidos por las mujeres (aparecen
en un 50% de los casos).

Creemos que de los efectos secundarios que pueden dar lugar a un cambio en la medicación, aquellos reco-
nocidos como sumamente intolerables o que afectan a la calidad vida y, que en nuestra muestra corres-
ponde a un 53% de dichos cambios terapéuticos, se encuentra la lipodistrofia, mientras que aquellos que
condicionan más la cotidianidad  (cansancio, alteraciones en el apetito, estado de ánimo, sexualidad y
sueño) parece que no se tienen en cuenta a la hora de decidir dicho cambio o propuesta terapéutica. Esta
demanda debida al cambio en el aspecto físico podría estar motivada porque afecta a la imagen corporal,
que tiene relación con la identidad personal, y por el efecto de visibilidad de la infección en las personas
que toman este tratamiento en su entorno social, lo que nos conecta con el estigma y la discriminación de
esta infección y con el de enfermedad.

La salud no es contemplada con toda su complejidad y, por tanto, aquello que se considera que no pone
en peligro la vida de la persona infectada no se trata o se minimiza, lo que puede conllevar una menor
adherencia a los tratamientos además de un empeoramiento de la salud entendida desde lo holístico que
influirá en la calidad de vida de las mujeres infectadas.
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2.4. Autopercepción de la salud:

La autopercepción de la salud, en nuestra muestra, está, tal como mencionamos anteriormente, determi-
nada por:
➲ Los efectos secundarios padecidos, siendo los más determinantes: las alteraciones del sueño, cambios de

apetito y alteraciones de la líbido, en este orden. 
➲ Aparece un descenso en la autopercepción de la salud cuando empeora los recuentos de CD4. Lo cual

es previsible, primero porque ha sido un marcador inducido por la práctica clínica del estado de salud.
➲ El papel de cuidadora parece que determina una mejor percepción de la salud de las mujeres, de hecho

consideran que tiene mejor salud aquellas que tienen hij@s a cargo. Eso no se traduce necesariamente
en posibilidades de cuidado.

➲ Señalamos el hecho, que contrasta con la percepción institucional, de la relación lineal que se estable-
ce entre autopercepción de la salud y optimismo frente al futuro: cuanto mejor autopercepción mayor
optimismo.

No existe relación entre la autopercepcion de la salud y encontrar recursos para el abordaje emocional o
social. Quizás la salud todavía se reduce a una visión biomédica y no se tienen en cuenta otros aspectos
que engloben una mirada de la salud más compleja e integral. Así la búsqueda de apoyo en asociaciones
se produce cuando se tiene peor percepción de la salud. Este hecho tienen que ver con la necesidad de bús-
queda de información y de soporte psicológico. Sin embargo, no existe ninguna relación estadísticamente
significativa entre una implicación activa en asociaciones y autopercepcion de la salud.

El alto padecimiento de síntomas relacionados con el VIH  refleja la complejidad de las situaciones que
afrontan las mujeres seropositivas, que ven como han mejorado sus expectativas de vida y ha mejorado su
salud en general, pero se ven afectadas en su vida cotidiana por malestares y síntomas que muchas veces
son subestimados por su entorno y el sistema sanitario, pudiendo crear estados de frustración y otros sen-
timientos similares, que a la larga producen un empeoramiento de la calidad vida. El 40.3% manifiesta que
los efectos secundarios le han afectado bastante o mucho en su vida cotidiana, y ha demostrado ser un
buen indicador al relacionarlo con la autopercepción de la salud.

Para futuros estudios cualitativos seria interesante explorar cuales son los factores de autopercepción y qué
relación tienen con la calidad de vida.
.

III. Aspectos psicoemocionales

3.1. Sexualidad y Relaciones Afectivas.

Más de la mitad de nuestra muestra manifiesta tener pareja en el momento de realizar la entrevistas, sien-
do un 50% serodiscordante. Esta situación condiciona el uso de las medidas preventivas frente al VIH/SIDA,
de hecho las mujeres que tienen una pareja seronegativa usan con más frecuencia el preservativo en sus
relaciones sexuales. 

Es importante señalar el hecho de que un 8% de las mujeres desconoce el seroestatus de su pareja, de lo
que deducimos que el tema de VIH no se ha planteado en el transcurso de la relación y por tanto también
puede dificultar la negociación de las medidas preventivas en sus relaciones sexuales.

La revelación del seroestatus a la pareja afectiva-sexual es un tema frecuente en las sesiones de atención
individual y grupales en nuestras asociaciones. “¿Cuándo decirlo?” es una de las preguntas más habituales
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y conllevan una carga adicional en la medida que supone una barrera psicológica para el establecimiento
de relación. Es decir, la revelación del seroestatus supone en sí misma el impedimento para que las muje-
res seropositivas se planteen una relación, el miedo al rechazo y al abandono facilita comportamientos de
ocultación o de evitación de relaciones. Señalar también que el hecho de compartir el seroestatus con la
pareja supone tener una percepción de menor discriminación por VIH.

