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CONTEXTO DE LA INVESTIGACION

La infeccidn por el Virus de la Inmunodeficiencia humana (VIH) sigue siendo un asunto
prioritario en la Salud Publica de Espaiia. Se calcula que hay entre 130.000 y 170.000 personas
con el VIH (PVIH) en nuestro pais (1). En 2022, se notificaron 2.956 nuevos diagndsticos de
VIH, de los cuales mas de la mitad fueron hombres que tienen sexo con hombres, grupo para
el que la tasa de nuevos diagndsticos mostré una tendencia descendente entre 2018 y 2022
(2). De forma general, se observé una tendencia descendente en las tasas totales y por sexo a

partir de 2017.

La respuesta al VIH ha sido considerada un éxito en términos biomédicos y no desde el punto
de vista social. El éxito biomédico se refiere a la aparicidon de tratamientos antirretrovirales
gue han permitido el control de la infeccidn, haciendo que el VIH pase de ser una infeccién
letal a una crénica. A nivel social, en cambio, los estudios realizados en la Gltima década en
Espaia evidencian que la discriminacion hacia las PVIH sigue existiendo y generando impacto
en sus vidas. En 2012, el informe del Observatorio de Derechos Humanos de RedVIH
constataba que los derechos basicos de muchas PVIH se ven vulnerados en aspectos como el
trabajo, la sanidad, la administracién, los seguros, y también en las relaciones personales y
comunitarias (3). Asimismo, el estudio sobre los perfiles de la discriminaciéon en Espafia del
CIS de la poblacién general hacia las PVIH mostré que, en 2014, al 4,3 % de la poblacidn le
incomodaba tener como vecinos a PVIH, y el 11,3% desaprobaba que una PVIH trabajase en
una oficina donde hubiera mas personas trabajando (4). En la misma linea, en 2008, 2012 y
2021, se realizaron tres encuestas similares para medir las creencias y las actitudes de la
poblacién espafiiola hacia las PVIH (5—-7). Los resultados de la encuesta mas reciente mostraron
descensos tanto en las creencias incorrectas sobre las vias de transmision del VIH como en Ia
percepcidn de gravedad de la infeccidn y en los prejuicios hacia las PVIH. No obstante, el grado
de contacto que la poblacidn espafiola afirmé tener con PVIH se mantuvo en niveles bajos, sin
alteracién entre las sucesivas aplicaciones de la encuesta. Por otro lado, el deseo de
segregacion de las PVIH empezd en un 20% en 2008, paso a aproximadamente un 13% en

2012 y bajé hasta el 8% en 2021. Este indicador, junto con el 10% de personas que afirmaron
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gue no tendrian ninguna relacién con PVIH, situd la fraccién mas intolerante de la poblacién

espanola frente a las PVIH en 4.700.000 personas (7).

El estigma asociado al VIH es un elemento determinante en la calidad de vida de las PVIH (8,9),
y atenderlo es una prioridad global (10). Los estudios sefalan que el estigma es una
importante barrera para las estrategias de control de la infeccién (11), y contribuye al estrés
psicosocial, a la coercidn y a la violencia, a la pérdida de trabajo y a la exclusién social (9). Por
ello, en el marco de los objetivos 90-90-90 de ONUSIDA para el control de la epidemia en
2020, actualizados a 95-95-95 en 2030, es decir, 95% de la poblacién diagnosticada, de la cual
un 95% en tratamiento antirretroviral y, de ésta, un 95% con carga viral indetectable (12),
investigadores y actores comunitarios propusieron un cuarto item para considerar la calidad
de vida de las PVIH, recogiendo de este modo el espiritu de ONUSIDA al proponer, entre otros
objetivos relacionados, el caminar hacia el “cero estigma” (13). En Espafia, a fin de atender la
demanda social que exigia un posicionamiento undnime frente a la discriminacion de las PVIH,
el Ministerio de Sanidad, Bienestar Social y Consumo presentd, en 2018, el Pacto Social por la
No Discriminacion y la Igualdad de Trato Asociada al VIH (14). El documento del Pacto Social,
suscrito por los principales actores del VIH de nuestro pais, sirve como base para generar
conocimiento que oriente las politicas y acciones frente a la discriminacién, a fin de favorecer
la igualdad de trato y de oportunidades de las PVIH, de trabajar en favor de la aceptacion

social y de reducir el impacto del estigma en las PVIH.

