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ESTUDIO
“MUJER Y VIH, IDENTIFICACION DE NECESIDADES Y
ESTRATEGIAS”

Introduccion

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 informacion y a los recursos sociosanitarios como la percepcién
de riesgo frente a la infeccién. Estas situaciones diferenciales van a derivar en los llamados factores de vul-
nerabilidad que propician una mayor exposicion a la infeccién por VIH en la mujer. Es necesario tenerlos
presente a la hora de abordar la prevencién primaria como la secundaria y terciaria.

Aun siendo las mujeres un colectivo de especial interés en la epidemia, no se tienen datos actualizados de
cudles 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, asi 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 considerd necesario llevar a cabo una primera fase de recogida de datos que nos
proporcionara informacion sobre diferentes aspectos de los efectos de la epidemia en las mujeres VIH+.
Para ello, se diseii¢ un estudio denominado “Mujer y VIH, identificacion de necesidades y estrategias” .

Las areas de analisis de este estudio se dividieron en aspectos sociodemograficos; aspectos relacionados
con situacion médico-clinica; aspectos psico-emocionales y aspectos socio-comunitarios. La recogida de
datos se llevod 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 participacién comunitaria.

Este proyecto ha sido realizado por las asociaciones SER POSITIVAS, y CREACION 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 informaciéon que nos permitiera conocer mejor y mas deta-
Iladamente la situacién actual de las mujeres seropositivas y detectar las necesidades en diferentes aspec-
tos relativos a la situacion médica, socio-demografica, psico-emocional y socio-comunitaria con el objetivo
de crear un instrumento que permita una reflexion critica 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.



2.Hipétesis derivadas de las Situaciones observadas en las

Asociaciones

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

El conocimiento de la situacion de las mujeres seropositivas, adquirido a través nuestro trabajo diario y las
situaciones observadas desde las que se comenzé a reflexionar, constituyeron el punto de partida en la ela-
boracion de las hipotesis en las que basariamos el cuestionario y que a continuacion enumeramos:

Situacion sociodemografica

o

Se observa numerosos perfiles en las mujeres seropositivas, muy diferentes a la imagen de la mujer
como vector de la infeccién en su papel de madre o de prostituta. La edad, nivel de formacion, via de
transmision y otros factores sociodemograficos 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 discriminacién por el
VIH. A estas dificultades hay que sumar las cargas familiares que muchas mujeres tienen y que afrontan
en solitario.

Situacion médica

o

Se observa un numero importante de mujeres que reciben su diagnéstico de VIH con recuentos de CD4
bajos. Un diagnoéstico precoz o tardio puede cambiar el curso de la infeccion, en la medida en que limi-
ta y complica la situacién clinica. El entorno de privacidad y confianza en el momento del diagnéstico
son, ademas, determinantes en la aceptacion y la adaptacién a los cambios que se pueden producir en
la persona diagnosticada.

La informacion sobre la infeccion por VIH de las mujeres que acuden a nuestras asociaciones suele ser
bastante limitada. Este dato nos hace cuestionarnos acerca de cdmo se estad proporcionado la informa-
cién 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 deteccién de la infeccion.

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

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

La frustracién y malestar manifestado por muchas mujeres seropositivas respecto a los “efectos secun-
darios” padecidos, nos impulsa a querer conocer la auto percepcion de los sintomas y cémo afectan en
la vida diaria quien los sufren.
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Situacion socio comunitaria

© Hemos observado cémo el estigma y la discriminacion son factores determinantes en todos los
aspectos de la vida de las mujeres seropositivas, influyendo a la hora de compartir el diagnéstico 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 fendbmeno que estda muy presente en nuestras asociaciones. Las mujeres
sufren violencia de género en muchos de los &mbitos de relacién, siendo esta violencia uno de los facto-
res de vulnerabilidad frente al VIH y que ademas situa a las mujeres en una situacion de estigma y discri-
minacion, en la medida que su diagnostico de VIH conlleva a si mismo, una situacién 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 erradicacion.

Situacion Psico - emocional

© Se manifiestan dificultades en las esfera de la sexualidad. Las patologias ginecoldgicas que conllevan
una menor lubricaciéon vaginal, el miedo a la transmisiéon 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. Queriamos
conocer cédmo 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 negociacién del mismo condiciona el tipo de relacién 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, asi como su poco acceso pueden ser
motivos de la baja frecuencia de uso del preservativo femenino.

© Desde el momento del diagnéstico las mujeres seropositivas pueden pasar por diferentes estados
psico-emocionales. Si bien es cierto que después de TARGA el pronéstico 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 percepcion. Esto puede ayudarnos a buscar estrategias terapéuticas y socia-
les que incidan en aquellos sintomas 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 clinico pero si comprometen las relaciones, la vida laboral, el estado animico, las
perspectivas de futuro, la autopercepcion, etc. No existe una verdadera intervencién integral que con-
temple la globalidad.

Todas estas preguntas y reflexiones sobre las circunstancias que rodean a las mujeres seropositivas, diri-
gieron la elaboracién del cuestionario en la que se conté con la asesoria de expert@s en diversos aspectos.
El cuestionario fue sometido a diversos cambios y, finalmente, validado mediante su cumplimentacion 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 pretendia hacer una exploraciéon extensa, lo que ha
podido conllevar un cierto cansancio en la cumplimentacion. También hemos detectado, durante el pro-



ceso de recogida de datos, que algunas preguntas se podian haber mejorado para evitar ciertas confusio-
nes. A pesar de estas deficiencias, el grado de respuesta fue mas alto de lo esperado.

Una vez obtenido los datos de la explotacidon cuantitativa, se hizo un primer anéalisis de todas las variables
del cuestionario. El analisis de estas variables nos hizo querer profundizar en diferentes temas y plantear-
nos las siguientes nuevas hipotesis:

© Respecto al diagnostico, se quiso profundizar sobre el diagnéstico tardio y precoz en funcion de la situa-
cion clinica actual, el motivo de la prueba, el inicio del tratamiento, el lugar de diagnéstico, la via de

trasmision, edad y otros factores que creimos podian tener alguna influencia en el diagnoéstico tardio.

© Comprobar si otras enfermedades crénicas podian ser motivo en el cambio de medicacion antirretrovi-
ral

© Comprobar qué determina la frecuencia y el tipo de revisiones ginecoldgicas.

© Conocer como son las dificultades en la negociacién de practicas sexuales mas 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 diagnostico con el entorno afectivo.
© Conocer qué factores intervienen en la calidad de vida y cudl es su peso en la percepcion de la misma.
© Queremos conocer la incidencia de discriminacion en las mujeres seropositivas teniendo en cuenta dife-

rentes aspectos: seroestatus, género, inmigracién, asi como valorar el grado de acceso a la informacion
y los recursos legales, econémicos y sociales.

Este proceso dié lugar a un segundo y final informe que pretende ser un instrumento que nos ayude a
conocer mas 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 lineas estratégicas de actuacion, en los diferentes ambitos preventivos.
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3. Consideraciones metodolégicas
3.1.Ficha técnica

Ambito:
El ambito del estudio se circunscribe a todo el Estado espaiol.

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

El nUmero de poblaciéon infectada (mujeres y hombres) se estima entre 100.000 y 150.000 personas'. Es pre-
sumible, por la inexistencia de registros y las connotaciones discriminantes que lleva asociada la infeccion,
que esta estimacién sea a la baja y que la prevalecia del fendmeno sea significativamente mayor. No obs-
tante, ante la ausencia de mejores estimadores, se toma el intervalo citado como el parametro asumido
para cuantificar la poblacion.

Una vez cifrado el tamafo de |1@s infectad@s por VIH que residen actualmente en todo el Estado, queda
realizar el calculo sobre cuantas de est@s son mujeres. Las mismas fuentes utilizadas anteriormente apor-
tan datos de tres comunidades autonomas (Canarias, Navarra y La Rioja), cuyos porcentajes estan cercanos
al 26%. Es decir, de toda la poblacién infectada aproximadamente _ son mujeres.

El estudio de estas proporciones muestra que hay muy poca desviacién tipica entre las medias en las tres
comunidades auténomas. Esta pequefa variabilidad aporta ciertas garantias para que esta proporcion
(26%) pueda ser elevada a la totalidad de la poblacion.

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

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

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

En definitiva, para el calculo final del tamafio de la poblacion de estudio se estima que existen 150.000 per-
sonas seropositivas en el Estado Espafiol, 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
tamanio de la poblacion se cifre, al menos, en 39.000 mujeres.

1 Centro Nacional de Epidemiologia, Instituto de Saludo Carlos Ill. Web: www.cne.es/isciii Consultada en febrero
del 2004.

2 GOMEZ, Adriana. “La feminizacién de una pandemia: el VIH/SIDA y sus implicaciones de género” en OSBORNE,
Raquel y GUASCH, Oscar (Comps.). Sociologia de la sexualidad. CIS (195). Madrid: 2003.
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Tipo de encuestacion:

La necesaria garantia de confidencialidad no permite contar con censos de la poblaciéon que facilitasen un
muestreo aleatorio sistematico. Por otro lado, la magnitud de mujeres infectadas frente a la poblacién de
mujeres residentes en Espafia, (infectadas o no), hacia inviable una encuesta a la totalidad de la poblacién
que intentase identificar a aquellas que son VIH+, por el tamafio que hubiera debido tener la muestra.
Ademas se entendia que un sistema de muestreo donde no se identificase la via por la cual llegaba el cues-
tionario podia generar ciertas reticencias a hablar con sinceridad de la situacién.

Por todas estas razones, se diseiié un tipo de encuesta, a través de cuestionarios auto-cumplimentados, dis-
tribuidos entre asociaciones especificas en VIH/SIDA y centros sanitarios a los que las mujeres acuden para
su tratamiento o seguimiento. Al mismo tiempo, se facilitd 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 informacion sobre el perfil real de la poblacién no permite indagar cuales podrian ser los sesgos que estu-
viesen operando sobre la muestra. Por el tipo de encuesta si que se sabe, a priori, que se trata de mujeres
que acuden a tratamiento o participan en alguna asociacion.

Tamaio de la muestra:
n = 268 mujeres.

Error Tipico:
Calculado para poblaciones finitas = 3.05

Elaboracion del cuestionario (Anexo I):

Para su elaboraciéon se mantuvo una reunion de coordinacion 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 hipotesis
que orientarian la informacion a recoger en el cuestionario, y se hizo un reparto de funciones.

Tras la reunion 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 psicélog@s, trabajador@s sociales, médic@s y socidlog@s,
convocados y consultados por las dos asociaciones.

El cuestionario consta de:

¢/ una pequefa introduccién.

v/ 86 preguntas que corresponden a 4 apartados diferentes: situacién soci-demografica, situacion clinica,
situacién psico-social y situacién socio-comunitaria.

v el formato de las preguntas es de “opcién multiple” para poder matizar la informacion lo mas posible.

¢/ un apartado abierto para comentarios, observaciones, sugerencias.