Si bien, la mayoría de las mujeres de la muestra indican una disminución del apetito sexual que se corre-
laciona con el inicio de los tratamientos antirretrovirales, esta disminución de la líbido no se corresponde
con una menor satisfacción en las relaciones sexuales. Sin embargo cuando se relaciona con la condición
de tener pareja sí que aparece una relación significativa. 

3.2. Medidas preventivas.: uso del preservativo

Destacar que a la pregunta sobre la frecuencia de uso del preservativo masculino, el 56% las encuestadas
manifestaron usarlo siempre en sus relaciones sexuales mientras que un 12% contestó no usarlo. En un
análisis posterior, hemos constado que el uso del mismo no está relacionado con el tipo de práctica sexual
que se realiza y por tanto con las posibles prácticas de riesgo, sino que está relacionado con el seroestatus
de la pareja sexual. Esto quiere decir que las mujeres de nuestra muestra utilizan el preservativo como
medida para la protección de la pareja sexual ya que cuando la pareja es seropositiva, el uso del preserva-
tivo decae. Esta situación nos hace reflexionar que la direccionalidad de la responsabilidad en la transmi-
sión de la infección recae sobre la mujer seropositiva, el uso del preservativo como medida para proteger
al otro conlleva, a su vez, una desprotección propia frente a otras ITS o a la posible reinfección. Es una
manifestación más del rol de cuidadora asociado al género. Es posible que esto acentué la insatisfacción
en las relaciones sexuales.

Estos datos sólo se relacionan con el preservativo masculino, la poca frecuencia de uso del preservativo
femenino es un tema para tratar más ampliamente ya que la estrategia de incorporar otro instrumento de
prevención ha fracasado, ya sea por su poca disponibilidad como por las creencias y mitos en torno a pre-
servativo femenino que dificultan su uso. Se requieren esfuerzos en el diseño de planificación de campa-
ñas informativas, accesibilidad, así como formación y sensibilización a las profesionales de planificación
familiar para implementar su uso.

3.3. Aspectos psico-emocionales

Es complejo abordar los aspectos psicoemociales sin tener en cuenta los aspectos de carácter clínico y social.
Posiblemente al abordar este factor, es cuando se revela la importancia de un tratamiento global e inte-
gral de la salud, en la medida que aquellos parámetros que utilizamos para intentar medir la salud psico-
emocional de las mujeres de nuestra muestra se ven relacionados con aspectos clínicos, tales como los efec-
tos secundarios de los tratamientos, ya que afectan de manera importante en las actividades diarias así
como a los aspectos de carácter social.
De hecho, con el VIH/SIDA, citando a J. Barbero, aparecen, además de la inmunodeficiencia biológica, con-
ceptos tales como la vulnerabilidad social (el estigma y la discriminación que manifiestan sentir en diver-
sos contextos sociales, las dificultades en la reinsercción laboral, etc.), la indefensión emocional (un ejem-
plo de ello es el dato de que un cuarta parte de la muestra está con ansiolíticos/antidepresivos y/o somní-
feros y las mujeres encuestadas manifiestan tener frecuentemente sentimientos de ansiedad y tristeza) y
la fragilidad existencial (las expectativas vitales del 80% de la muestra se han visto afectadas a la baja en
los ámbitos evaluados y un 30% manifiesta tener nada o poco optimismo frente al futuro).
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El índice de salud psicoemocional que se construyó nos facilitó el dato de que un factor que influía en dicha
salud era el compartir el diagnóstico con l@s hij@s. De hecho aquellas mujeres que lo habían compartido
tenían puntuaciones significativamente más altas que aquellas que no lo habían desvelado. La importan-
cia del apoyo familiar y de no vivir en el secreto con la amenaza de ser descubierta, probablemente ejer-
zan un bienestar que se traduce en una mejor salud psicoemocional.

Es por ello importante tener en cuenta los aspectos psicoemocionales en las intervenciones con mujeres
seropositivas, teniendo en cuenta que estos aspectos no pueden ser desligados de la intervención clínica
ni de la social. En la medida que esta infección tiene como elementos claves el estigma y la cronicidad, las
intervenciones deben ir dirigidas a paliar sus efectos en las personas afectadas. 