Una de las lineas estratégicas de dicho Pacto es generar conocimiento que sirva para orientar
y disefiar intervenciones que den una respuesta al problema. Asi, ademds de obtener los datos
de estigma publico anteriormente expuestos, es imprescindible conocer la experiencia de
estigma de las propias PVIH. Existen diversas investigaciones, aunque ya no recientes, que han
ido mostrando datos de la experiencia de estigma de las personas con VIH en sus diferentes
dimensiones es una realidad (15-18). Sin embargo, se carece de datos actuales y que sean
comparables con los existentes en otros paises para asi facilitar la respuesta de los organismos
internacionales al problema. Un instrumento idéneo para este objetivo es el indice de Estigma
en Personas que Viven con VIH (en adelante “indice de Estigma”) (19,20). Desde su primera

publicacién en 2008, el indice de Estigma se ha traducido a mas de 50 idiomas y lo han
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completado mds de 100.000 PVIH en mds de 100 paises. El indice de Estigma ha sido esencial
para las politicas en materia de VIH, los esfuerzos de defensa de los derechos de las PVIH y las
intervenciones de reduccion de estigma. El instrumento ha sido administrado en mas de 100
paises en el mundo y se ha traducido a mas de 50 lenguas. Por tanto, aplicar este indice se
considera de utilidad, no solo para conocer los tipos y fuentes de estigma que sufren las
personas con VIH en Espafia, sino para poder comparar los resultados con los obtenidos en

otros paises.

Un principio clave del indice de Estigma es que tanto su planteamiento como su
implementacién sean asumidos por personas locales con VIH. Dado el espiritu de necesaria
participacién comunitaria que se desprende del indice y dada la necesidad de obtener datos
de personas con VIH de toda la geografia espanola, es la Coordinadora Estatal de VIH-Sida la

entidad idénea para la ejecucion del proyecto.

OBJETIVO DE LA INVESTIGACION

El objetivo del estudio fue describir la experiencia de estigma asociada a tener el VIH en
Espaia, estudiando sus diferentes manifestaciones. Ademas, se analizdé también la calidad de

vida relacionada con la salud (CVRS) y la salud psicoldgica de las PVIH en Espaiia.
Los objetivos especificos fueron:

e Describir la prevalencia de las manifestaciones de estigma asociadas al VIH en las PVIH,
incluyendo la experiencia de estigma y discriminacién en diferentes dmbitos (general,
sanitario e institucional), el autoestigma (estigma internalizado, estigma anticipado vy
autoexclusion) y el estigma por asociacion.

e Describir las acciones realizadas por las PVIH tras las experiencias de discriminacién y su
nivel de conocimiento de las leyes de proteccion frente a la discriminacion.

e Describir variables relacionadas con la experiencia de tener el VIH, incluyendo las
experiencias al visibilizar la condicién seroldgica, al hacerse la prueba del VIH y al usar el
tratamiento para el VIH.

e Describir la CVRS y la salud psicoldgica de las PVIH.
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METODO
Diseino

Se llevd a cabo un estudio observacional con metodologia de encuesta transversal ex post
facto en el que participaron 500 PVIH de diversas partes de la geografia espafiola. Este tamafio
muestral, en caso de ser probabilistico, garantizaria una representatividad con un nivel de
confianza del 95% y un margen de error de aproximadamente el 4%. El muestreo no fue
probabilistico, aunque se establecieron métodos de reclutamiento con los centros
participantes para reducir el sesgo de seleccidon. Se realizd un muestreo combinado
intencional con poblaciones definidas, con el fin de garantizar la inclusion de diversos perfiles
de personas con VIH. Para el muestreo, se tuvieron en cuenta las sugerencias de la Guia de
Uso del indice de Estigma (20). Los participantes eran mayores de edad y tenian diagndstico

positivo de VIH desde hacia al menos un ano.