Se disefio y editd el cuestionario en un formato de facil lectura y repuesta. Para ello se contraté a un disefiador.
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Distribucion de los cuestionarios:

Se elabord un protocolo de distribucion por toda la geografia espafiola, 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 reunion, se distribuyeron 355 cuestionarios a varias de las asociaciones de lucha contra el
sida del estado espafiol. Con el resto de las asociaciones, se realizdé un contacto telefénico en el que se
explicaba el proyecto y los procedimientos de distribuciéon y recogida de los cuestionarios. Se establecio el
compromiso de que una persona de cada asociacién se responsabilizara del seguimiento de los cuestiona-
rios y de su reenvio a las asociaciones ejecutantes.

La distribucion de los cuestionarios se llevé a cabo por via postal. En el envio se incluia una carta de pre-
sentacion de las asociaciones promotoras, fotocopia de la acreditacion de que el Plan Nacional del Sida
financiaba el proyecto, y los procedimientos de distribucién y recogida de los cuestionarios en cada aso-
ciacion colaboradora.

La distribucion de los cuestionarios en las Comunidades Auténomas fue realizada por Creacién Positiva en
Cataluia; la Federacién de Asociaciones de Lucha contra el Sida en la Comunidad Valenciana, y por Ser
Positivas en el resto de las comunidades auténomas. El nimero de cuestionarios distribuidos fue el siguien-
te:

2 Cataluna:
4 22 asociaciones (228 cuestionarios)
¢ 5 hospitales (50 cuestionarios)
# Otros recursos socio sanitarios: 2 (9 cuestionarios)

O

Comunidad Valenciana: a través de (200 cuestionarios)

Andalucia: 245 cuestionarios

O

V)

Aragon: 55 cuestionarios

O

Asturias: 15 cuestionarios

Baleares:34 cuestionarios

O

V)

Canarias: 47 cuestionarios

O

Cantabria: 15 cuestionarios

Castilla- La Mancha: 10 cuestionarios

O

V)

Castilla-Ledn: 92 cuestionarios

O

Ceuta: 50 cuestionarios

Extremadura: 6 cuestionarios

O

V)

Galicia:34 cuestionarios

11



12

V)

Madrid:

¢ 10 Asociaciones: (215 cuestionarios)

¢ 5 Hospitales (110 cuestionarios)

¢ 3 Otros recursos sanitarios (24 cuestionarios)

2 Melilla: 25 cuestionarios

Murcia: 20 cuestionarios

V)

V)

Navarra: 5 cuestionarios

2 La Rioja: 30 cuestionarios

> Pais 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 analisis.

Analisis de los datos del cuestionario

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

En Madrid, en el mes de diciembre, en una segunda reunién de las dos asociaciones ejecutantes del pro-
yecto junto con el sociélogo, se trabajé en el analisis descriptivo basico de las preguntas contempladas en
el cuestionario. Se elabord un primer informe y se han mantenido diferentes reuniones para su discusion.
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 dié lugar a un segundo informe de analisis de
bivariados y multivariado.

Tras varias discusiones se realizé el informe final, que se presenta a continuacién, que sera distribuido

entre las asociaciones colaboradoras, asi como en aquellas instituciones de caracter publico o privado que
trabajen en el ambito del VIH y/o la mujer, en el Ultimo trimestre del afio 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 geografia espafiola, 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.

I1. Perfil sociodemografico de las mujeres

=» El 56,3% de las mujeres reside en las comunidades auténomas de Cataluia y Madrid.

Comunidad Frecuenda | Porcentaje %

Auténoma
Andalucia 14 5,2
Aragon 1 0,4
Asturias 1 04
Baleares 5 1,9
Cataluna 78 29,1
Canarias 8 3
Castilla-Leon 18 6,7
Castilla-La Mancha 7 2,6
Extremadura 5 1,9
Galida 6 2,2
La Rioja 12 4,5
Madrid 73 27,2
Navarra 5 1,9
Pais Vasco 18 6,7
Valencia 15 5,6
Ceuta 2 0,7

TOTAL 268 100
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=» Las dos terceras partes viven en municipios de mas de 100.000 habitantes.
=» El rango de edad oscila entre los 18 y 60 afos, estando el 78% de las mujeres en la franja de 31 a 45
anos.

Frecuencia| Po rc:: :‘In Je
< 25 anos 7 2,7
26-30 ahos 72 33
31- 45 anos 54 20,5
36-40 anos 39 33,7
' 47-45 afos 23,9
[46-50 anos 21 :)
> 51 anos ) 3

=» Son mayoritariamente de procedencia espafiola (87,4%) y, en segundo lugar, de procedencia latinoa-
mericana (9,9%); estando minimamente representadas las procedentes del Espacio Econémico Europeo
(1,6%) y del Africa subsahariana (1,1%).

=» En cuanto a la orientacion 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 formaciéon académica media (44,6%), le siguen
las mujeres con formacion basica (36,7%); un 12,8% tienen estudios superiores y el 5,9% afirma no

tener estudios.

=» En cuanto a la situacion laboral, el 36,2% recibe una pensién; el mismo porcentaje (36,2%) tiene un
trabajo remunerado; una quinta parte esta en el paro (26,1%), y el 2,3% esta jubilada.

situacion laboral

40 —
m Pensionista

35
30 4 Trabajadora
25 Remunerada
20 = En paro

15 |

10 | mJubilada

5

0
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=» Aproximadamente la mitad de las mujeres tiene unos ingresos econémicos menores de 600 Euros
(48,6%), llegando a un 14,3% las mujeres que afirman no tener ningun tipo de ingreso econémico.

Ingresos Frecuencia Forosnta]e
Ninguno 37 1“3?3
< 600 euros 126 LEX)
o00-1.200 euros 75 29
T1.200-T800 euros 16 6,2
> 1.800 5 1,9
TOTAL 259 100

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

=» EI 40,9% de las mujeres encuestadas han tenido un embarazo después de saber su diagnéstico 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 mas sefialada las dudas de caracter personal (78%). Entre quie-
nes optaron por una interrupcién voluntaria del embarazo, 2 de cada 3 se llevaron a cabo en un centro
publico. 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 institucién (casa de acogida, centro peni-
tenciario,...). A continuacién 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.

Convivencia

m pareja + hijos

m10%
21%

m pareja
msola
hijos
m padres
padres +pareja
0,
m18 /0 m instituciones

® amigos

0
m12% m 18% otros

m 9%

=» Ademas, 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.
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I1. Situacién en relacién con la infeccién por VIH

Se analizan los datos en los siguientes bloques: aspectos relativos al momento del diagnéstico de la infec-
ciéon por VIH, y la situacién clinica actual, en la que se incluye lo relativo a efectos secundarios, salud repro-
ductiva sexual y percepcion de salud

ITa Fl diagnéstico de infeccién 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 solicitacién propia, un 13,6%
se detectd por ingreso en centros de desintoxicacion, y por enfermedad de la pareja el 11,7%, un 11,7%
fue por embarazo y el 10,6% por recomendacién médica .

El 49,4% de las mujeres sefalan las relaciones sexuales como via de transmisién del VIH, un 42,3% lo
atribuyen al uso compartido de jeringuillas, un 2,3% por transfusion de sangre contaminada, y un 6%
manifiestan no saber cual fue la practica de riesgo que genero su infeccion.

Ano diagnéstico: el 69% recibieron su diagnéstico antes del afio 1996; un 16,1% fueron diagnosticadas
entre 1996 y 1999, y un 14,8% entre el aflo 2000 y el 2003. Cabe decir que el diagndstico ha sido signifi-
cativamente mas reciente entre las entrevistadas mas jovenes (18 a 26 afos) y las mas mayores (>56 aios).

Ao diagnéstico

me>»—HzZzmOxuTOT

1982 1984 1986 1988 1990 1992 1994 1996 1998 2000 2002

El centro de diagnéstico: 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 diagndsticos de VIH y Ongs), un 9,6%. La mayoria de los diagnésticos se realizan en Centros de la Red
Sanitaria Publica, el 90,4%.

La calidad de la atencion en el centro de diagnéstico ha sido valorada en tres aspectos: la existencia
de consentimiento informado, la privacidad en el diagnoéstico y la informacion y ayuda emocional oferta-
da en el momento del diagnostico:

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

En cuanto a la valoracion del grado de privacidad del lugar del diagnéstico, 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 diagndstico se realiza en
un ingreso hospitalario, la privacidad es valorada significativamente peor que cuando el diagnoéstico se
debe a un ingreso por desintoxicacién o a la enfermedad de la pareja.

Valoracién privacidad
diagnostico

40

30 4

20 4

Ninguna Poca Moderada Bastante Mucha

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

Informacion y soporte en el diagnéstico

Mucho/Bastante
19,1%

Poco/Nada

- - Moderadamente
53,3%

17,6%

En cuanto a la situacion inmunitaria en el momento del diagnéstico; hemos utilizando el recuento
de CD4 para encuadrar como “diagnéstico precoz o tardio” la infeccién de las mujeres encuestadas.
Definiendo como diagnéstico tardio y precoz cuando la deteccidon de la infeccion se acompafia con un
recuento de CD4<300 o >300 respectivamente, observdndose que:

=» El 27,4% no sabia cual fue su recuento linfocitario en ese momento. De las 183 mujeres que conocen
sus recuentos en el momento del diagnéstico, el 61,7% sefala que tenia mas de 300 CD4, mientras que
el 38,3% de las mujeres tenia cifras inferiores a 300 CD4.

=» Un tercio de las mujeres con CD4<300 fueron diagnosticadas de su infeccién por VIH en un ingreso hos-
pitalario.
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-» Las mujeres diagnosticadas precozmente (recuentos superiores a 300 CD4) fueron significa-
tivamente mas frecuentes entre las usuarias de drogas diagnosticadas en un ingreso por des-
intoxicacion y entre quienes se realizaron la prueba del VIH por enfermedad de la pareja. posi-
blemente la percepcion de riesgo frente a la infeccion ha permitido que hayan sido diagnosticadas con
mejor estado inmunitario.

=» Las mujeres diagnosticadas después del 2000, tienen recuentos linfocitarios menores de 300 CDA4.

=» Asi mismo, se observa que el diagnéstico “precoz” era significativamente mas frecuente entre las muje-
res con un nivel medio de formacién, frente a quienes tenian una formacién basica.

=» Las mujeres mayores de 65 afos tuvieron recuentos linfocitarios menores en el momento del diagnos-
tico (un 50% menores de 199 CD4, y un 16,7% mayores de 500 CD4)

IIb Situacién actual en relacién con la infeccién por VIH

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

Resultados ultima analitica

>200 CD4
16%

299-200 CD4_
15%

>500 CD4
36%

499-300 CD4
33%

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

[ N® de Linfocitos CD4A | Frecuencia 7%
Mejora 54 31
Mantiene 74 [: v )
Desciende a7 27

[ TOTAL 175 100

El seguimiento y control de la infeccion por VIH:es hospitalario en el 94,2% de los casos, realizdndo-
se las analiticas 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 mas espaciado en el tiempo.

Llama la atencién que un 49,2% realiza este control analitico con una frecuencia inferior a 3 meses, que,
entre otros muchos factores, podria deberse a la coexistencia de otras enfermedades crénicas, que es
manifestada por el 77,7% de las mujeres. Las enfermedades mas sefialadas son la hepatitis C (63,45%), la
hepatitis B (32,1%) y la fatiga crénica (15,8%).

