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RESUMEN

El objetivo de este estudio fue evaluar la calidad de vida en personas viH positivas con sindrome
de lipodistrofia. El disefio fue transversal con grupo control y se aplicé a un total de 134 pacien-
tes que acudian regularmente a consulta externa en el Hospital Clinico de Barcelona, Espafia. Se
utilizé una entrevista estructurada y un cuestionario de calidad de vida para enfermedades créni-
cas. El cuestionario contiene preguntas relacionadas con la imagen corporal. Al comparar la cali-
dad de vida de los pacientes con y sin lipodistrofia, se observan diferencias significativas en la
subescala de malestar emocional del cuestionario, asi como en las preguntas “ pérdida de atracti-
vo", “insatisfaccion con el aspecto fisico” y “miedo”. También se observé que las mujeres con
lipodistrofia fueron las mas afectadas por la pérdida de atractivo.
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ABSTRACT

The aim of this study was to evaluate the quality of life in people Hiv positive with lipodystrophy
syndrome. This cross-sectional designed study with control group was aplicated to 134 outpa-
tients undergoing routine visits at the Hospital Clinico of Barcelona, Spain. A structured inter-
view and a chronic’s diseases quality of life questionnaire was employed. This questionnaire
contains body-image related items. Sgnificant differences were observed among patients with
and without lipodystrophy in the questionnaire’s emotional sub-scale. Significant differences
were also observed on items: “ attractive loss’, “ dissatisfaction with the physical appearance”,
and “ fear” . Women with lipodystrophy were most affected by attractive loss.

Key words: Quality of life; Human immunodeficiency virus (H1v); Lipodystrophy.

INTRODUCCION

a terapia antirretroviral de gran eficacia (TARGA) ha logrado disminuir la morbilidad y mortalidad

en personas infectadas con € virus de inmunodeficiencia humana (VIH). La prolongacion de vida

de las personas infectadas implica mantener la terapia por tiempo indefinido, lo que da lugar a que
esta enfermedad tenga un caracter cronico.
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Junto a los evidentes beneficios que produ-
ce la terapia antirretroviral, también se hallan sus
numerosos efectos secundarios, efectos que mr
chas veces pueden ser la primera manifestacion
clinica de enfermedad para algunas personas sero-
positivasa VIH. Entre estos se halla e denomi-
nado sindrome de lipodistrofia, € cual suele apare-
cer un afno después de iniciado € tratamiento me-
diantelaTARGA . Sus principales caracteristicas son
las ateraciones metabdlicas (hiperlipemiay resis-
tenciaalainsulinag) y la redistribucion de la grasa
corporal, la cual puede aumentar (lipohipertrofia)
o disminuir (lipoatrofia). Tanto €l aumento como
la disminucién de la grasa pueden coexistir en un
mismo paciente y no necesariamente implican una
variacion en el peso corpora, sino una distribu-
cion diferente de la grasa. La lipohipertrofia se pue-
de observar en la acumulacion de grasa en € abdo-
men, region dorso-cervica y pecho. En la lipoa
trofia, la pérdida de grasa se aprecia en la cara,
brazos, piernasy gluteos.

Aunque la etiologia de la lipodistrofia se corn+
sidera multifactorial, se le ha asociado al trata-
miento antirretroviral, tanto a los inhibidores de la
proteasa (Carr, Thorisdottir, Kauffmann, Chisholm
y Cooper, 1999) como alos inhibidores dela trans-
criptasa inversa analogos de rucledsidos (Saint-
Marc, Partisani, Poizot-Martin y cols., 2000). Otros
factores como la edad (més de 40 afios), la raza
blancay el sexo femenino se han asociado con la
posibilidad de un mayor riesgo de desarrollar lipo-
distrofia (Bogner, Viealhauer, Beckmann y cols,,
2001; Martinez, Garcia-Vigjo, Blanch y Gatell,
2001). Ante lafalta, por ahora, de un consenso en
la definicion diagndstica, la estrategia més comin
es el reporte del paciente acerca de su percepcion
de cambios fisicos con confirmacion del meédico,
0 bien cuando es identificada por € médico y acep-
tada por el paciente (Martinez y cols., 2001). La
confirmacion objetiva con algunos instrumentos
para medir la acumulacion o pérdida de grasa, tales
como las técnicas radioldgicas, la ecogréfia, la to-
mografia computarizada, |a resonancia magnética
y las medidas antropométricas, presentan diver-
sos inconvenientes por su fata de estandarizacion
en agunas de ellas, en otras porque su evalua
cion se redliza a través de estimaciones indirectas,
0 bien por su elevado coste en cada exploracion,
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lo que dificulta su uso en la rutina médica (Do-
mingo, 2002).

