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La Mujer Ante el VIH/SIDA: Barrerasy Nuevos Desafios
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RESUMEN. La posicion de subordinacién de la mujer
la ha expuesto a una situacién de vulnerabilidad ante
la epidemia del VIH. Los avances de tratamientos
antivirales y profilacticos desarrollados durante los
ultimos afios han hecho que emerja el cuestionamiento
de esta realidad. La mortalidad por el SIDA se ha
reducido dramaticamente en Estados Unidos y Puerto
Rico como resultado del uso de los nuevos
medicamentos. No obstante, las mujeres continiian
siendo el grupo de mayor crecimiento en casos de
SIDA. Existen diversos factores que intervienen en

este proceso como lo son la falta de conocimientos de
los proveedores de salud sobre el VIH/SIDA en la
mujer, las barreras o dificultades para el acceso a los
medicamentos, las responsabilidades familiares
asignadas a la mujer, el temor de la mujer arevelar el
diagnéstico de VIH y la ausencia de poder para tener
acceso equitativo a los recursos y servicios. Las autoras
sugieren la necesidad de promover el proceso de
“empowerment” para enfrentar los nuevos desafios.
Palabras clave: Género, VIH/SIDA, Tratamientos,
"Empowerment”

1 espacio de la mujer en la historia de la epidemia

del virus de inmunodeficiencia humana (VIH) ha

estado rodeado de diversas controversias y
contradicciones. No existe duda que la posicion de
subordinacidn social, sexual, politica y econémica que
ocupa la mujer ha construido su vulnerabilidad hacia el
VIH. No obstante, esta realidad de marginacion y opresion
ha llevado a algunas mujeres a desarrollar nuevas
estrategias de sobrevivencia para enfrentar los nuevos
desafios. Los avances de tratamientos antivirales y
profilacticos desarrollados durante los tltimos afios de la
epidemia, han provocado el cuestionamiento y la re-
interpretacion de muchas de las posiciones respecto al
VIH.
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La mortalidad por el SIDA se ha reducido
dramaticamente tanto en los Estados Unidos como en
Puerto Rico. La mortalidad por SIDA se redujo de 29.4
por 100 afios-persona en el 1995 a 8.8 en el 1997 en un
analisis en 8 ciudades en Estados Unidos (1). La razén
para esta reduccién dramatica en la mortalidad es el uso
de medicamentos antiretrovirales en combinacién. Hay
una relacion directa entre la sobrevivencia y el uso de las
terapias de combinacion. Las personas en terapia de
combinacién triple, con un inhibidor de proteasa (1P)
tuvieron una mortalidad mucho menor que aquellas en
combinacién sin IP, que a su vez fue menor que aquellas
en un solo medicamento, comparadas con las que no
recibieron medicamentos. Se demostré que no sélo la
terapia es beneficiosa, sino que el mayor beneficio lo
ofrecen las terapias mas agresivas que combinan tres
medicamentos (dos analogos de nucleosido y un inhibidor
de proteasa).

El propésito de este trabajo es examinar con mas
detalles las tendencias de tratamientos y sobrevida para
entender el significado que puedan tener en lasalud de la
mujer y en particular de la mujer que vive con el VIH.

Género, morbilidad y mortalidad. Las mujeres
constituyen el grupo de mayor crecimiento en casos de
SIDA e infeccion por el VIH. Alrededor de la mitad de
los casos de SIDA en el mundo los vemos en mujeres.
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En Estados Unidos las mujeres constituian el 7% de los
casos de SIDA en 1985, cifra que aumentd a 22% en el
1997 (2). En Puerto Rico la proporcién de casos en
mujeres aument de 11.3% en 1986 a 24.7% en 1998(3).

Mientras que la mortalidad por SIDA en la poblacién
de los Estados Unidos se redujo por primera vez en 1996
en un 13%, ésta aumentd en un 3% en el grupo de mujeres
(4). Luego la mortalidad en las mujeres se redujo propor-
cionalmente con los otros grupos. ;Por qué tardé la
mortalidad en reducirse en el grupo de mujeres? Se
dieron varias explicaciones y nosotras afiadiremos
algunas otras. Se explicé que la epidemia comenzd mas
tardiamente en las mujeres, y por lo tanto, los cambios
en las curvas de mortalidad se verian mas tarde. Otra
razon ofrecida es que los proveedores de salud
desconocen las manifestaciones del VIH en las mujeres
y el diagnostico se hace mas tarde. Consideramos otra
razon importante es la falta de agresividad de los
proveedores de salud en el ofrecimiento de medicamentos
a las mujeres en edad reproductora.

Un temor de muchos proveedores de salud es que
inadvertidamente ocurra un embarazo en una mujer
tomando medicamentos nuevos de los que no hay mucha
informacion. La resistencia en el uso de medicamentos
se manifiesta claramente en el requisito de las farmacias
de muchos hospitales en proveer medicamentos solo para
las indicaciones aprobadas por el FDA (Administracion
de Drogas y Alimentos Federal). Debemos aclarar que
solo hay dos medicamentos con indicacion para uso en
embarazo: uno es un agente utilizado en el manejo del
parto prematuro, y el otro es la Zidovudina (ZDV),
utilizada para reducir el riesgo de transmision del VIH
durante el embarazo y el parto. El resto de los
medicamentos se utilizan por criterio del proveedor y
utilizando la evidencia cientifica disponible. La
autorizacion del FDA es para proposito de mercadeo y
no para limitar el uso de estos medicamentos en
situaciones indicadas. Aun asi muchos proveedores se
resisten a ofrecer medicamentos durante el embarazo.