En cuanto a la incidencia de las infecciones/enfermedades oportunistas ha sido dificil de valorar: 71
mujeres respondian “si” haber padecido alguna, sin embargo cuando se solicitaba que sefalaran cual o
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cuales habian padecido, 109 mujeres sefialaron alguna de las patologias mencionadas. Es posible que exis-
ta un cierto desconocimiento en la identificacion de las enfermedades oportunistas, sobre todo de aque-
Ilas menos graves. Las infecciones oportunistas que mas se sefialan son herpes y candidiasis, seguidas de
neumonia (P.C.) y tuberculosis. Mas de un 20% dice haber padecido dos infecciones y un 30% han padeci-
do tres o mas infecciones oportunistas.

Numero enfermedades oportunistas

30

20 o

mer>»—=HZmMOXTO0T

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 “decisién propia”, mientras que el
70,3% sefala “no haber sido propuesto por el médico” y/o “no necesitarlo”. El 45% inician el tratamien-
to antes del afio 1996, el 32% entre los afios 1996 y 1999 y un 23% entre el aflo 2000 y el 2004. Mas de la
mitad de las mujeres afirman tener dificultades con el tratamiento (59,6%), que se sefialan en la tabla
siguiente:

DHTcufiadesimoiivos: Frecuencia 14
Efectos secundarics adversos a5 [T
Cantidad excesiva de pastillas 39 29,1
Uividos 31 23,1
Incomodidad para tormarias en publico FE] 17,4
Horarios dificiles de seguir 13 X
Fequisitos en las cormidas T 817
COtros [wvivir en la calle, incompatibilidad con el consumo de drogas...) F:) 6,0
Total 1 100"
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Los efectos secundarios sefalados por mas de la mitad de las mujeres han sido los siguientes:

Efecto secundario descrito Porcentaje de
Cansancio M%M
TIRodIstiofia. ST A%
Diarrea 51,4%
Alteraciones del estado animico 50,9%
Alteraciones del sueno 50,5%
Nauseas y vomitos 50%
Perdida de peso 45,5%
Hormigueo 44 5%
Alteracion dela ibido 38,6%
Dolor decabeza 38,6%
Cambios en el apetito 30,9%

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

Efectos secundarios del tratamiento y actividad diaria

- Poco/Nada
35%

Mucho/Bastante

. 1%

- Moderadamente
24%

Mas adelante veremos como la influencia de los efectos secundarios en la vida cotidiana se relaciona con
la valoracién de la calidad de vida y de la autopercepcion de la salud.

El 52% dicen haber cambiado de medicacioén en el ultimo afio, siendo los motivos mas sefialados: efec-
tos secundarios adversos (53,2%), resistencias (25,2%) y efectos negativos en otros érganos (10,8%).

El 67,6% de las mujeres dice tomar ademas otros tratamientos, destacando los antidepresivos/ansioliti-
cos; los somniferos y la metadona. Un escaso 2,5% afirma tomar tratamiento homeopético.

Un 23,9% declara haber participado en un ensayo clinico, dado que el nUmero de ensayos clinicos es
bastante inferior, parece probable que pueda haber una confusién con otros tipos de estudios que se rea-
licen, seria interesante valorar cémo llega la informacion sobre estos protocolos en estudios posteriores.

En relacién con atencién sanitaria, las mujeres declaran estar satisfechas, valorando con las puntuaciones
mas altas el “trato con el personal de enfermeria” (4,04 puntos sobre 5) y la “comunicacién con medic@”
(3,92/5). Sin embargo, el tiempo de espera en las consultas, la coordinacién entre especialistas y la rigidez
horaria de dispensacion de las medicinas en el hospital son los principales motivos de insatisfaccion.

Un sorprendente 20,6% de las mujeres dice no realizarse revisiones ginecolégicas perioédicas. Entre
quienes se realizan las revisiones, el 94,4% acude al sistema publico (47,5% a hospitales y 46,9% a ambu-
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latorios). La revision incluye la exploracion anal en el 12,3% de los casos, y la realizacién de la mamogra-
fia en el 42,5% de los casos. La mamografia tienden a realizarse con una frecuencia significativamente
mayor en los centros privados, cuando la inmensa mayoria lleva a cabo sus revisiones ginecolégicas en cen-
tros de ambito publico.

Casi la mitad de las encuestadas (49,1%) han sido diagnosticadas de alguna patologia ginecolégica des-
pués de su diagndstico de VIH, observandose un alto porcentaje de incidencia del papiloma virus.

Patologia ginecolégica

Otras
16%

Enf. Pélvica

Candidiasis m Candidiasis
3%

42% m Cancer de cérvix
Papiloma virus
Enf. Pélvica

m Otras

Papiloma virus
23%

Cancer de cérvix
16%

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

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

Autopercepcion del estado de salud

Muy malo/Malo
8%

Regtllar Muy bueno/Bueno
36% 56%

En un analisis mas exhaustivo de las relaciones entre diferentes variables y la percepcién de la salud, se
observa que :

=» Es significativamente peor a medida que empeora el estado inmunolégico de las mujeres (recuento
CD4)

=» Se relaciona de forma negativa con el nimero de efectos secundarios (a mas efectos secundarios, peor
percepcién del estado de salud)

=» Las alteraciones del suefio, los cambios en el apetito y las alteraciones en la libido, en ese orden, son los
efectos secundarios que mayor peso tienen en la percepcion de la salud;

=» Cuanto mas negativamente influyen estos efectos secundarios en las actividades diarias, peor es la per-
cepcion que tienen las mujeres de su salud.

=» La autopercepcién es significativamente mejor en aquellas mujeres que tienen hijos a su cargo.
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III. Situacion psicoemocional:

Se han valorado las relaciones afectivo-sexuales, la autopercepcion 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-
légico de su pareja. En cuanto a la preferencia del estado serolégico 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 ultimos 3 afos, frente a un 30,9% que
afirma haber tenido mas de 1 pareja, y al 3,8% que dice no haber tenido ninguna.

Las practicas sexuales mas frecuentemente realizadas son los besos, las caricias y la penetracién vaginal,
mientras que la penetracién anal es la realizada con menor frecuencia

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

Satisfaccion relaciones sexuales

nada/poco

bastante/muy 34%
(]

36%

moderada
30%

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

TRAS TRAS TT0.
ELDIAGNOSTICO | ANTIRRETROVIRAL
"Menor libido 175 52,1% 37 50, 1%
Igual T 26,3% 90 395%
Mayor 7 7% 1 0.4%
TOTAL 730 TO0% PP} TO0%

Recordamos aqui que las alteraciones en la libido (apetito sexual) fueron sefialadas como efecto secunda-
rio del tratamiento antirretroviral por el 38,6 % de las mujeres, y que era uno de los factores que mayor
influencia tenia en la percepcion de la salud de las mujeres encuestadas.

O EEEEETETETETETEHEHEREHRRERHRHR Ry




I

En un andlisis posterior, se buscé la relacion entre el cambio de apetito sexual y la satisfaccion en las rela-
ciones sexuales, en el que se observé que el cambio en la libido influye en la satisfaccién en las relaciones
sexuales, siendo estadisticamente 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 serolégico, encontramos las siguien-
tes respuestas:

Dificultad de compartir con la pareja el estado serolégico

Mucha
20% Ninguna
44%

Bastante
13%

Mediana
15% Poca

8%

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 relacién estadistica entre el estado serolégico de la parejay
compartir el diagnostico.

Sorprende esta respuesta, ya que desde las asociaciones de lucha contra el VIH se constata que desvelar el
estado seroldgico a una nueva pareja es un motivo importante de ansiedad; y dado que no existe relacion

significativa entre el estado serologico de la pareja y compartir el diagnéstico.

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

Frecuencia de uso del preservativo masculino

Nunca
13%

A veces
12%

Siempre

56% Frecuentemente

8%
Muchas veces
1%

El 13,1% que manifiesta no usar nunca preservativo, y aunque conviene recordar que un 13,6% que decla-
ran no realizar nunca penetracion vaginal o un 70,9% no realiza nunca penetracién 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 Unica pareja en los
ultimos tres afios, lo que podria 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 serolégico 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 serolégico 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 reinfeccion de las personas seropositivas en practicas sexuales no protegidas.

Un 21,5% de las mujeres se ha planteado la adopcién como alternativa a la maternidad bioldgica, tras el
diagnéstico de infeccion por VIH. De las 52 mujeres que se lo plantearon, 8 han dado algun paso al res-
pecto y sélo 2 de ellas habian logrado la adopcion en el momento de realizar esta encuesta.

lll b Autopercepcion de la imagen corporal

El cambio de la imagen corporal es uno de los fendmenos que, con mas 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 satisfaccion 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.

Satisfaccion con la imagen corporal

muy/ bastante

- Poco/Nada - 28%
40%
regular
32%

La satisfaccién con la imagen corporal esta relacionada con la toma de tratamiento, aquellas mujeres que
toman tratamiento manifiestan una menor satisfaccién en la autopercepcién de su imagen corporal. La
siguiente tabla muestra la distribucién de las mujeres en funcion del tratamiento y del grado de satisfac-
cién en la autopercepcion corporal:

Satisfaccion imagen Con 5in Total
corporal Tratamiento | tratamiento | mujeres

Nada/ poca 42, 1% 18,2% 395%

Regular 33.8% 24 7% 32,600

Bastante /muy 24 1% 57,6% 28,3%

100% 100% T00%
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ITIc Aspectos emocionales

Entre los sentimientos negativos, la tristeza y la ansiedad son los mas sefalados por las mujeres Esto
puede estar en relacién con el hecho de que un 24 % de las mujeres afirman tomar farmacos antidepresi-
vos/ansioliticos y somniferos. Entre los sentimientos positivos, destacan el animo y la seguridad (mas 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, mas de un 80% ha manifestado que sus expectativas se han visto afectadas en
las areas profesional, de salud, maternidad y de pareja, y valoran este cambio con una media de 3,5 sobre
5, siendo la salud el area que se ve mas 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 areas 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.

Optimismo futuro

Nada/poco

muy / bastante 30%
o

34%

moderado
36%

El sentimiento de optimismo frente al futuro es significativamente mas frecuente entre las mujeres que
afirman que los efectos secundarios tienen poca influencia en sus actividades cotidianas y las mujeres que
tienen mejor percepcion 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 econémica”, “las relaciones sexuales” y “las relaciones de pareja”., mientras que en los que se
sienten mas satisfechas son los referentes a la dignidad, capacidad de altruismo y la capacidad para gene-
rar sentimientos positivos.
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Media de
satisfaccion
Dignidad 3,92
Capacidad de altruismo 3,75
Generar sentimientos positivos 3,51
Relaciones afectivas 3,44
Salud médica 3,38
Autovaloracion positiva 3,38
Salud percibida 3,33
Tiempo de ocio 3,27
Independencia personal 3,25
Relaciones de pareja 2,98
Relaciones sexuales 2,73
Independencia econémica 2,61
Estabilidad laboral 2,44

Medias realizadas sobre una escala de 1 a 5, donde 1 es equivalente a nada y 5 a mucho

Ademas, en base a las puntuaciones obtenidas en esta pregunta, se ha elaborado un indice de calidad de

vida, que en una escala de 13 a 65, el 13 es el valor més negativo y 65 el valor mas positivo (maximo grado

de satisfaccion en todos los item de la pregunta). Se ha relacionado este indice con otras variables, obser-

vandose 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 satisfaccion que las mujeres manifiestan en
relacion con su estabilidad laboral, su independencia personal, su salud médica, su salud percibida, su
capacidad de generar sentimientos positivos, asi como en el grado de valoracién positiva de si misma.