Procedimiento

Fase I. Validacién y adaptacion cultural del instrumento principal del estudio, el indice de
Estigma para personas que Viven con el VIH 2.0. Se constituyé un grupo asesor, compuesto
por 14 miembros seleccionados por la Coordinadora Estatal del VIH y Sida (CESIDA) y la
Sociedad Espafiola Interdisciplinaria del Sida (SEISIDA) por su nivel de experiencia y
conocimiento en el estigma asociado al VIH (listado completo en la Tabla 2 del Anexo). Este
grupo revisé el indice de Estigma para garantizar su adaptacién transcultural y su validez de

contenido en Espafa.

Fase Il. Seleccidn de centros y entrenamiento de las personas que recogieron los datos. CESIDA
y SEISIDA seleccionaron las 12 ONG vy los 18 hospitales que participaron en la recogida de
datos (listado completo en la Tabla 3 del Anexo). La seleccion se realizd con criterios de
distribucién geografica, incluyendo a ocho CCAA, y de acceso a diferentes poblaciones de
PVIH. En el caso de los hospitales, se priorizaron aquellos donde existian pares trabajando en
el soporte a PVIH. En aquellos hospitales donde no existia servicio de pares, se tuvo en cuenta
la trayectoria profesional del personal responsable de la recogida de datos en el apoyo a los

problemas sociales derivados de la infeccion por el VIH. Se entrend a todas las personas que



- £2% Universidad
2
- £82 de Alcald 10

colaboraron en la recogida de datos mediante teleconferencia y se proporciond material

escrito.

Fase Ill. Estudio observacional con metodologia de encuesta transversal ex post facto. El
reclutamiento de los 500 participantes se distribuyd entre las ONG y los hospitales
seleccionados. Estas personas contestaron a la encuesta entre marzo y septiembre de 2023.
Los instrumentos del estudio se programaron en el programa de encuestas en linea Qualtrics.
Las personas colaboradoras en la recogida de datos explicaron los objetivos de la investigacion
y recogieron el consentimiento informado de los participantes. Los participantes completaron
el cuestionario de forma auténoma, utilizando un soporte de tablets con conexidn a Internet.
En casos puntuales, las personas colaboradoras en la recogida de datos pudieron resolver
alguna duda puntual de los participantes o asistirlos si no tenian capacidad de completar el

cuestionario de forma auténoma (p. €j., persona con problemas de vision).

Variables e Instrumentos

El cuestionario en linea incluyé las siguientes cuatro variables generales y los siguientes cinco

instrumentos.

Manifestaciones del estigma asociadas al VIH y otras experiencias relacionadas con tener el
VIH. Se usé una versidon en castellano, traducida y adaptada segun las indicaciones
psicométricas de creacién y adaptacidn de los tests, del indice de Estigma para Personas que
Viven con el VIH Version 2.0 (The People Living with HIV Stigma Index 2.0 [PLHIV Stigma Index
2.0]), que mide diferentes manifestaciones de estigma y otros aspectos relacionados con tener
el VIH. El instrumento original fue desarrollado por la Red Global de Personas que Viven con
el VIH (Global Network of PLIVH [GNP+]), la Comunidad Internacional de Mujeres que Viven
con el VIH (International Community of Women Living with HIV [ICW]) y el Programa Conjunto
de las Naciones Unidas sobre el VIH/Sida [ONUSIDA] (UNAIDS en inglés) (19,21,22). El indice
de Estigma contiene ocho secciones: (i) sobre ti (datos sociodemograficos de la persona
entrevistada); (ii) contar que tienes el VIH (incluye preguntas relacionadas con la experiencia
de contar que se tiene el VIH); (iii) tu experiencia con el estigma vy la discriminacion (incluye
preguntas sobre las experiencias de estigma declarado o externo y discriminacién por razén

de la condicién seroldgica); (iv) estigma internalizado y resiliencia (incluye preguntas sobe
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como se siente la persona entrevistada consigo misma y con su condicién seroldgica); (v)
interacciones con los servicios de salud (incluye preguntas sobre las experiencias de las
personas entrevistadas en servicios de atencidn médica y sobre aspectos relacionados con
hacerse la prueba del VIH y con tomar el tratamiento); (vi) derechos humanos y efectuar
cambios (incluye preguntas sobre las experiencias relacionadas con violacién de los derechos
humanos relacionadas con la condicidn serolégica); (vii) estigma y discriminacién por motivos
diferentes de la condicién serolégica (incluye preguntas sobre experiencias de estigma y
discriminacion relacionadas con la identidad de género, la orientacidn sexual, el ejercicio de
trabajo sexual y el uso de sustancias); (viii) experiencia personal de estigma y discriminacion
(pregunta adicional para que la persona pueda compartir mas informacion sobre sus

experiencias relacionadas con el estigma y la discriminacion).

Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS). Se uso la versién validada al castellano del
cuestionario especifico de CVRS de la Organizacion Mundial de la Salud para PVIH, el
WHOQOL-HIV-BREF (23). El instrumento tiene 31 items, agrupados en una primera dimensién
de salud general, que evalla la percepcion global de la propia salud y de la CVRS, y en seis
dominios de la CVRS: (i) salud fisica; (ii) salud psicoldgica; (iii) nivel de independencia; (iv) salud
del ambiente; (v) relaciones sociales; y (vi) dominio existencial. Todos los items utilizan una
escala Likert con cinco puntos y las puntuaciones de los dominios se pueden calcular en una
escala de 0 a 20, siendo esta ultima la mejor puntuacidn posible. También se usé el EQ-5D-5L
(24), un instrumento genérico que mide cinco dimensiones de la CVRS: (i) movilidad; (ii)
cuidado personal; (iii) actividades cotidianas; (iv) dolor y malestar; y (v) ansiedad y depresion.
Las respuestas se proporcionan en una escala de cinco puntos que va desde “ningun
problema” hasta “problemas extremos/incapacitantes”. Ademas, cuenta con una escala visual
gue mide la autopercepcidn del estado de salud, en un rango de 0 a 100, siendo O el peor

estado de salud imaginable y 100, el mejor.

Salud psicoldgica. Se usé el Patient Health Questionnaire-4 (PHQ-4) (25), un instrumento
compuesto por cuatro items: dos miden la presencia de ansiedad en las Ultimas dos semanas
y dos miden la presencia de depresion en el mismo periodo. Las respuestas tienen un rango

de 0 a 3 puntos, con una puntuacion total de entre 0 y 12 puntos. Ademas, para la
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interpretacion de los resultados, el instrumento cuenta con puntos de corte que determinan

si la puntuacion de la sintomatologia en cuestion tiene significacién clinica.

Resiliencia. Se usé la Escala de Resiliencia de Connor-Davidson, en su version reducida y
adaptada al castellano (CD-RISC 10) (26). Es un instrumento compuesto por 10 items que
miden la resiliencia de forma global. Los items se responden en una escala tipo Likert de cinco
puntos, donde el 0 es “En absoluto” y el 4, “Casi siempre”. Se interpreta que el sumatorio de
los items ofrece la medida global de resiliencia, es decir, a mayor puntuacion, mayor resiliencia

en el individuo.

Analisis de Datos

Los datos cuantitativos se analizaron mediante el programa estadistico para Ciencias Sociales
SPSS-PC para Windows. Se realizé un analisis descriptivo de las variables objeto de estudio,
mediante frecuencias de respuesta y medias, bien considerando los items individualmente,

bien considerandolos en el conjunto de la variable que median.

RESULTADOS

Caracteristicas de los/as participantes

Las caracteristicas de los/as participantes se presentan en la Tabla 1. A modo de resumen, casi
un 25,0% de los participantes eran mujeres y un 4,2% eran personas trans. Las personas
participantes tenian una media de unos 45 afios, siendo el intervalo con mayor nimero de
PVIH el de 30 a 39 afios, y la mayoria era de origen espafiol. Sobre el nivel de estudios, los/as
participantes tenian, en su mayoria, estudios universitarios o secundarios. Sobre la situacién
laboral, la categoria mas frecuente fue la de tener contrato a jornada completa, seguida de la
situacidn de desempleo. Un 48,4% de los participantes tenia unos ingresos personales iguales
o inferiores a 900 euros mensuales, siendo que el 17,2% tenia déficits para cubrir sus
necesidades basicas. Sobre su diagndstico de VIH, los/as participantes llevaban una media de
unos 15 afos con el diagnéstico de VIH, siendo la década del 2010 al 2019 la que mas

diagndsticos positivos tuvo entre quienes participaron en el estudio.
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Tabla 1.