Género y acceso a tratamientos. Las barreras o
dificultades para accesar estos medicamentos y otros
servicios pueden emanar de las propias mujeres, o de los
profesionales. En un estudio de 1,949 personas con VIH,
se encontrd que las mujeres con VIH tenian 20% menos
probabilidad de recibir terapia antiviral y las mujeres
con SIDA tenian 20% menos de probabilidad de ser
hospitalizadas por condiciones relacionadas al SIDA (5).
En otro estudio, de las mujeres con menos de 200 células
CD4 (SIDA) el 52% no estaban recibiendo terapia
antiviral(6). El nivel de células CD4 en esas pacientes
no s6lo las define como “casos” de SIDA sino que implica
que deben recibir medicamentos. Esto refleja quizas falta
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de agresividad en los proveedores de salud en el manejo
médico de las mujeres con el VIH. Un ejemplo reciente
es una publicacién médica local que dedica un nimero
completo al SIDA en Puerto Rico y no se incluyo articulo
alguno relativo a la mujer, el embarazo o los nifios (7).
Si en las publicaciones profesionales no se incluyen los
aspectos médicos, epidemioldgicos y sociales del SIDA
en la mujer, los proveedores de cuidado de salud tendran
menos conocimientos del impacto del VIH en la mujer.

El grupo de mujeres con VIH en Estados Unidos (y el
resto del mundo) constituye un grupo con menos recursos
econémicos y sociales que los hombres. Bozzette y
colaboradores describieron a las mujeres con VIH como:
con mayor probabilidad de estar desempleadas (75% vs
59%), mayor probabilidad de ser afro-americanas (54%
vs 27% p=0.001), con menores ingresos (30% vs 17%
p=0.001), mas frecuentemente sin seguro médico (85%
vs 63% p=0.001) y menores que los hombres con 44%
menores de 35 afios comparado con 31% de los hombres
(p=0.001) (8).

Los estudios recientes indican que es el acceso a las
terapias de combinacién lo que ha reducido la mortalidad
por el SIDA. La salud de las mujeres (en particular las
que viven con VIH) depende del acceso a estas terapias.
Hay tres factores cruciales para facilitar este proceso: el
primero es el acceso a la consejeria y la prueba del VIH,
el segundo es el acceso a los servicios de salud y las
terapias de combinacion, y el tercero es el cumplimiento
o seguimiento de estas terapias (‘“adherence™).

Consejeria y prueba del VIH. Hay dos maneras de
abordar el cernimiento para el VIH. Uno es evaluando
el riesgo personal y ofreciendo la prueba a aquellas
personas que identifican dichas conductas de riesgo en
sus vidas. Otra es ofrecer la prueba universalmente en
poblaciones donde la prevalencia es alta, o donde hay un
beneficio potencial.

El problema del cernimiento utilizando riesgo como
indicacidn para la prueba es precisamente que las mujeres
con VIH no se identifican, pues en su gran mayoria no
caen en esta categoria de “alto riesgo™ o la conducta de
riesgo la tiene el parejo y la mujer estd ajena a esta
informacién. Cuando se ofrece la prueba universalmente,
se pueden identificar a personas con la infeccién
irrespectivo del “riesgo”. Cuando nos referimos a ofrecer
la prueba entendemos que debe haber un proceso de
consentimiento informado. Lo tnico universal es el
ofrecimiento de la prueba, que debe ser voluntaria y con
consentimiento explicito. Las mujeres embarazadas son
un ejemplo de un grupo donde se ofrece universalmente
la prueba, pues hay grandes beneficios en las
intervenciones para prevenir la trasmision perinatal del
VIH.
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Pero quedan otros momentos, fuera del embarazo, en
la vida de una mujer donde la prueba debe ofrecerse.
Recomendamos esta opcién como parte de la evaluacidn
de salud de una mujer, al igual que hacemos la prueba
del Papanicolau y las mamografias. En la evaluacion para
planificacion familiar debe afiadirse la consejeria y la
prueba del VIH, pues se trata de personas activas
sexualmente. Aunque hay beneficios probados en la
consejeria y prueba de VIH durante el embarazo, en
mujeres no embarazadas es también importante. Es de
suma importancia la identificaciéon temprana del VIH
pues de esta manera las terapias de combinacion pueden
ofrecerse en momentos en los que la efectividad y la
duracién de los efectos beneficiosos son mayores.