=» Se observa un descenso en la medias de la calidad de vida segun aumenta los cambios en la valoracién
de las expectativas vitales relacionadas con el area de la salud.

=» Existe un descenso en el indice de calidad de vida reducido con la deteccién de cambios en la imagen
corporal. De igual manera se observa un aumento de dicho indice segin aumenta la satisfaccion con la
imagen corporal.
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IV. Aspectos comunitarios:

Queriamos conocer aspectos relacionados con la visibilizacion, la participacion de las mujeres y su relaciéon
con el entorno social (familiar, laboral y social)

La revelacion del diagndstico es un tema que suele presentarse como dificil para las personas seroposi-
tivas, si bien nuestra muestra manifiesta, en un 94%, haber compartido su diagnéstico con su entorno
afectivo (padres y hermanos, pareja estable y amigos). Son con 1@s hij@s y con las parejas esporadicas con
las personas que menos se comparte. Asimismo mas del 80% de las encuestadas han compartido este diag-
nostico con varias personas. Estos datos casi se invierten en el ambito laboral donde el 70,8% de las muje-
res no relevan su diagnéstico. El miedo a la discriminacién 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 participacion de las mujeres en las asociaciones de lucha contra el SIDA, se observa que el
72% de la muestra ha buscado ayuda e informacién en alguna asociacion. Se observé que las mujeres
demandaban, con mayor frecuencia, apoyo de las asociaciones cuando tienen una peor percepcion 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 asociacion. El 47,2% de 212 mujeres dicen tener una implicacion activa en las asociaciones de
lucha contra el sida. Este dato habra 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 utilizacion del
tiempo. Los datos arrojan que las mujeres de la muestra dedican 6,8 horas al dia al cuidado de I@s hij@s,
5,1h./dia al trabajo remunerado, 4,7 h./dia al mantenimiento y cuidado de la casa, ocupan 2,8 h./dia al cui-
dado de adult@s a cargo, 2,4 h./dia al ocio, 2 h./dia a realizar gestiones, 1,5 h./dia para hacer compray, por
ultimo, se dedican 1,4 h./dia 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 mas 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 1@s hij@s y el
10,5 el de los adultos a cargo.

Tareas compartidas

cuidado adultos -

cuidado hijos |

gestiones

compra familiar

mantenimiento cas

limpieza ]

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00% 60,00% 70,00% 80,00% 90,00% 100,00
%
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Las mujeres parecen que asumen fundamentalmente como propio el cuidado de las otras personas de su
entorno y que ademas el tiempo dedicado a lo largo del dia es bastante elevado. El Rol de cuidadora es
uno de los factores que pueden poner en situacion de vulnerabilidad a las mujeres en cuanto a los efectos
de la epidemia.

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

Maltrato padecido

Inseg.ciudad |127,60%

M. Institucion 24,80%
M. Emocional 71,70%

A. Sexual

A fisica

0,00% 20,00% 40,00% 60,00% 80,00% 100,00%

Cuando se extrapolan estos datos a la poblacion 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 poblaciéon de
mujeres seropositivas ha sufrido agresiones fisicas

=» Con una probabilidad del 95%, se puede afirmar que entre un 18,74 y un 9,86% de la poblacién 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 poblacién de
mujeres seropositivas ha sufrido maltrato emocional

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

Numero de tipos de maltrato padecidos
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En cuanto a la discriminacion, las mujeres sienten que la padecen mas en el &mbito laboral. Siendo las
mujeres inmigrantes las que manifiestan una mayor discriminacion por el hecho de ser inmigrantes.
Algunas relaciones entre diferentes variables y el indice de doble discriminaciéon (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-
nacion.

=» Las mujeres que estan jubiladas o son pensionistas experimentan un mayor nivel de discriminacion.

=» Aquellas mujeres cuyas relaciones se establecen mayoritariamente con personas seropositivas sienten
una mayor discriminacioén.

=» Las mujeres que han manifestado detectar cambios en su imagen corporal experimentaban una mayor
discriminacion.

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

A la pregunta sobre conocimiento de derechos de prestaciones de caracter social, el 43,8% manifiesta

tener poca o nada de informacién al respecto, mientras que un 25,4% manifiestan tener bastante infor-
macion.

Conocimiento sobre prestaciones/derechos

bastante/mucha
25% Poca/nada
44%
mediana
31%
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CONCLUSIONES

I. Aspectos sociodemograficos
1.1. Perfiles sociodemogréficos

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

O

De procedencia espainola es el 87,4% de las encuestadas. La poblaciéon de mujeres inmigrantes de nues-
tra muestra, se distribuye de la siguiente manera: 9,9% de procedencia latinoamericana, un 1,6% de
otros paises europeos y el 1,1% del Africa Subsahariana, aunque no conocemos mas datos sobre esta
submuestra.

La orientacion sexual esta 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

O

La formacion académica: superiores, un 12,8 %, media un 44,6%, basica un 16,7%, sin estudios, un
5,9%.

O

La diversidad de perfiles que podemos observar en los datos sociodemograficos, nos indica claramente que
no existe un perfil Unico de la mujer seropositiva y que mas 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 poblacion femenina de Espafia. 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 percepcién 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 nimero de mujeres infectadas por VIH, tal como muestran los datos epi-
demiolégicos.

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 Espafa. El nUmero
de estas mujeres entrevistadas alcanza el 12,8 % de la muestra total por lo que la necesidad de acciones
especificas dirigidas a esta poblacion se hace relevante, dado que es una poblacién especialmente vulne-
rable a la infeccién por VIH.

1.2. ;Cémo se produce el empobrecimiento en esta poblacién? ;Qué factores contribu-
yen a ello?

Los datos de la situacidon sociolaboral ponen en evidencia las importantes cargas sociales que las mujeres
soportan derivadas en su origen por un sistema que perpetta 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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V)

La precaridad econémica derivada, entre otros, por ingresos, en muchos casos (un 63% de la muestra)
menores a los 600 euros, y que estan en consonancia con la feminizacién de la pobreza, tal como sefia-
lan los diversos informes de UNIFEM, OIT, UNAIDS. Estos recursos econdmicos, en gran medida, son de
caracter asistencial, lo que viene a decir que esta situacion se cronificard y se acrecentara en la medida
que los recursos no crecen como las necesidades.

V)

Limitaciones fisicas, psiquicas y emocionales como consecuencia directa de muchos afios de infeccion y
de los sintomas que padecen y que, indirectamente, se ven reflejados en que casi un 40% de la mues-
tra, pueden ser un factor anadido a las dificultades de acceso a trabajo, en consonancia con las necesi-
dades de acuerdo con la salud de estas mujeres. Ademas, la perdida de formacién y/o de experiencia
laboral durante parte de la historia biografica de estas mujeres, el llamado “el tiempo vacio”, es un ele-
mento importante a tener en cuenta en esta dificultad de acceso al trabajo.

2 La discriminacion laboral que expresan las mujeres seropositivas motivada por el estigma asociado a
esta infeccidn, es otro factor importante a tener en cuenta en esta precariedad laboral y dificultad de
busqueda de empleo. Este hecho, se agrava dado que no existe la percepcion y/o el conocimiento de los
mecanismos de control de la administracion para evitar dicha discriminacion

V)

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 ningun 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 &mbito familiar y laboral
y, en mayor medida, para determinados trabajos, que suelen ser los mas precarios y son a los que mayo-
ritariamente pueden acceder estas mujeres.

II. Aspectos Clinicos relacionados la infeccion por VIH
2.1. El diagnéstico:

Nuestro estudio parece coincidir con los datos epidemioldgicos de nuevas infecciones donde se visibiliza el
aumento en el nimero de mujeres que se infectan por via sexual. Una de las posibles claves para entender
la baja percepciéon de riesgo en relaciones sexuales, tiene que ver con los mensajes de prevencién, la mayo-
ria 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
informacion veraz y generadora de mensajes adecuados a las realidades sociales con respecto al VIH/SIDA,
asi 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 diagnéstico sea la solicitud propia. Podemos atribuirlo a una falta de percepcién de riesgo de las
mujeres y del personal sanitario que no tiene en cuenta que el riesgo esta asociado a los factores de vul-
nerabilidad y, por tanto, directamente relacionado al género.

Se constata que a lo largo de los 20 afos de epidemia, las mujeres estan siendo diagnosticadas a la misma
edad (jovenes). Se requieren medidas eficaces para la prevencién del VIH en mujeres y hombres jovenes,
en las que el modelo participativo sea un eje fundamental de estas medidas y que favorezcan la partici-
pacion de las mujeres en todas las fases de las mismas.

O EEEEETETETETETEHEHEREHRRERHRHR Ry




I

Sefalar que las mujeres mas jovenes de nuestra muestra asi como las de mas edad han sido diagnosticadas
mas recientemente. Valga decir que el momento de diagndéstico no indica el momento en el que se pro-
duce la transmisién de la infeccion. De hecho, aunque en esta muestra las mujeres mayores de 56 afos eran
las que habian sido diagnésticadas mas recientemente, presentaban, la mitad de ellas, recuentos menores
a los 199 CD4, lo que indica un estado inmunodeprimido importante y por tanto una larga evolucién de
la infeccion. (Este tema lo abordaremos posteriormente)

Por todo ello, consideramos que seria muy importante resaltar a las mujeres mayores de 45 afos en las cam-
pafas de prevencion. En la medida que su percepcién de riesgo frente a la infeccion podria ser menor. El niUme-
ro de mujeres mayores es relevante y eso determina la necesidad de establecer estrategias preventivas dirigi-
das a mujeres que por su situacion de vulnerabilidad estdn en mayor riesgo de infectarse por VIH. A su vez,
detectamos la necesidad de acciones especificas de promocién 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. ;Como se lleva a cabo el diagnodstico?

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

En lo que se refiere al consentimiento informado es positivo saber que su uso ha aumentado en los ulti-
mos afios. Observamos con preocupacion que sea en el &mbito hospitalario donde se aplique con menos
frecuencia, teniendo en cuenta ademas que casi el 70% de las mujeres de nuestra muestra fue diagnosti-
ca en dicho ambito. El consentimiento informado no es solamente advertir que en la analitica se incluye la
pruebas para la deteccién 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 promocién
de la salud de las mujeres.

En cuanto a la valoracion del grado de privacidad del diagnostico también disminuye en el ambito hos-
pitalario cuando se compara con otros centros de diagnosis.

No hay ninguna argumentacién técnica ni de recursos que justifique la falta de privacidad del diagnoéstico
ni la no aplicacion del consentimiento informado, esta situacion vulnera los derechos a la intimidad de las
personas afectadas y supone una forma de discriminacion.

El apoyo emocional y la informacion 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 diagnéstico y
método para abordar la prevencién del VIH/SIDA, ha sido poco aplicada en nuestra muestra. Por lo que la
prueba del VIH se convierte en una mera deteccién de anticuerpos sin que ésta suponga, a su vez, la posi-
bilidad de hacer promocién de la salud.