Se ha observado que los cambios corporales
producidos por la lipodistrofia no son completa-
mente reversibles; sin embargo, se estan llevando
a cabo diferentes intervenciones con € fin de ob-
tener beneficios que contrarresten sus efectos; por
gemplo, & cambio de tratamiento o su interrypcion
controlada, la cirugia para los trastornos morfolo-
gicos o los programas de dieta y gercicios (Ger-
vasoni, Rodolfo, Rovati y cols., 2002, Moyle, Bal-
dwiny Phillpot, 2001).

La lipodistrofia no sélo es un problema es-
tético, sino que también tiene un grave impacto
emociona en las personas infectadas con € VIH,
particularmente por e deterioro de la imagen cor-
poral, en razon de lo cual aparecen problemasrela
tivos a la autoestima y las relaciones socides, an
siedad y depresion (Collins, Wagner y Walmsley,
2000), dificultades en la conducta sexua y en €l
bienestar (Dukers, Stolte, Albrecht, Coutinho y
De Wit (2001), asi como € sentirse reconocibles
como portadores del VIH por su apariencia fisica
(Oette, Juretzko, Kroidl y cols., 2002). Ante tales
problemas, no se descarta que haya una repercu-
sién importante sobre la calidad de vida de las
personas seropositivas a VIH que presentan lipo-
distrofia.

En este estudio, se entiende por calidad de
vida a la valoracion que hace el paciente de su
creencia de que € estado de su salud ha afectado
su vida cotidiana en un periodo concreto de tiem-
po (Font, 1988). Hay actualmente pocos estudios
publicados que hayan evaluado objetivamente la
calidad de vida en pacientes con lipodistrofia, 10
gue posiblemente se deba a las limitaciones i+
herentes a los cuestionarios hasta ahora disponi-
bles, ello debido a que en su mayoria fueron di-
seflados antes de la aparicion de la TARGA y la
lipodistrofia. Dichos cuestionarios, aun siendo es-
pecificos parad ViIH/sida, como & MOS-HIV (Me-
dical Outcomes Study-HI1V), no contienen aspec-
tos relacionados con la imagen corporal (Marti-
nez, Garcia-Vigo y cols,, 2001), lo que es un fac-
tor crucial a momento de evaluar la lipodistrofia,
asi como cualquiera otra afectacion corporal pro-
ducida por los nuevos tratamientos o el curso
mismo de la enfermedad.
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La actua fata de instrumentos adecuados
para valorar e impacto de la lipodistrofia sobre
la calidad de vida en personas VIH positivas no
implica dejar @ margen la posible adecuacion de
los instrumentos ya existentes para que identifi-
guen los cambios corporales, por un lado, y €
carécter cronico de la enfermedad, por € otro. Cor+
siderando la problematica descrita anteriormente,
se planted en este trabgjo evauar lacalidad de vida
en personas VIH positivas con lipodistrofia, utili-
zando para €llo un cuestionario de calidad de vida
para enfermedades cronicas que incluyera algunas
preguntas relacionadas con la imagen corporal.

METODO
Sujetos

Se incluyeron en € estudio 134 (85.3%) de 157
sujetos primeramente considerados, hombres y
mujeres, que cumplieron los siguientes criterios: ser
personas adultas, seropositivos a VviH, historia an-
tirretroviral de més de un afio, estar clinicamente
estables y tener capacidad de entender las pregurn-
tas de la entrevistay € cuestionario. Los qjjetos a
los que se solicitd su participacion manifestaron
en todos | os casos su deseo de colaborar. Los suje-
tos que no participaron (n = 23, 14.7%), no reci-
bian en su mayoria tratamiento antirretroviral o
tenian menos de un afio de tratamiento (n = 14,
61%0), no disponian de tiempo (n = 6, 26%) o no
expresaron su interés de participar (n = 3, 13%).