3.4. Calidad de vida

Para valorar la calidad de vida de las mujeres se confecciona un índice de calidad de vida con las puntua-
ciones obtenidas de los items: independencia económica, independencia personal, capacidad para generar
sentimientos positivos, autopercepción del estado de salud, satisfacción de las relaciones afectivas y opti-
mismo frente al futuro. Dicha escala tiene valores de 6 (muy mala calidad de vida) a 30 (muy buena cali-
dad de vida). Las puntuaciones en esta escala  son la siguientes:

La calidad de vida de estas mujeres se ve afectada por:
➲ Los episodios de maltrato, 
➲ los efectos secundarios asociados a los tratamientos,
➲ los cambios de expectativas respecto a la salud, al ámbito profesional y social.
➲ Aquellas mujeres que acuden a las asociaciones y que comparten su diagnóstico (con la pareja y un

mayor número de personas)  presentan una mejor calidad de vida

La calidad de vida de estas mujeres es multidimensional. Si bien los tratamientos antirretrovirales han pro-
longado la vida, su calidad no se ha visto incrementada y se ve confrontada con la cronicidad de la enfer-
medad, que además tiene un significado moral. De hecho, el 25% manifiesta tener mala o muy mala cali-
dad de vida y ésta se ve afectada por las consecuencias de los efectos secundarios, por unas menores expec-
tativas vitales (salud y profesionales), por padecer violencia de género, por la no pertenencia a la red aso-
ciativa y por el no desvelamiento del seroestatus en su tejido social. Todos estos aspectos están relaciona-
dos tanto con la adaptación a la cronicidad de la enfermedad (si esto es posible) como con la exclusión
social que padecen las mujeres VIH+ en cuanto a enfermedad con significado.

La calidad de vida está asociada a la vivencia del estigma. La cronicidad de la infección no ha logrado rom-
per con el estigma y la discriminación, es más, la propia cronicidad condiciona y mantiene dicho estigma,
de manera específica, en las interacciones sociales de las mujeres.
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Para mejorar la calidad vida debemos hacer frente al estigma y la discriminación, así como incorporar
mecanismos que evalúen de manera adecuada dicha calidad de vida, de ahí la importancia de nuevos estu-
dios que re-definan dicho constructo adecuado a las vivencias y necesidades de la mujeres.

IV. Aspectos Sociales-Comunitarios

4.1. Los roles sociales de las mujeres

Las mujeres de nuestra muestra mantienen un rol social tradicional de cuidadora.  Este hecho se ha obser-
vado en aspectos relativos al uso del preservativo, en la medida en que la frecuencia de uso está relacio-
nado con la protección a la pareja en mayor medida que para su autocuidado, que se evidencia en el ries-
go de reinfección de las mujeres que tiene parejas seropositivas pues hay una frecuencia alta de no uso del
preservativo en prácticas de riesgo con éstas, mientras que con las parejas seronegativas adoptan un papel
de hipercuidadoras y protección frente a la  transmisión de  sus parejas. 

Por otro lado, una de las claves es la utilización del tiempo de estas mujeres. Los datos nos indican que las
actividades a las que más tiempo dedican las mujeres de nuestra muestra son el cuidado de los hijos (X=
6,8h/día), el trabajo remunerado (X=5h/día) y el cuidado de familiares adultos (X=2,8h/dia); mientras que
para el autocuidado dedican poco más de una hora al día. Es interesante constatar que, de las tareas que
dicen compartir con otr@s, son: el cuidado de los adultos y el de l@s hij@s, aquellas que menos se com-
parten. Esto nos da una idea de cómo el rol de la mujer como cuidadora de su entorno social se mantiene
estructuralmente y cómo este rol hace que el tiempo dedicado a sí misma sea inversamente proporcional
al dedicado a l@s otr@s.

Este rol de cuidadora conlleva una mayor vulnerabilidad de las mujeres frente a la infección pero también
al estigma y la discriminación.

4.2. Estigma y discriminación.

Al valorar la discriminación planteamos la diversidad de la misma en función de las diferentes característi-
cas de la muestra. Ser mujer, ser seropositiva o ser inmigrante podrían dar lugar a diferentes vivencias de
discriminación en diversos contextos sociales.
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La poca presencia de la vivencia de discriminación por seroestatus, nos podría hacer dudar sobre la exis-
tencia de situaciones de discriminación en esta población. Sin embargo, cuando construimos el índice de
doble discriminación (ser mujer y ser seropositiva) observamos que había factores que incidían en la viven-
cia de la discriminación: los cambios en la imagen corporal, aquellas que tenían mayoritariamente amigos
VIH+ y aquellas que eran pensionistas o jubiladas, es decir la visibilización de la enfermedad y por tanto
del estigma.

Esta construcción sobre la doble discriminación nos hacer resaltar la importancia de la perspectiva de géne-
ro en el análisis de las situaciones que acontecen a las mujeres seropositivas.

Añadir que aquellas situaciones donde se desvela el seroestatus son posibles situaciones en las que se expe-
rimentan como posibles contextos de discriminación.