Teniendo en cuenta, que en los resultados obtenidos, dicho soporte emocional es proporcionado con mas
frecuencia a las mujeres que sefalaban que la via de transmisién 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 vias de transmision.

Es, por tanto, importante sefialar el impacto de aquellas mujeres que han sido diagnosticadas en los hos-
pitales y a las que, segun 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 politicas de
deteccién precoz que se centren en la atencién primaria.

2.1.2. Diagnostico precoz/tardio: ;de qué depende?

De las 183 mujeres que conocen sus recuentos en el momento del diagnéstico, el 61,7% son superiores a
los 300 CD4, mientras que la cifra de diagndsticos con cd4 inferiores a 300 asciende a 38,3%. De estos ulti-
mos, un tercio debuta con ingreso hospitalario, probablemente debido a que el diagndstico de VIH se rea-
liza por el padecimiento de alguna patologia 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 desintoxicacién y por enfermedad de la pareja. La posibilidad de obte-
ner un diagnéstico con mejor estado inmunitario se produce porque las propias mujeres o |@s profesiona-
les sociosanitari@s son conscientes de las posibilidad de un riesgo de transmision y esta percepcién posibi-
lita hacer un diagnéstico precozmente.

La percepcion de riesgo ha sido un elemento importante en el diagnéstico. No queda exenta la idea de los
grupos de riesgo en esta percepcién, 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 evolucion de su infeccién y de su sintomatologia (recomendacién médico de cabece-
ra, ingreso hospitalario, etc.) con el consiguiente perjuicio para su salud.

La poca percepcién de riesgo en relacion con mujeres y VIH viene reflejada por los datos de este estudio,
que ponen de manifiesto que aquellas mujeres diagnosticadas después del 2000 tenian recuentos linfoci-
tarios menores a 300 Cd4. Esto nos da a entender que todavia, después de 20 afios 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 caracteristicas 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 esta relacionado con el diagnéstico es el nivel de formacion de las
mujeres. Asi, aquellas con un nivel basico de formacién presentaban un menor recuento linfocitario en el
momento del diagnostico, mientras que aquellas cuyo nivel formativo lo calificaban de medio, fueron
diagnosticadas con CD4 por encima de 300. El acceso a la informacién y a los recursos sociosanitarios, tal
como se refleja en otras situaciones, viene determinado por la capacitacién de las mujeres, también desde
un punto de vista formativo, por lo que el diagnoéstico tardio estd también relacionado con las variables
estructurales, aspecto a tener en cuenta a la hora de hacer llegar la informacion y de planificar servicios
sanitarios que permitan a las mujeres en situacién de desigualdad social poder acceder a estrategias pre-
ventivas y de diagndstico mediante una evaluacion de posibles situaciones de riesgo.
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2.2. Atencién ginecolégica:

Uno de los temas que quisimos evaluar era la atenciéon ginecolégica. Pudimos observar que un 20% de las
mujeres de la muestra no se realizan revisiones periddicas y el 11,8% con una frecuencia superior al afio,
cuando el 50% de la muestra ha tenido una o varias patologias de este tipo después del diagnodstico. 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 citologia.

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

Hongos (candidiasis) 64 mujeres
Papiloma Virus 34 mujeres
Oftras Ets 23 mujeres
Cancer de cérvix 23 mujeres
Enfermedad pélvica inflamatoria 4 mujeres
Total diagnosticadas 148 mujeres

Total Muestra 268 mujeres

Este dato va en consonancia con la literatura encontrada al respecto, segun un informe de GESIDA/PETHE-
NA sobre las recomendaciones y tratamiento del cancer de cérvix y sus lesiones precursoras (SIL), estas son
las manifestaciones ginecolégicas mas importantes en las mujeres infectadas por VIH. Hay un mayor ries-
go entre las mujeres VIH+ que entre las VIH- del desarrollo de cancer 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 patologias ginecolégicas que pueden ser diagnéstico sida
no hay una correlacién en la atencion recibida por las mujeres de nuestra muestra, siendo importante
resaltar que el 94,4% de las mujeres de la muestra manifiestan que su atencién ginecolégica se realiza en
el ambito de la sanidad publica.

Las revisiones ginecoldgicas suelen estar reducidas a una exploraciéon vaginal, mientras que la exploracion
anal y la mamografias se realizan en pocas ocasiones y, de manera significativa, se llevan a cabo en el ambi-
to sanitario privado.

Destacamos un numero elevado de embarazos después del diagnostico de VIH. Este hecho esta directa-
mente relacionado con la edad de las mujeres, con la informacién sobre la reduccion de tasas de transmi-
sion vertical y con que las mujeres hayan mejorado sus expectativas de vida y, por tanto, desean tener hijos,
ademas de la presion 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
diagnostico, de ellas el 55% decide seguir con el embarazo mientras que un 44% decidi6é abortar. En ambos
casos, las dificultades en la toma de decisién 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 transmisién vertical de la infeccién 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 analiticas obligatorias en el embarazo y que descono-
cemos si el resto de los embarazos han sido o no planificados.

Las revisiones ginecoldgicas deben ser un espacio de atencién donde se realice la prevencién primaria,
deteccién precoz, consejos asistidos y, no sélo cuando se trate de embarazo, sino a todas las mujeres que
asisten a dichas visitas, dando especial relevancia al sequimiento VPH.

Otro aspecto que se valoré fue si habian detectado cambios en su ciclo menstrual y si habia un seguimiento
endocrino. Los resultados obtenidos fueron que el 50% de la muestra si habia 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 sintomatologia asociada a alteraciones
endocrinas (diabetes, hipotiroidismo, fatiga cronica, ...) ya que 9 mujeres estan tomando medicacién o tra-
tamiento hormonal. Los cambios en el ciclo menstrual pueden ser debidos a cambios fisiolégicos del pro-
pio desarrollo evolutivo, aunque la presencia de alteraciones metabdlicas asociadas a los tratamientos anti-
rretrovirales también pueden estan influyendo en la percepcién de los cambios y, sin embargo, no hay un
seguimiento de como afectan dichos tratamientos en el sistema endocrino de las mujeres de manera espe-
cifica.

2.3. Dificultades en el seguimiento médico

Comunicacion médico
5+ m trato enfermeria
acceso consultas
4 4 m T.espera progrm cosulta
m Trato farmacia
311 m horario farmacia
m derivacion especialistas
2 tiempo espera derivacion
m coordinacion espcialistas
11 m atencion especialistas
0 ;
puntuacion

Este cuadro muestra las puntaciones que las mujeres realizan en torno a la atencién y seguimiento clinico
de la infeccion. Cébmo podemos observar, la muestra percibe una buena atenciéon médica, siendo lo peor
puntuado los tiempos en la programacion de las visitas, tanto de seguimiento como de derivacién a l@s
especialistas.

Una mayor frecuencia de visitas médicas suele estar relacionada con el estado de salud, un estado de salud
mas comprometido supone una mayor frecuencia de visitas. Una de las cuestiones a seialar es que la auto-
percepciéon 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 estan mas relacionados con la autopercepcién de la salud que
la frecuencia de visitas médicas, que no parecen ser percibidas como un indicador de la salud por las
encuestadas.
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Con respecto al alto numero de mujeres que manifestaron estar infectadas por VHC, el porcentaje total de
coinfeccién es alto (56%). Ademas, el nUmero de mujeres que afirma padecer 3 enfermedades crénicas es
destacable, teniendo en cuenta que la edad media es de 31-45, mas del 50% tiene dos infeccionesy el 20%
padece tres enfermedades crénicas. Volvemos a plantearnos la contradicciéon 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 valoré fue las dificultades en la ingesta del tratamiento antirretroviral. La adherencia
o el cumplimiento terapéutico es uno de los temas que mas presencia tiene en torno a la infeccién 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 medicacion (un 87% del total) manifiestan tener

dificultades, estas pueden estar clasificadas en dos tipos:

2 de tipo médico-clinico: derivadas de efectos secundarios no deseados (66,4%,), cantidad de pastillas
(29%)

2 de tipo psicosocial: horarios de las tomas, incomodidad para tomarlas en publico y no tener recursos
socioecondmicos 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
repercusion en la percepcién de la calidad de vida, en el optimismo frente al futuro y en las expectativas
vitales.

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

Por otro lado, aspectos como el cansancio, nauseas, vomitos, diarreas, lipodistrofia y alteraciones del esta-
do animico, son los que se perfilan como los efectos secundarios mas 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 medicacién, 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 mas la cotidianidad (cansancio, alteraciones en el apetito, estado de animo, sexualidad y
suefo) 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 fisico podria estar motivada porque afecta a la imagen corporal,
que tiene relacion con la identidad personal, y por el efecto de visibilidad de la infecciéon en las personas
que toman este tratamiento en su entorno social, lo que nos conecta con el estigma y la discriminacién de
esta infeccién 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 ademds de un empeoramiento de la salud entendida desde lo holistico que
influird en la calidad de vida de las mujeres infectadas.

37



38

2.4. Autopercepcion de la salud:

La autopercepcion de la salud, en nuestra muestra, estd, tal como mencionamos anteriormente, determi-

nada por:

2 Los efectos secundarios padecidos, siendo los mas determinantes: las alteraciones del suefio, cambios de
apetito y alteraciones de la libido, en este orden.

2 Aparece un descenso en la autopercepcién de la salud cuando empeora los recuentos de CD4. Lo cual

es previsible, primero porque ha sido un marcador inducido por la practica clinica del estado de salud.

El papel de cuidadora parece que determina una mejor percepcion 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.

Sefialamos el hecho, que contrasta con la percepcion institucional, de la relacién lineal que se estable-

ce entre autopercepcion de la salud y optimismo frente al futuro: cuanto mejor autopercepcién mayor

optimismo.

V)

V)

No existe relacién entre la autopercepcion de la salud y encontrar recursos para el abordaje emocional o
social. Quizas la salud todavia se reduce a una visién biomédica y no se tienen en cuenta otros aspectos
que engloben una mirada de la salud mas compleja e integral. Asi la busqueda de apoyo en asociaciones
se produce cuando se tiene peor percepcion de la salud. Este hecho tienen que ver con la necesidad de bus-
queda de informacién y de soporte psicolégico. Sin embargo, no existe ninguna relacién estadisticamente
significativa entre una implicacién activa en asociaciones y autopercepcion de la salud.

El alto padecimiento de sintomas 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 sintomas que muchas veces
son subestimados por su entorno y el sistema sanitario, pudiendo crear estados de frustracién 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 autopercepcién de la salud.

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

III. Aspectos psicoemocionales
3.1. Sexualidad y Relaciones Afectivas.

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

Es importante sefialar 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 relacién y por tanto también
puede dificultar la negociacién de las medidas preventivas en sus relaciones sexuales.

La revelacion del seroestatus a la pareja afectiva-sexual es un tema frecuente en las sesiones de atencién
individual y grupales en nuestras asociaciones. “;Cuando decirlo?” es una de las preguntas mas habituales
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y conllevan una carga adicional en la medida que supone una barrera psicolégica para el establecimiento
de relacion. Es decir, la revelacion del seroestatus supone en si misma el impedimento para que las muje-
res seropositivas se planteen una relacién, el miedo al rechazo y al abandono facilita comportamientos de
ocultacion o de evitacion de relaciones. Sefalar también que el hecho de compartir el seroestatus con la
pareja supone tener una percepciéon de menor discriminacién por VIH.