I nstrumentos

Se utiliz6 una entrevista estructurada donde se soli-
citaron los sguientes informes. @) Datos sociode-
mogréaficos generales, tales como sexo, edad, orient
tacion sexua, situacion actual de paregja (con pargja
0 Sin parga) y ocupacion (trabgjaba o no); b) Pre-
sentacion o no de efectos secundarios producidos
por € tratamiento antirretrovira distintos a la lipo-
distrofia (por gemplo, molestias gastrointestina-
les, erupciones en lapiel y dolor de cabeza, entre
otros); c) Percepcion de cambios corporaesy pre-
sencia clinica o no de lipodistrofia; d) Datos cli-
nicos, que incluian el tiempo de corocimiento del
diagnogtico, la posible via de transmision del virus,
el conteo actualizado de linfocitos Cb4 y la carga
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viral, asi como e haber padecido o no enferme-
dades oportunistas.

Para evaluar la calidad de vida, se utilizo €
cuestionario QL-CA-Afex para enfermedades cré-
nicas desarrollado en Espafia por Font (1988). El
QL-CA-Afex consta de 27 preguntas o escalas and
logo-visuales, de las cuales 26 evallan cuatro di-
mensiones (sintomas, dificultades en los habitos
cotidianos, dificultades familiares y sociales y ma
lestar psicologico) y la ultima hace una vaora
cion general de la calidad de vida. El sujeto res-
ponde haciendo una sefia sobre una linea de 100
mm. Una mayor puntuacion en una determinada
escala significa mayor pérdida de calidad de vida
relacionada con un aspecto concreto. Las subes-
calas de malestar emocionad y de dificultades fami-
liares y sociales contienen preguntas que valoran
algunos aspectos observados en la aparicién del
sindrome de lipodistrofia, tales como “ansiedad”,
“depresion”, “insatisfaccion socia” y “dificulta
des en las relaciones de pargay familiares’. Ade-
mas, incluyen dos preguntas relacionadas directa
mente con la imagen corporal: “sentirse menos
atractivo” e “insatisfaccion con e aspecto fisico”.

De acuerdo con Font y Bayés (1993), aun+
gue este cuestionario se ha utilizado ampliamente
en pacientes con cancer, también es factible que
valore la calidad de vida de otras enfermedades
cronicas, por cuanto las preguntas se corresponden
con aspectos concretos de la vida cotidiana de las
personas. También es importante sefidlar que €l
cuestionario posee adecuadas propiedades psicomé-
tricas, como son la fiabilidad y diferentes tipos de
validez (Font y Bayés, 1993).

Pr ocedimiento

Las entrevistas y la aplicacion de cuestionarios se
redizaron durante siete meses en e érea de infec-
ciones de consulta externa del Hospital Clinico de
la ciudad de Barcelona, en un despacho dispuesto
paratal fin. Los pacientes eran entrevistados des-
pués de la visita con su médico.

El diagnostico de lipodistrofia se definié en
términos clinicos, es decir, cuando € paciente yel
médico estaban de acuerdo con los cambios per-
cibidos por €l propio paciente. Los pacientes con
lipodistrofia podian presentar d menos un canmbio
morfolégico en alguna de las siguientes partes del
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cuerpo: cara, espalda, pecho, brazos, piernas, mus-
los, gltteos y abdomen. Se consultaron los historia
les clinicos para la obtencion de los datos clinicos
de los pacientes. El tiempo medio de laentrevistay
laaplicacion del cuestionario fue de veinte minutos.