Cabe resaltar que, las mujeres con mayor conocimiento sobre sus derechos manifiestan sentir un mayor
grado de discriminación, por tanto la vivencia también depende de reconocerse como sujeto de derecho.
De ahí la importancia de intervenciones encaminadas a la sensibilización y promoción de los derechos
como mecanismo para hacer visible la vulneración de los mismos como primer paso para su erradicación.

Es interesante el dato referente al padecimiento de algún tipo de maltrato institucional que se ve relacio-
nado con mayor percepción de discriminación por seropositividad. También, esta vivencia de discrimina-
ción, aparece si aplicamos seropositividad y género. Una, por tanto, de las estrategias frente al estigma
pasa por analizar y paliar aquellos aspectos relacionados con el maltrato institucional. La violencia institu-
cional es uno de los elementos claves en la discriminación y el estigma. Son los factores contextuales lo que
determinan la perpetuación de la discriminación y no tanto la interiorización del estigma.

4.3. Violencia de género:

Solo nos hemos asomado a este problema, necesitamos explorar más dicha situación. El sufrir violencia
parece ser un factor que tengan en cuenta las mujeres en la calidad de vida, aunque sea una relación esta-
dísticamente débil. Esto nos lleva a pensar en que la interiorización de los episodios de violencia no lo rela-
cionan con salud, este hecho es comprensible por los elementos que en sí tiene la percepción de violencia.

Cabe decir que un 60% de la muestra ha manifestado haber padecido algunas situaciones de violencia de
género. Este dato pone en evidencia la bidireccionalidad de la violencia y el VIH, es decir, aquellas muje-
res en la que la violencia de género se ha concretado en alguna forma de maltrato son más vulnerables a
contraer la infección, y que en las mujeres VIH positivas se incrementa el riesgo de sufrir violencia de géne-
ro (maltrato explícito). Este hecho ha de tenerse en cuenta en las políticas y acciones dirigidas a las muje-
res que permitan abordar la epidemia del VIH y la violencia como fenómenos interdependientes. 

De la relación entre violencia y discriminación que se estableció en este cuestionario, se constata que las
mujeres que han padecido episodios de violencia (se incluye cualquier forma de maltrato) experimentan
una mayor discriminación de género.
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V. Consideraciones finales

Con todo lo expuesto anteriormente, creemos imprescindibles una mayor implicación política y económi-
ca en la medida de que son las instituciones públicas quienes tienen una responsabilidad moral para redu-
cir el impacto del VIH en las mujeres. 

Consideramos las necesidad de establecer:

➲ Políticas y Acciones encaminadas a la erradicación del estigma y la discriminación empezando por las
instituciones públicas como el garante de los derechos humanos.

➲ Incorporar la perspectiva de género en las intervenciones en los diferentes ámbitos del VIH/SIDA. Esto
supone la implementación de políticas de discriminación positiva hacia las mujeres al tiempo que velar
para que las acciones que se lleven a cabo se realicen con un eje transversal de género.

➲ Incorporar en las intervenciones y políticas la relación bidireccional de la violencia de género y la epi-
demia del VIH.

➲ Programas preventivos dirigidos a las mujeres desde la promoción de la salud, especialmente en muje-
res jóvenes y en mayores de 45 años.

➲ Programas formación específicos dirigidos al profesionales sociosanitarios que posibiliten una percep-
ción de las realidades de las mujeres desde la perspectiva de género

➲ Acciones específicas que aborden las dificultades de la cronicidad de la infección: 
❏ Aspectos clínicos:

◆ Tener en cuenta el desgaste físico y emocional que supone vivir con la infección tanto tiempo y
su influencia en la calidad de vida

◆ Facilitar una atención sanitaria desde la perspectiva de género. 

❏ Aspectos sociales: 
◆ Conciliación del mundo laboral con las necesidades derivadas las responsabilidades familiares y

de la situación de salud, aspectos clínicos y aspectos comunitarios.
◆ Fomentar la formación y la incorporación al mundo laboral
◆ Aumentar las prestaciones de carácter económico y/o sociales.

❏ Aspectos comunitarios:
◆ Favorecer la participación de las mujeres en todos los niveles de participación 
◆ Fomentar la solidaridad con las personas afectadas por el VIH
◆ Potenciar políticas antidiscriminatorias frente al VIH/SIDA
◆ Facilitar espacios y mecanismos de denuncia de situaciones de discriminación y estigma
◆ Potenciar la participación de las asociaciones y redes de personas afectadas en las políticas públicas

➲ Implementación de intervenciones en la práctica clínicas que tengan en cuenta las especificidades de las
mujeres infectadas por el VIH desde una perspectiva de género en la salud.

➲ Adecuar las intervenciones a las necesidades específicas presentadas por las mujeres desde una re-defi-
nición del concepto de calidad de vida.

➲ Priorizar estudios  sobre mujer y VIH.
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