Si bien, la mayoria de las mujeres de la muestra indican una disminucién del apetito sexual que se corre-
laciona con el inicio de los tratamientos antirretrovirales, esta disminucién de la libido no se corresponde
con una menor satisfaccion en las relaciones sexuales. Sin embargo cuando se relaciona con la condiciéon
de tener pareja si que aparece una relacién 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% contesté no usarlo. En un
andlisis posterior, hemos constado que el uso del mismo no esta relacionado con el tipo de practica sexual
que se realiza y por tanto con las posibles practicas de riesgo, sino que esta relacionado con el seroestatus
de la pareja sexual. Esto quiere decir que las mujeres de nuestra muestra utilizan el preservativo como
medida para la proteccion de la pareja sexual ya que cuando la pareja es seropositiva, el uso del preserva-
tivo decae. Esta situacién nos hace reflexionar que la direccionalidad de la responsabilidad en la transmi-
sion de la infeccion recae sobre la mujer seropositiva, el uso del preservativo como medida para proteger
al otro conlleva, a su vez, una desproteccién propia frente a otras ITS o a la posible reinfeccion. Es una
manifestaciéon mas del rol de cuidadora asociado al género. Es posible que esto acentué la insatisfaccion
en las relaciones sexuales.

Estos datos sélo se relacionan con el preservativo masculino, la poca frecuencia de uso del preservativo
femenino es un tema para tratar mas ampliamente ya que la estrategia de incorporar otro instrumento de
prevencion 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 disefio de planificacion de campa-
fas informativas, accesibilidad, asi como formacion y sensibilizacion a las profesionales de planificacién
familiar para implementar su uso.

3.3. Aspectos psico-emocionales

Es complejo abordar los aspectos psicoemociales sin tener en cuenta los aspectos de caracter clinico 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 parametros que utilizamos para intentar medir la salud psico-
emocional de las mujeres de nuestra muestra se ven relacionados con aspectos clinicos, tales como los efec-
tos secundarios de los tratamientos, ya que afectan de manera importante en las actividades diarias asi
como a los aspectos de caracter social.

De hecho, con el VIH/SIDA, citando a J. Barbero, aparecen, ademas de la inmunodeficiencia biolégica, con-
ceptos tales como la vulnerabilidad social (el estigma y la discriminacion que manifiestan sentir en diver-
sos contextos sociales, las dificultades en la reinserccién laboral, etc.), la indefensién emocional (un ejem-
plo de ello es el dato de que un cuarta parte de la muestra estd con ansioliticos/antidepresivos y/o somni-
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 &mbitos evaluados y un 30% manifiesta tener nada o poco optimismo frente al futuro).
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El indice de salud psicoemocional que se construyé nos facilité el dato de que un factor que influia en dicha
salud era el compartir el diagnéstico con 1@s hij@s. De hecho aquellas mujeres que lo habian compartido
tenian puntuaciones significativamente mas altas que aquellas que no lo habian 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 intervencion clinica
ni de la social. En la medida que esta infeccién 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 indice de calidad de vida con las puntua-
ciones obtenidas de los items: independencia econémica, independencia personal, capacidad para generar
sentimientos positivos, autopercepcién del estado de salud, satisfaccion 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:

Escala Puntuacdién Frecuenda Porcentaje
Muy mala 6-11 13 5,8%
Mala 12-16 A4 19,8%
Moderada 17-21 a8 39,5%
Buena 22-26 66 29,5%
Muy Buena 27-30 12 5,4%
Total 223 100%

La calidad de vida de estas mujeres se ve afectada por:

2 Los episodios de maltrato,

> los efectos secundarios asociados a los tratamientos,

2 los cambios de expectativas respecto a la salud, al &mbito profesional y social.

2 Aquellas mujeres que acuden a las asociaciones y que comparten su diagnoéstico (con la pareja y un
mayor numero 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 ademas 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 estan relaciona-
dos tanto con la adaptacion a la cronicidad de la enfermedad (si esto es posible) como con la exclusién
social que padecen las mujeres VIH+ en cuanto a enfermedad con significado.

La calidad de vida esta asociada a la vivencia del estigma. La cronicidad de la infeccién no ha logrado rom-
per con el estigma y la discriminacién, es mas, la propia cronicidad condiciona y mantiene dicho estigma,
de manera especifica, en las interacciones sociales de las mujeres.
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Para mejorar la calidad vida debemos hacer frente al estigma y la discriminacién, asi como incorporar
mecanismos que evalluen de manera adecuada dicha calidad de vida, de ahi 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 esté relacio-
nado con la protecciéon a la pareja en mayor medida que para su autocuidado, que se evidencia en el ries-
go de reinfecciéon de las mujeres que tiene parejas seropositivas pues hay una frecuencia alta de no uso del
preservativo en practicas de riesgo con éstas, mientras que con las parejas seronegativas adoptan un papel
de hipercuidadoras y proteccion frente a la transmisién de sus parejas.

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

4.2. Estigma y discriminacidn.

Al valorar la discriminacion planteamos la diversidad de la misma en funcion de las diferentes caracteristi-

cas de la muestra. Ser mujer, ser seropositiva o ser inmigrante podrian dar lugar a diferentes vivencias de
discriminacion en diversos contextos sociales.

Ambito social Seropositiva Inmigrante Mujer
Media grado de | Media grado de | Media grado de
disariminacién disariminadén discriminadon

Pareja 1,74 1,62 1,01

Familiar 1,83 1,41 1,79

Laboral 2,34 3,17 2,21

Amistades 2.05 1,7 1,72

Sanitario 1,99 2,00 1,32

5° sodales 1,83 1,74 1,59

Otras instituciones 2,02 2,09 1,75

Escala 1 al 5, donde 1 equivale a nada, 2 a poco, 3 a madianamente, 4 bastantey 5 a muwcho
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La poca presencia de la vivencia de discriminacion por seroestatus, nos podria hacer dudar sobre la exis-
tencia de situaciones de discriminacién en esta poblacién. Sin embargo, cuando construimos el indice de
doble discriminacion (ser mujer y ser seropositiva) observamos que habia factores que incidian en la viven-
cia de la discriminacién: los cambios en la imagen corporal, aquellas que tenian mayoritariamente amigos
VIH+ y aquellas que eran pensionistas o jubiladas, es decir la visibilizaciéon de la enfermedad y por tanto
del estigma.

Esta construccion sobre la doble discriminacidn nos hacer resaltar la importancia de la perspectiva de géne-
ro en el andlisis de las situaciones que acontecen a las mujeres seropositivas.

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

Cabe resaltar que, las mujeres con mayor conocimiento sobre sus derechos manifiestan sentir un mayor
grado de discriminacién, por tanto la vivencia también depende de reconocerse como sujeto de derecho.
De ahi la importancia de intervenciones encaminadas a la sensibilizacién y promocién de los derechos
como mecanismo para hacer visible la vulneraciéon de los mismos como primer paso para su erradicacion.

Es interesante el dato referente al padecimiento de algun tipo de maltrato institucional que se ve relacio-
nado con mayor percepcion de discriminacion por seropositividad. También, esta vivencia de discrimina-
cion, 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 discriminacién y el estigma. Son los factores contextuales lo que
determinan la perpetuacion de la discriminacién y no tanto la interiorizacién del estigma.

4.3. Violencia de género:

Solo nos hemos asomado a este problema, necesitamos explorar mas dicha situacién. El sufrir violencia
parece ser un factor que tengan en cuenta las mujeres en la calidad de vida, aunque sea una relacion esta-
disticamente débil. Esto nos lleva a pensar en que la interiorizacion de los episodios de violencia no lo rela-
cionan con salud, este hecho es comprensible por los elementos que en si tiene la percepcién 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 mas vulnerables a
contraer la infeccion, y que en las mujeres VIH positivas se incrementa el riesgo de sufrir violencia de géne-
ro (maltrato explicito). Este hecho ha de tenerse en cuenta en las politicas y acciones dirigidas a las muje-
res que permitan abordar la epidemia del VIH y la violencia como fenémenos interdependientes.

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

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

Consideramos las necesidad de establecer:

U

U

U

U

O

O

O

Politicas y Acciones encaminadas a la erradicacion del estigma y la discriminacion empezando por las
instituciones publicas como el garante de los derechos humanos.

Incorporar la perspectiva de género en las intervenciones en los diferentes &mbitos del VIH/SIDA. Esto
supone la implementacién de politicas de discriminacién 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 politicas la relacién bidireccional de la violencia de género y la epi-
demia del VIH.

Programas preventivos dirigidos a las mujeres desde la promocion de la salud, especialmente en muje-
res jovenes y en mayores de 45 aios.

Programas formacion especificos dirigidos al profesionales sociosanitarios que posibiliten una percep-
cion de las realidades de las mujeres desde la perspectiva de género

Acciones especificas que aborden las dificultades de la cronicidad de la infeccién:
1 Aspectos clinicos:
¢ Tener en cuenta el desgaste fisico y emocional que supone vivir con la infeccién tanto tiempo y
su influencia en la calidad de vida
¢ Facilitar una atencién sanitaria desde la perspectiva de género.

1 Aspectos sociales:
¢ Conciliacién del mundo laboral con las necesidades derivadas las responsabilidades familiares y
de la situacion de salud, aspectos clinicos y aspectos comunitarios.
¢ Fomentar la formacién y la incorporacién al mundo laboral
¢ Aumentar las prestaciones de caracter econémico y/o sociales.

(1 Aspectos comunitarios:
¢ Favorecer la participacion de las mujeres en todos los niveles de participacion
Fomentar la solidaridad con las personas afectadas por el VIH
Potenciar politicas antidiscriminatorias frente al VIH/SIDA
Facilitar espacios y mecanismos de denuncia de situaciones de discriminacion y estigma
Potenciar la participacion de las asociaciones y redes de personas afectadas en las politicas publicas

L IR B 2R 2

Implementacién de intervenciones en la practica clinicas 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 especificas presentadas por las mujeres desde una re-defi-
nicion del concepto de calidad de vida.

Priorizar estudios sobre mujery VIH.
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ANEXOS

ge cuegionario ha sdo elaborado por las

asodaciones Creacidn Postiva y Ser postivascon e

fin de conocer 1a stuadén adual de las mujeres
seropostivasdetodo el Estado. Espor ello porloque pedimostu
colaboracién, ya que tus opiniones y valoraciones son
impresandibles para poder tener un conoamiento de la
realidad del VIH contada por sus protagonistas

Este cuegticnario es andnimo y los datos gue en @ se recogen
serén tratados con total confidendialidad, por lo que te pedimos
que contestescon la mayor tranquilidad y snceridad posible

Con los resultados obtenidos contaremos con informacion
badca que nos permitird detectar las necesidades de las
mujeres seropositivas y las poables stuaciones de
discriminacion, al tiempo que sendrd de ingrumento para la
planificacén de edrategiasy ad uadonesque mejoren nuestra
calidad devida.

La elaboracdn del cuegtionario y & informe final han sdo
subvendonados por & FHan Nadonal sobre e 9DA, Minigterio
de Sanidad y Consumo.

Muchas gradas por tu colaboradon.