Para el andlisis estadistico de los datos, se
utilizé e programa StatView, version 4.1, en don-
de las variables categoricas y nominales se com-
pararon a través del andlisis de X2. Se utilizo la
pruebat de Student para comparar alos pacientes
con y sin lipodistrofia, asi como un andlisis de re-
gresion multiple para identificar las variables que
estaban asociadas con la calidad de vida de los pa-
cientes con lipodistrofia.
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RESULTADOS

Considerando € objetivo de este estudio, la mues-
tra total de 134 sujetos se dividié en dos grupos,
el primero formado por sujetos que no presenta
ban lipodistrofia (grupo control) y € segundo con
sujetos diagnosticados con lipodistrofia. EI grupo
sin lipodistrofia se congtituy6 con 73 sujetos (54%)
y € grupo con lipodistrofia con 61 (46%). La Ta
bla 1 muestra las caracteristicas sociodemogréafi-
casy clinicas de los sujetos de ambos gr upos.
Respecto de la percepcidn de cambios corpora
les en los sujetos con lipodigtrofia, € 16% (n = 10)
presentd cambios corporales en una sola parte del

Tabla 1. Caracteristicas sociodemogréaficas y clinicas de los sujetos de estudio (n = 134).

Sujetos Sujetos
CARACTERISTICAS sin lipodistrofia con lipodistrofia
(n=73) (n=61)
Edad (media, desviacion estandar) 38.7(7.2) 41.9(7.6)
Género (n, %):
Hombres 41 (56.1%) 31 (50.9%)
Mujeres 32 (43.9%) 30 (49.1%)
Orientacion sexual (n, %):
Homosexual 43 (58.9%) 40 (65.6%)
Heterosexual 29 (39.8%) 20 (32.8%)
Bisexual 1 (1.3%) 1 (1.6%)
Con pareja (n, %) 42 (57.5%) 30 (49.1%)
Con trabajo (n, %) 44 (60.2%) 38 (62.3%)
Via de transmision (n, %):
Actividad sexual 52 (71.0%) 46 (75%)
Drogas intravenosas 18 (25.0%) 8 (13%)
Otras/desconocido 3 (4.0%) 7 (12%)
Presentaci 6n de efectos secundarios(n, %) 9(12.3%) 13 (21.3%)
Meses de diagndstico VIH (media, desviacion estandar) 92.2 (59.9) 110.5 (52.1)
Cargaviral (n, %)
<200 copias/mL 46 (63.0%) 41 (67%)
200-7000 copias/mL 13 (18.0%) 14 (23%)
>7000 copias/mL 14 (19.0%) 6 (10%)
CD4 (n, %)
>500/mn 22 (30.0%) 30 (49%)
200-499/mmn* 36 (50.0%) 26 (43%)
<199/mm® 13 (18.0%) 2 (3%)
Desconocido 2 (2.0%) 3 (5%)
Presentaci6n de enfer medades oportunistas(n, %) 23 (31.0%) 23 (38%)

cuerpo, mientras que en e 84% (n = 51) apare-
cian en dos 0 més partes. Estos cambios se agr -
paron en cinco areas o0 zonas corporales afecta
das: cara, extremidades (que incluyen las pier-
nas, muslos, gluteos y brazos), abdomen, pecho y
espalda. En la Tabla 2 se muestran las distintas
proporciones seguin las zonas afectadas y su dis-
tribucion por gérero. Las extremidades fueron las

zonas mayormente afectadas para este grupo de
pacientes, asi como la zona facial, siguiendo el
abdomen, el pecho y, en menor proporcion, la
espalda. Se pudo observar que hubo un mayor
numero de mujeres afectadas por los cambios
corporales que los hombres, excepto en la zona
de la cara, en donde ellos mostraron una mayor
proporcion.
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Tabla 2. Cambios corporal&s' en € grupo con lipodistrofia

Zonas afectadas Totales Hombres Mujeres
Cara(n, %) 44 (72.1) 27 (44.2) 17 (27.9)
Extremidades (n, %) 53 (86.8) 24(39.3) 29 (47.5)
Abdomen (n, %) 27 (44.2) 11 (18) 16 (26.2)
Pecho (n, %) 20 (32.7) 3(4.9) 17 (27.8)
Espalda (n, %) 8(13.1) 3(5) 5(8.1)