Caracteristicas sociodemograficas de los participantes en el estudio (n = 500)

Id Variable Categoria % (M) n (DT)

la Edad M+DT 45,4 12,3
Minimo 18
Maximo 75

1b  Edad porintervalos 18-29 11,6 58
30-39 25,0 125
40-49 20,8 104
50-59 29,2 146
60-69 12,4 62
>70 1,0 5

2a  Tiempo con el VIH M=DT 15,5 11,4
Minimo 1
Maximo 42

2b  Afio diagnodstico del  1981-1989 9,4 47

VIH 1990-1999 16,8 84

2000-2009 19,6 98
2010-2019 42,4 212
2020-2022 11,8 59

3 Género Mujer 23,8 119
Hombre 73,8 369
Otro 1,4 7
NS / NC 1,0 5

4 Persona trans Si 4,2 21

5 Pais nacimiento Espaifa 61,8 309
Otros 38,2 191
Africa 1,0 5
Centroamérica 4,6 23
Sudamérica 27,8 139
Asia 0,6 3
Otros paises europeos 2,6 13
Otros 1,6 8

6 Provincia de Alicante/Alacant 6,0 30

residencia Badajoz 0,2 1

Balears, llles 5,0 25
Barcelona 20,6 103
Bizkaia 5,0 25
Caceres 0,2 1
Cadiz 6,8 34
Castelldn/Castelld 0,4

Cuenca 0,2 1
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Girona 0,8 4
Madrid 21,0 105
Malaga 0,2 1
Pontevedra 7,0 35
Rioja, La 5,0 25
Salamanca 0,2 1
Segovia 0,2 1
Sevilla 11,2 56
Tarragona 0,4 2
Valencia/Valéncia 9,6 48
7 Lugar de residencia  Un pueblo o un area rural 19,2 96
Una ciudad pequeiia 19,2 96
Una ciudad grande 61,6 308
8 Ciudadania Ciudadania espafiola 71,0 355
Otra ciudadania europea (de un pais en el 2,8 14
gue NO necesitas permiso de residencia
en Espafia)
Otra ciudadania (de un pais en el que Si 26,2 131
necesitas permiso de residencia en
Espafia)

9 Situacion Con permiso de residencia permanente 36,6 48
administrativa Con visado de trabajo 2,3 3
(n=131) Con visado de estudiante 2,3 3

Solicitante de asilo / En espera de la 30,5 40
resolucidn de la solicitud de asilo

Situacién administrativa irregular (sin 13,7 18
papeles)

Prefiero no decirlo 4,6 6
Otros 9,9 13

10 Relaciénintimaenla Si 57,6 288
actualidad

11  Parejaconel VIH Si, mi(s) pareja(s) también tienen VIH 22,6 65
(n=288) No, mi(s) pareja(s) no tienen VIH 60,8 175

Algunas tienen VIH y otras no 10,8 31

No sé si mi(s) pareja(s) tiene(n) VIH 5,9 17
12 Nifios a tu cargo M+DT 0,2 0,7

Minimo 0

Maximo 10

13  Estudiandoenla Si 13,4 67
actualidad

14  Nivel de estudios No tengo estudios 2,2 11

Primarios 18,0 90
Secundarios / Bachillerato 23,6 118
Formacion Profesional 21,4 107

Universidad / Educacién Superior 33,0 165
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Situacion laboral

Vivienda

Ingresos del hogar

Ingresos personales

f;’?% Universidad
#&4% de Alcala

Otros

Tengo contrato a jornada completa

Tengo contrato a media jornada

Trabajo a jornada completa, pero no como
empleado (auténomo, empresario, etc)

Tengo trabajo temporal o informal
Desempleado

Jubilado

Con algun tipo de incapacidad laboral

En mi propia casa (ya sea comprada,
alquilada, etc.)

En casa de familiares

En un piso compartido

En una vivienda prestada (esto es, de otras
personas, pero sin pagar alquiler)

En un piso o casa de acogida de alguna
institucidn o asociacion

En una residencia para personas mayores

Otros (estoy en prisidn, vivo en la calle,
albergue, etc.)