CUESTIONARIO

Stuacion Socio—Demografica

11. jQué edadles tiene/n tu/s hij@/'s? (Marca las opciones para cada ung de tus hijgs)
Mo leUasaios T, L 16 0 10 o

O k.Nefia 10ahe O & Mésde 18 aios

M G Lk 11 215 s

1. Edad

O a Menasde 18 ahas O d.31 a6 @m
O b 18228 mios O & 368 40 mios
O .26 0 Wi O 141 s dSafies

O g 46450008 O | Miésdefi s

O h. 51255 ahos.
O i, 55 et s

O & Menas de 10000 habitantes
O b Os 10000 8 50.000 habitantss
O . M 50000 3 100000 habitantes,

2. Resides en un municipio de...

0O d. N 100000 & H00.000 hebitantes
O & DaS00000 & 1000.000 habitentes
O £ Mésde s 1000000 hatitantes

12, (Tienes adult s tu cargo?
OaMu ObS MAuwsmlgs. ...

13. ;Fodrias decirnos cudl estu orientacion =xual?
O a Heterrsaosl O b Homossxcusd O & Fseual O d Molo st

Stuacion Médica

14. Afo de tu disgndstico de infecgion por VIH ...

15. Centro de disgnostico: Luwseo ...
O a Hespitdl O e Centra del fopuntamienta
M b Al orio M o Qs

O c. ddbilacks

Conumidad farfnama en ks gue resides. L < lugar deNedimiento ...
A Mivel de Formacién

0 = Superior O b Madia O & Rsics O o, Sin estuclics:
4. Stuacion Laboral

0 & Febeisdora por cuanta propia O d. Fansionista

T b balsgarlon por cucnila denia M e Lo parw

186. ;jPodrias indicar &l motivo por el gue se te hizo |a prusba del VIH?

i Ingressy hosgiladenio M i ke

O b Ingressn e tn peoggrana d: desintowicacitn O f.1alivitate i

T . Reosmendion de L medicn de dendon primesia M g, Lfcammdend de lu peagg
O d. Checuen bebarsd O i. (aros

5. Ingresos mensuales
O a Ninquno

T b Meness e 600

M o Ll Bl y 1200 €

O d.Entre 1200y 1800 £

O & Fotre 1600y 2400 &
11 Lnibree 2400 y 3000 €
M y. Mies e 5000 £

17. Al hacerte I3 prusba ss= te pidic permiso y se te explicd en qué congidia ("conzentimient o infor-
medo"'}?

Oes O bhNe

B. Actualmente vives con

18. Valora la privacidad y confidencialidad del lugar en e gue te dieron d diagnogico
O 1 Ninguna 0 2 s O 3 Moderaits O 4 Fastante O 5. Mucha

18. Vialora la informacian y ayuda emocional proporcionada en el momento del diagnostico
O 1. Minguna 0 2.Mhes O 3 Moderada O 4Fsstante O 5. Mucha

20. jPodrias indicar eual ereesque Tue la via de transmigén detu infeccion por \IH?
0 & Sawal con pareia eeteble

T b i von peacias poridi

O . UNAP (Usissrias des diroga por via prental)

7 4. For hemodarivados (Tendusonse. .}

O & Viokaridn

O f. #ntes, duranta y/o degpuss ol perto (Tenamiscn Verticd)

M . Lepemicien ksrad

O h.Nolos

0 a Sla O h. Rarsje y padres
O b Amigis O i. Hew corpealick
O c. Fadres 0 j. Abusios.
M d. Baga M K Qe ponilaniaio
O & Hijgs 0 1. G de-anogida
1 . Fadres, pargia @ hijas M m Ciros
O g. Marsia & hijzs:
7. iTienes hijas?
Oad O b N {5 eontestas NO pass a s pragunta n® 12)
8. jluant pe?
O a Uno Oc e
O b os O d. Mésde3
9, Jedtan atu carge?
Oas O b Ne
0. j0udnt gpe?
0 a. U O b Cos OcTes 0O d. Mésdetres

21. jFodrias indicarnos cual era tu stuacion dinica en el momento del diagnadico?
0 a Mésda 500 M O d. Manos ds 158 D¢

0 b Firtre 459 300 (T4 O & Nolo s

O c. Entre 200-200 004

22, jRealizas saguimiento médico por el WVIH?
Mas M b ho
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23, j05nde |o realizas?

o | kegilad T e, Ceomsllan privascks

0 b Abulatorio O & Chree cont rosasist enciales (s, sociacones,..)
O c. Cantro del ayuntemiento

24, jHastomado alguna vez tratamiento antirretroviral ?
Mas Tob M (28 vl esios MO pes ol progunta o )

25, ;Podrias sehalar desde gué ano tomas tratamiento antirretroviral 7 ... ... J

26, jTienes dificult ades con tu tratamient o (marea la méas frecuente)
T & No, no tengo dificultedes M a S, dvides
O b. 8, horariosdif icles de sequir 0 4. &, resyisit o en ks comichas:

0 c. S, cantided exossus da pedillss O g S, incomosidr pera tomerles en putlics
T d. 5, declessoundaios b T b 53, wlies poieed?

27. i{Qudles de etos sfestos ssoundarios has padscido? {marsa todas |as opeiones que correspondan)
O & Hormiguen n manaso piss
O b. Dolor en mencso pics

T o Miurazss ) vimilus

O 1 famveatts e pesen
O m Rerdida de pem

M . Allayoesoncs des guedo

O d. Miier e cshesa O o. Cambics.en & apstite

T . Srewion de casaco T p. Allareions b o

O 1Tl e O g Suennsvividos:

O g Serpallido f picor O r. Aiterecion del estado da snimo

O b Lisre O s Cambines o [t visiin

O 1. Dolor de ez omego O 1. Cambios an la sudicion

1 j. Radida de pedo T . Allaroeson de b libido gl ilo s
O k. Cambicrsen | forma del cuepo (ipodistrofis) O v. Sequestad vaginal

e, Qs

28. Valora cudnto influyen los efectos sscundarios en |a redizacion de tus actividades diarizs
O 1.Meda 0 2 Foco Oa O 4 Esgtarte O 5. Muche:

28, ;Has cambiado de medicacion antirretroviral en el Gltimo ano?
Mas M b Mo (5 conlesdees NO pes a s progunta n° 32)

30. ¢Fodrias indicar & motivo?

O & Fvberarn O & Resnsnagativosen oo drganas
O b. Interaceitn con ofros tretamisntos O f. Fracee viroldgico feumento de cerga virel)
. Radondins T g | eszen inrrmnldgive (higents (4)

O d. Fentce sentndanios acversos:

31. Bn ca0 de no haber tomado nunca tratamiento antirretroviral, soual ha sido & motivo?

O &N mela han propueste O b He desida na tomara O c.0m

32, ;Participas o has partidipade en slgin enssyo clinico?
Jas O b Ne

43, Bn cuanto a tus analiticas, jeada cudnto te las hacen?
O a Menasde 3 messs:
M b, Codet 4-85 s

O e Cada 7 12 meses.

34, ;Cusles fueron tus resultados en I3 ditima analtica gue te han hecha?
O & Wi 500 (L4 O & Ll 296200 (14
T b Entra 456-300 (D4 0 4. Wenos de 199 008

35 ;Te han hecho alguna analitica de marcadores hormonales?
Oes O bhe

36, jPadeces o has padecido alguna enfermedad oportuniga? jCudl? (maercs todas les opdones que
eormespondan)

0 & No hes padericio O g linfomas,
M b Tberouloss T h. Sarcoma de Kapos

O o Netvinia pior Phesimasistis: Carinii O i Fcefalopetia

O d. Candidiasis O j. Leucosncafslopst ia multifossl progresve
M v woplastends

M & Infoxitn por dlomagies
O 1. Netmon s becn e O 1. Hepess

37, ¢Padeces alguna enfermedad cronica? (merca todas las opdiones que correzpondan)

O & Ninguna O . Carcliopetiss
0 bl pedilisli O g | eliges o

O c. HepetitisC O h. Abromisigia

M d Uistbedes i Foess ! caquien iz

0 & Hpsrtensin O . Crras jrusles?

38, ;Eetas tomande adtualmente alguna eira medicaaon? (marca todas las opciones quo correspoandan)

O & Notomo ofrs medacdn O 1 Matadona

7 b Aatidepresios! snsoliticos M g Antitidtices

O c. Somnifers O b, Fetamiento hormans
O d Intefaron OiCrss

M ¢ redamiailo poliladioo

39, ;Acudes a revisiones ginecologi periodicas?

Oato O a5, weinsio

0 b. S, con une frecuencia inferior a § mess 0O = Si, con une frecuendie Luperior 2 1 eiie
M o S ank s moes

40, (Donds realizes tus revigenss ginesologicas?
O & Heepitad O d. Centre: de: planificeeitn fanmiliar

O b Epeciglizta an ambulatorio Oan
O . Comsulla privests

41. En dlas. s= induyen mamografias?
Oasd O b he

42, 5 ¥ exploracion anal?
Jes Ohho

43, jHas detectado cambios en tus cidos menstruales?
Mat M bNe

44, ;Te han diagnesticado alguna patologia ginecoldgica despues de tu diagnéstico de VIH?
Oahn O d. &, virusde papiloma humeno

O b. 5., candicisss recurrentes hongos) O & 5. enfarmedsd plvica inflametoria
T c. 8, G de eivix (Glav) TS, demsLls

45, ;Has estado embarazada después de saber tu diagnéstico de VIH?
Oas O b No (5 eontestas NO pass @ Ia pregunta n® 49}