Al comparar a los sujetos con lipodistrofiay sin
lipodistrofia en el cuestionario de calidad de vida,
se observé Unicamente una diferencia significativa
en la subescala de malestar emociona (p = .042).
Al analizar pregunta por pregunta, se hallaron
tres diferencias significativas en “pérdida de atrac-
tivo” (p <.001), “insatisfaccion con € aspecto fisi-
co’ (p <.001) y “miedo” (p = .029). Por otra par-
te, las mujeres con lipodistrofia se velan més afec-
tadas por la pérdida de atractivo que los hombres
(p = .032). Para analizar qué caracteristicas de
los sujetos con lipodistrofia (como edad, meses de
diagnédstico, linfocitos cD4 y carga viral) estaban
asociadas con la calidad de vida, se utilizo un ang-
lisis de regresion maltiple. Los resultados no mos-
traron diferencias significativas entre dichas varia-
bles y las subescalas del cuestionario. Para las
variables nominaes (tales como la orientacion se-
xual, pargja, trabgjo, efectos secundarios, partes
del cuerpo afectadas, via de transmision y enfer-
medades oportunistas) seredizd € andisis de com-
paracion de dos medias con la prueba t de Stu-
dent con las subescalas del cuestionario. Los re-
sultados mostraron sélo una diferencia significa-
tiva en la variable de efectos secundarios con la
subescala de habitos cotidianos (p < .05) y la va-
loracion general de calidad de vida (p < .01).

DISCUSION

Al dividir la muestra en dos grupos, se observo que
61 sujetos de los 134 cubrieron el criterio clinico
de lipodistrofia. Semejante proporcion ha sido
hallada en otros estudios (Blanch, Rousaud, Mar-
tinez y cols., 2002; Bogner y cols.,, 2001; Lichters-
tein, Ward, Moorman y cols., 2001). A pesar de
esta concordancia, habra que ser cautelosos miern-
tras no existan criterios objetivos para € diagndos-
tico. La mayoria de los estudios (incluido € pre-

sente) se basan en el diagndstico clinico observa
ciona de la lipodistrofia. Posiblemente los cam-
bios corporales més evidentes no presenten ninglin
problema para su identificacion, no asi los cam-
bios mas sutiles, los que pueden ser ignorados in
cluso por € propio paciente. Dada esta situacion,
es necesario establecer medidas objetivas con el
fin de evitar posibles errores en el diagnostico.

En cuanto a la percepcion de cambios cor-
porales en los sujetos con lipodistrofia, se obser-
vO que la gran mayoria de ellos tuvieron cambios
en dos 0 mas partes del cuerpo. En similar propor-
cion, los presentes resultados y los de la mayor
parte de los estudios apuntan hacia una mayor
afectacion de la lipoatrofia? pérdida de grasaen
cara 'y extremidades? en las distintas muestras
comparadas (Blanch y cols., 2002; Bogner y cols,,
2001; Joly, Flandre, Meifreddy y cols., 2002; Mar-
tinez, Mocroft, Garcia-Vigo y cols., 2001). Algu-
nos resultados preliminares sugieren que la inci-
dencia de lipoatrofia aumenta en aguellos pacien
tes que reciben estavudina (d4T), uno de los inhi-
bidores de la transcriptasa inversa a analogos de nu-
cledsidos (Joly y cols., 2002; Malld, John, Moore,
James y McKinnon, 2000; Polo, Verdegjo, Marti-
nez, Madrigal y Gonzédlez, 2000).