Revelacién del diagnéstico. Uno de los dilemas que
ha enfrentado la mujer viviendo con el VIH es la
revelacion del diagnostico. A las mujeres se les ha hecho
dificil revelar su diagndstico por las posibles
consecuencias o el peligro que enfrentan. Enfrentan la
posibilidad de perder a sus hijos, de ser rechazadas y
aisladas e incluso de tener que manejar la violencia
doméstica (9,10). Varios estudios han demostrado que
la revelacion del diagndstico juega un rol importante en
el manejo de la condicién. La revelacion del diagnéstico
ha sido utilizada por los hombres homosexuales con VIH
para aumentar el control sobre su condicién y ha
representado una forma simbolica de auto-aceptacion de
la condicién (11). La revelacion del diagnéstico conlleva
beneficios potenciales para la mujer con el VIH ya que
permite un mayor acceso a los recursos y al apoyo social
que necesitan (12). Ademas, se ha sefialado que la
cantidad de apoyo disponible que tiene una mujer
viviendo con el VIH esta relacionada con la comodidad
para revelar el diagndstico (13). La no revelacion del
diagnéstico también ha constituido una barrera para el
cernimiento de la mujer con VIH, estableciendo un
obstaculo en la prolongacion de la vida de éstas (14).

En la medida en que se pueda revelar el diagnéstico a
la familia, y personas significativas, se recibe mas apoyo
y se pueden utilizar los recursos personales para combatir
la infeccién en lugar de para aislarse. El revelar el
diagnéstico facilita entonces, no solo el acceso a los
tratamientos sino también el cumplimiento
(“adherence™).

Cumplimiento o seguimiento de las terapias
(“adherence”). En afios recientes se ha determinado que
el virus se replica continuamente en el organismo
humano. Se ha postulado que un ciclo viral (desde que
se infecta una célula hasta que ésta produce nuevas
particulas virales) dura aproximadamente 2.1 dias. Se
toma alrededor de 6.3 horas en producir el virus y cada
24 horas se producen y destruyen mas de 10 billones de
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particulas virales. (15). Esta replicacion constante y
rapida necesita la presencia de los medicamentos todo el
tiempo para lograr el control. Conocemos por la
experiencia con otras condiciones médicas que el
cumplimiento con los medicamento es menor si la
dosificacidn es tres veces al dia, y es un poco mejor si la
dosificacion es una o dos veces al dia. Se necesita, pues,
un cumplimiento mayor que el que acostumbramos a ver
en otras condiciones. Hay una relacion directa entre el
cumplimiento y la carga viral. A mayor cumplimiento,
menor carga viral; a menor carga viral, menor mortalidad.

El rol de la mujer en la sociedad puede ocasionar
barreras en el cumplimiento de las terapias. La
multiplicidad de responsabilidades familiares, el temor
a la revelacion del diagnéstico y otros factores como
pobreza, menor grado de educacién, edad , estado de
desempleo y temor a la violencia que obstaculizan tanto
el acceso a tratamientos como el cumplimiento de estos.

“Empowerment” y salud. De esta reflexion emerge
la urgencia de la mujer para reclamar el poder que
necesita para tener acceso a los recursos y servicios
imprescindibles para prolongar su vida. Para ello utiliza
la estrategia de “empowerment”, una estrategia disefiada
para alcanzar equidad en la distribucién de poder y
recursos. Se han identificado algunos componentes de
“empowerment” como son mejor informacion,
participacién activa, auto-estima y auto-confianza, asi
como flexibilidad y disponibilidad en la toma de
decisiones (16). Todos estos componentes determinaran
la accesibilidad a los tratamientos y servicios a la mujer
con el VIH.

Hemos definido “empowerment” como el proceso
mediante el cual la persona se da cuenta que tiene la
capacidad para hacer cambios individuales y sociales (9)
Entendemos que es através de este proceso consciente
que la mujer puede moverse hacia mejores estilos de vida,
busqueda de servicios de salud de calidad, mejor
cumplimiento en las terapias recomendadas, y mejor
calidad de vida en general. Algunas mujeres han tomado
conciencia de que su vida depende de su capacidad para
luchar por el acceso a los servicios de salud y demandan
acceso a los tratamientos, a la participacién en los estudios
clinicos, el desarrollo de programas que respondan a sus
necesidades reales (no imaginadas) y desarrollan
destrezas para manejar su vida. Esto representa un reto
para los servicios de salud pues deben promover el
desarrollo de estas destrezas como estrategia de salud y
de vida.

En la medida en que los servicios de salud faciliten
este proceso de “empowerment” en las mujeres, y en
particular en las que viven con el VIH no solo se
impactara en la sobrevida de las personas sino que las
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repercuciones a largo plazo seran de beneficio para toda
una generacion.

Abstract

Women have been placed at a vulnerable situation
regarding the HIV epidemic . Recent advances in
antiretroviral therapies have placed in evidence the gender
disparities and the new challenges to overcome them.

The mortality of AIDS has decreased dramatically in
the United States and Puerto Rico as a consequence of
new combination therapies. Still, women constitute the
fastest growing group of AIDS cases. There are gender
differences in access to treatment and care, economic
income and social and personal power. Among women'’s
barriers to care are the lack of knowledge about AIDS in
women by health providers, the family responsibilities
and the burden and fear of disclosure. The authors suggest
the need for empowerment as strategy for attaining better
health and improving the quality of life in women living
with HIV.
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