@
45, En cam de haber edado embarazada, tu decigon fue
7 & Sspuir con & amberazo sn medicasion 568, Valora con que frecuencia realizas cads una de edas praciicas ssxuales en |a gguient e escala
00 b Sequir oon e embararn con 1 misma medicasian 1. Munca 2. Aoz 3 hewuenlcmenle & Muches vous 5. Serpre
O c. Saguir con & ambarszo con camibio de medicacion
T d Inlcrpeion volunlaria o cibose on s Syuided S o, Bsens foaridies 01 Oz O3 04 05
O & Intemupeitn veluntaria del emiansn & un et privade b, Femedasxcion vl 04 oz 03 Oa 0Os
47 Eenala las dificitaces que TS e para seguir adelante con TU embarazn c. Fenctracion andl 01 DOz D3 04 O5
. o Siaw ovad vy M1 Nz N3 Ma Ms
; i:.lﬂlu\'u rmlgul‘ludllwllw & Sy ol e ora 01 Oz O3 D4 05
i & evoyo o P— f.Mesurbaion N1 Nz N3 Na M
o i M'fm“_m_‘““a EL' “"‘“ﬂ"?“’ Epoyo exfectado por perts del peronal ssniteric . Mesturbenién mutua 01 Oz D3 D4 O5
c s i enlosne [anilin =
O e Twe un shorto naturel " D1ooEoDEooeos
= ifes.......................01 Oz Oy 0O4 0Ods
48, Senala las dificult ades que tuvide para llevar a cabo 13 interrupcion voluntania del embarazn
T & Mo luve ninguri iliculla )
O b M permonales: 57. En general, joomo valoras actualmente & grado de satisfaccion de tus relaciones sxuales?
a . . -
a5 x'{ﬁ:&‘:ﬂig‘mﬁ:'d epoyo adecusdo por perts del perond saniteric O 1. Nads O 2. Mhea O % Moderda O 4. Festante O 5. Mucha
49, ;Fodrias puntuar, del 1 al 5, o grado de satifaccion en rdacion con tu atendion medica en cada .
uno de los itgy 9 58, ¢Has notade dgdn cambie en tu apstite sswE desde que tomas tratamiento?
1 2. s 3 Maderada P — £ Mucha T & Mencsapesiro seavusl O b lepeal apesitar semal O M apesite sevusl
& Urmunicacion con o/l miaic moonzo Ny N4 ns 59 ¢Has notado agun cambio en tu apstito s=xual desde &l diagnagtico?
5
b Tt de la enfemeria O1 Dz 03 D4 D6 O & Menos spefito saxual O b Igusl apdtito sswel O ¢ Mésepdito s:uel
. Fecilidad pars coader & conaultes 01 Dz O3 O4 0O5
. Tenpa de esper en consults programeds 01 Dz O3 D4 0O5
& Treto en farmadia 01 DOz D@ O4 05 50, En casy de utilizar pressrvativos jeon qué frecuencia usss of presanvativo masculine?
1.1 loremio de | o Nz Ny N4 MNs O 1. Muncs O 2 Avesse O 3 Confrecuancia O 4 Muchesvecss O 5. Samere
q Merivacian & crgs aperiinas 01 Dz O3 O4 0O5
b licmpo de cpora programsson visila M1 nz N3 N4 ns N —
. Croinzsicn entre: espestilistes 01 Dz O3 O4 0O6 G1. &Y e presenvativo femening
|. Atencion da emesializ o 01 Dz O3 O4 05 1 Munes M2 Ao M5 i 1 4 Mudessveos 15 S
50. Indica tu percepcion sobre tu edado de sslud actua: » N N 3 -
0 1 Moy melo O 2 Melo 0 5 Feguler 0 4 Buero 0 5 Muy busno 62 En caso de utilizar preservativos, jfienes dificultad para acordar su uso con tu paregja
M 1. Ningure M 2 K M3 Mol M 4 Ledaile 5. Mucha
Stuacion Psico—Emocional 63, ;Te has plantsado |la adopcién despuss de tu disgnéstios de VIH?
Oad O b N (5 aontestas NG pass @ s pregunta n® 65}
51. gTienss parga?
Das D hha 84 ;Has hecho algo para llevar a cabo este deseo?
T & Na o he intentae
52 En cam de tener pareja, jcohoces s estado srologica? M b. 5, pero me urgieron dificultodes an @ procssn de adopaion
Osto O = 5, s seonegetingg O 0. &, ey 0 proces dearopan
0 b &, essepositivgg O d. 5. conssgui adapter un hijig
53. drefisres que of mmestatus de tu pardia = . 7 55, jHas detectado cambios en tu imagen corperal?
O a. Seropositiva O & Na tengo preferencizs: Tes -
M b, Saongdive . Mo e b he plemileando -
54, ;Fodrias indicar &l ndmero de parejas ssxuales que hastenido en los Gltimos tres anos? 66, ;Te sentes a gusto con tu actual imagen corporal?
O a1 puga O . U 62 10 porggess 1. Mg M 2 Hxo M3 Rl M 4 et M 5. Much
O b.Z parsjes O & Més de 10 parsies
Mo loda s mges
55, Valora & grado de dificultad que sentes para compart it son |a pargja tu estado srologics
1 1. Minguna M 2 ¥ M 3. Meslizess M 4 Lrdanle M 5. Mucten
@




2

B7. ;Con qué frecuencia sentes cada uno de edos sentimientos desde tu disgndatico de VIH?
1. Nada frecuente 2. Mhon fremente. 3. Medianament e frecuente 4. Redtante frenuente 6. Muy frecuente:

it Arrderhad my nz m3 n4 ns
b. Mk 01 02 O3 04 0OF
c.Qulpa M Mz N3 N4 nNs
d. Mndione 01 Oz O3 D4 0Os
. Fardida 01 0Oz O3 04 0Of
1. liseas M Mz M3 M4 nNs
- Selead 01 Oz O3 D04 0Os
h. Alcgiies my ng m3 n4 ns
i. Con #ninve 01 0Oz O3 04 0O6
|- Seguridsd 01 Oz O3 O4 OS5

Stuacion Socio—Comunitaria

T3. Sefala con guien has compartido tu diagnodico (marca {odas las opciones que correspondan)

™ & Fidves M & Fergjes ssporadicss
O b Hemangss. O 1. Az
O o Higs O g. Madia

M d. Hega cable

74. ;Conooen tu diagnostico en tu dmbito laboral ?
Oas O b Ne

68, jHas encontrado recursos externos o personsles para abordar tus emociones?
Mas M bNe

B9, En cas0 de los recursos extemos joudles?
O a Asrciaciin de hucha contea o Sida

0 b Ctres smciasiones

M . Conilro o dhogodupondenciins

O d. Cent o e s fambwdt iy, hesgitd, )

M e Gl e

00 f. Profesionales. privados.

T5. Tus amistades son mayoritariaments...
O = Rrone=H-

M b Hazomss I E

O & Mporién paresida

T8&. jHas busrads ayuda o informacién en alguna asoelacién de lucha cottra o Sda?
Oas O b. Mo (Si contestas NOpasa a la pregunta n° 79)

T0. Valora cudnto han podido cambiar tus expsctativas vitalss en los sguientes aspedios:
Neda

2. Foco 3. Madisnamente 4. Bactanta £. Mucho
A Sitwsciin profesionallabors] 01 02 O3 0O4 0Os
b. Sabud O1 D02 02 0O4 O8
. Mzl canidend 01 Oz O3 O4 Os
d. Farsja 01 02 O3 0O4 0Of

T7. pTe hasimplicado activamente como woluntaria o colaboradora?
MNas M hha

T1. jComo te dentes de optimiga en cuanto a tu futura?
M & Neda ogtimida

O b Un poos optirista

O c. Moderadaments optimida

M d. Lesdanle vplimista

O & Muy optimia

78. ;Que dificultades has encontrado para implicarte y colaborar?
T i Mo b b dilicull s

O b Mo me ident ificaba con |a forma de frabsjar

.1 ke wanlichy que o = excplates i apon Leson

O d. No me idsntificaba con las uakrigs

O = Mo he habido acuerdo con |e emdacian bre ka lebor que podies desmpster

72. Valora tu grado de satisfaccion en los siguientes aspectos relativos a la calidad de vida:

1. Meda 2. Foro 3. Medisnamente 4, Bestarts 5. Muche
A. Eacones af ectivas a1 02 a3 04 05
b Fidemdones e prscs M Nz N3 N4 ns
. Faatilidid ksbhors 01 DOz 03 O4 OF
d. Relacionss ssuskes a1 o2 o3 04 0Os
- ficmpo pera o 01 Oz O3 0O4 Os
1. Indepandandia amnémica 01 D02 0@ O4 O8
9. Indopendonti persond M1 Mz M3 M4 nMs
h. Salud médies a1 02 a3 04 05
1. St purcibices M Nz N3 N4 ns
|, Crpeticiad de generar setimiamospesitives. 01 02 O3 O4  OF
k. Veloracion postiva da ti misma a1 o2 o3 04 0Os
| G pa o aolispasms 11 N2 Ny N4 1S
m. Dignidad 01 D02 0@ O4 O8

79. Cuantifica & tiempo que dedicas diarisment e a |as sguientes actividades:
Nesividad Tiempo de: dedicacian diario
Chictatks delepshiiens . ..o
ity e Farrilizmzs sxfulloes
Limpiege i b8 G .o
Coimpes gars s familia
Mentenimiento de lacea. .. ...l
Aulucuickao
Atividedesdaodio ...
Getiones.

Trsbsin revunesado. ...

80. ¢Compartes tus responsabilidades con las psrsonas con que convives?

0 a Mo lesempertinns O & &, la compra familiar

T b5, o cuidendy de s hijems 15, of menlenirmiento ol e
O c. 9, d cuidado de familares adullos: O . %, las gestiones:

O d. 5. la limpicza de la cem

1. ;8ufres o has sufrido algln episodio de violencia?

Tato M o 8, el o areond
O b S, agresién fisica O & &, maltrato inditusansl
M c. 5, agreson sl M 1.5, inssguridad udedene

82, Valora e grado de discriminacion que has podido sentir por s erepositiva en los gguientes
contextos:

1. Nk 2.Tren 3. Medianament e 4. Fastame 5. Muche
a. Marega 01 0Oz O3 04 0O6
b Larrilizg m Mz M3 N4 N3
. Lidoral my nz m3 n4 ns
d. Amistades 01 0O2 O3 04 0O5
& Sanitario 01 Oz O3 D4 0Os
I i wxiaos 1 Nz M3 N4 MNs
- Otres intitucionss. M Mz N3 N4 nNs

3. Valora & grado de discriminacion que has podido sentir por ser mujer en los siguientes contextos

1. M 2. R 3. Mudigramale 4, Ledanle 3. Mucho
. Mareda 01 02 O3 0O4 0Os
b Farrilien my nz m3 n4 ns
c. Leborsl 01 O2 O3 O4 0OS
o fovistarles, 01 Oz O3 D4 Os
& fanitario 01 02 O3 0O4 0Os
I Svidvs sl M Mz M3 N4 Ms
g. Ctres ingtitucionse. O1 D02 02 0O4 O8

84, Valora & grado de discriminacion gue has podido sentir por s inmigranie en los sguientes con-
textos

1. Mada 2. Foco 3. Medienamonta <, Bedtanta 5. Mucho
a. Fersin 01 DOz 0@ O4 O8
b. Farriliar 01 DOz 03 O4 O5
. sharsl 01 DOz 03 O4 O5
o Arrisdendess m1onz N3 N4 ns
2. Sanitario a1 o2 a3 04 0Os
. Senvicios snciales a1 02 a3 04 05
g Qlrass inediluciones a1 Oz a3 04 0Os

85. Vialora tu grado de informacién sobre |as aotiones lsgales ante un cae de disoriminadién
0 1 Nadis 02w O 3. Mafisnsmente O 4 Ratante O 5 Mucha

85, ;Conooss tus derechos sobre prestacionss moiales scondmicas y no econdmicas?
O 1. Nada O 2 Moon 0O 3 Madisnamente: O 4 Peetonte 0 6. Mucha

¢Quieres hacer algin comentario adicional ?

, At

Dt

AQradecamos UNa VeZ ids tl col sboraddn.

RFACION
(}; SERQPOSITIVAS

ositiva
Santy 2 1° 12 Alcocer, 5 A 1°B
08014 Barcelona 28041 Msdrid
Tolf. 34 314 545 Telf 917 96T 714
2003
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ositiva

Creacién Positiva
C/ Sants n°2 1° 12, Barcelona 08014
tel 93.431.45.48, fax 93.422.80.74
c.e.: crea@creacionpositiva.net

Web: www.creacionpositiva.net

SER?POSITIVAS

Ser positivas
C/ Alcocer, 5A 1°B
28041 Madrid
tle.: 91 798 77 14
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MACIOMNAL SOBRE
EL SIDA