Los resultados obtenidos en el cuestionario
de calidad de vida indican que las personas con
lipodistrofia se ven més afectadas en la subescala
de malestar emociona que aquellas sin lipodis-
trofia. El que sdlo £ vea menoscabado este &
pecto de la calidad de vida se debe tal veza que
precisamente tal tipo de efecto secundario incide
de maneradirecta sobre € malestar psicosocial de
los sujetos y no en otros aspectos de su calidad
de vida. Al parecer, l0os sujetos seropositivos al
VIH con lipodistrofia tienen una percepcion hasta
cierto punto positiva sobre su estado de salud y
funcionamiento general; no obstante, los cambios
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corporales pueden producir gran preocupacion
en torno a trabgjo y la familia (Fumaz, Tuldra,
Ferrer y cols., 2001) o la persona sentirse reco-
nocible como VIH positiva por su apariencia fi-
sica, con €l efecto estigmatizador que esto con-
lleva (Oette y cols., 2002). Esa percepcion de
bienestar y funcionamiento general quiza sea re-
flgo de la eficacia del tratamiento antirretroviral.
L os resultados de varios estudios indican que los
niveles indetectables de carga viral, asi como un
aumento de linfocitos, tienen un impacto positivo
sobre e funcionamiento fisico y de salud en los
sujetos seropoditivos (Cal, Klapow, Stewart y cols,,
2000; Gill, Griffith, Jacobson y cols., 2002). Por
otra parte, se ha observado que los sujetos con li-
podistrofia obtienen usua mente una supresion viro-
l6gica y una respuesta inmunolodgica a la terapia
mas completas (Martinez y cols., 2001; Wurtz y
Caesar, 2001). Aunque en €l presente estudio no
se llevé a cabo un andlisis estadistico que asociara
tales parametros clinicos ala lipodistrofia, se puede
advertir que este grupo de sujetos mostré en su
mayoria cargas viraes indetectables, asi como una
mayor respuesta inmunoldgica. En cuanto a esta
ultima, el recuento de cD4<199/mn? fue de 3%
en el grupo con lipodistrofia, en contraste con el
18% del grupo sin lipodistrofia (cfr. Tabla 1).

L os resultados muestran que los efectos se-
cundarios agudos (es decir, diarreas, dolor de cabe-
za, erupciones en la piel, etc.) que presentan los
pacientes con lipodistrofia tuvieron un impacto ne-
gativo en las subescalas de hébitos cotidianos y
de cdlidad de vida en generd, pero sin llegar ainci-
dir sobre su malestar psicosocid. Ta situacion lleva
a considerar gque los efectos secundarios agudos
producidos por la TARGA provocan malestar fisi-
co en la vida cotidiana de las personas seroposi-
tivas con lipodistrofia, en tanto que los efectos
secundarios a largo plazo ? como los cambios cor-
poraes? producen maestar psicosocid en la vida
cotidiana de las personas infectadas con €l VIH.
Aunque ambos efectos secundarios estén presentes
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en el paciente, inciden de forma diferente en la
calidad de vida

Al comparar a hombres y mujeres con lipo-
distrofia, no se hallaron diferencias significativas
en las subescalas de la calidad de vida; sin em
bargo, las mujeres percibieron mayor pérdida de
atractivo que los hombres. En € estudio realiza-
do por Testa, Thompson, Turner, Nuurahainen y
Gertner (2002) se sefida que s bien los autores
no hallaron diferencias significativas entre hom-
bresy mujeres con lipodistrofia respecto de la cali-
dad de vida, se encontraron puntajes significati-
vamente més bagjos en las mujeres a correlacio-
nar €l distrés con la apariencia y cuando ésta in-
terferia con las actividades funcionales. Ta resul-
tado en las mujeres es hasta cierto punto con
gruente con los imperativos estéticos de la socie-
dad occidental. Segin Raich (2001), la sociedad
recompensa a las muj eres por € atractivo fisico,
mientras que gratifica en los hombres otras carac-
teristicas distintas, como la fuerza, la destreza y
otras. También es la sociedad quien entrena a las
MUjeres a preocuparse por su apariencia externa
y avalorarse principalmente por ella. De acuerdo
con esta autora, S las mujeres le otorgan un gran
valor socia a su atractivo fisico, es posible que
los cambios corporales producidos por lalipodis-
trofia aumenten su preocupacion. Por otra parte,
habra que recordar que en esta muestra un mayor
nimero de mujeres se veian afectadas tanto por
la pérdida como la acumulacion de grasa en com:
paracion con los hombres.

Se concluye, por tanto, que la lipodistrofia
produce malestar emociona en las personas i+
fectadas con € VIH, deteriorando asi su calidad
de vida. Las mujeres con lipodistrofia perciben
una mayor pérdida de atractivo que los hombres
con este trastorno. Para comprender mejor e im+
pacto de la lipodistrofia sobre la calidad de vida
de personas seropositivas a VIH, es necesaria la
utilizacién de instrumentos sensibles a los cam+
bios corporales.
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