No tenemos ingresos de ningun tipo
Menos o igual de 300 €
De 301 a 600 €

De 601 a 900 €

De 901 a1.200 €

De 1.201a 1.800 €

De 1.801a2.400 €

De 2.401 a3.000 €

De 3.001 a 4.500 €

De 4.501 a 6.000 €
Mas de 6.000 €

NC

No tengo ingresos de ningun tipo
Menos o igual de 300 €
De 301 a 600 €

De 601 a 900 €

De 901 a1.200 €

De 1.201 a 1.800 €

De 1.801a2.400 €

De 2.401 a 3.000 €

De 3.001 a 4.500 €

De 4.501 a 6.000 €
Mds de 6.000 €

NC

Siempre

1,8

32,6
6,2
7,6

9,6
22,8
11,8

9,4

63,2

10,8
17,8
2,6

2,8

0,2

2,6

6,2
2,8
11,6
13,6
19,4
18,4
8,8
7,8
6,0
0,8
2,6
2,0

10,2
6,2
18,8
13,2
18,8
15,2
7,2
3,8
2,2
0,2
1,6
2,6

58,2

163
31
38

48
114
59
47

316

54
89
13

14

13

31
14
58
68
97
92
44
39
30

13
10

51
31
94
66
94
76
36
19
11

13
2901

15
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Casi siempre 24,6 123
Necesidades basicas  Algunas veces 14,0 70
cubiertas Nunca 3,2 16
20 Pertenencia a Miembro de una minoria racial, étnica o 9,8 49
poblaciones religiosa
vulnerables (I) Miembro de un grupo indigena/aborigen 1,0 5
Viviendo con una discapacidad de 22,0 110
cualquier tipo
Refugiado o buscando asilo 11,6 58
Trabajador migrante 18,6 93
Privado de libertad / En prisidn 7,0 35
21 Pertenenciaa Persona trans 4,2 21
poblaciones Hombre que tiene sexo con hombres 3,0 15
vulnerables (II) Hombre gay 50,6 253
Mujer que tiene sexo con mujeres 1,6 8
Mujer lesbiana 0,8 4
Persona bisexual 8,4 42
Persona que ejerce trabajo sexual 5,0 25
22 Miembro de grupo  Si 27,6 138

de apoyo para PVIH

Prevalencia de las experiencias de estigma y discriminacion

Experiencia de estigma general

Se preguntd a las PVIH por las experiencias de estigma y discriminacion vividas en algin
momento de sus vidas y se les pidid que especificaran si dichas experiencias habian tenido
lugar en el Ultimo ano o en otro momento (Figura 1). Las experiencias mas frecuentes fueron
el rechazo por parte de una pareja sexual debido a su condicién seroldgica (32,2%) y los
comentarios discriminatorios por parte de personas que no eran familiares (27,4%); una de
cada 10 PVIH indicé haber vivido estas experiencias en el Ultimo afio. Asimismo, otras
experiencias frecuentes fueron la negacion de la atencidn o la percepcion de trato diferente
en los servicios sociales y/o sanitarios, las agresiones verbales y los comentarios
discriminatorios por parte de familiares. Considerando los 14 items en conjunto, un 63,2% de
las PVIH vivié alguna experiencia de estigma o discriminacion en algin momento de sus vidas.

Ademas, un 26,0% vivid alguna de estas situaciones en el ultimo afio.
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Figura 1.

Experiencia de estigma de las PVIH en Espafia (en %)

Rechazo por parte de una pareja sexual por tener
SV 98 224 322
Comentarios discriminatorios por parte de
personas (que no son familiares) por tener el VIH . B 274
L . . 5,6
Negacion de la atencion o trato diferente en los . 148 202

servicios sociales y/o sanitarios por tener el VIH

5,6
Agresion verbal (Ej. gritos, insultos) por tener el
VIH W 130 186

4,2
Comentarios discriminatorios por parte de I 140 182
familiares por tener el VIH ’ ’

4,4
Victima de chantajes por tener el VIH I 9,8 14,2

2,4
Negacion de un empleo o pérdida de una fuente I g8l 122
de ingresos o trabajo por tener el VIH ’ ’
. : - . . 2,6
Exclusion de reuniones o actividades sociales (Ej. I8 4 11.0
Bodas, funerales, fiestas) por tener el VIH ? 1

2
Exclusién de actividades familiares por tener el i86 B 50
VIH 4 ’

1,6
Cambio de funciones laborales o negacion de F’ g 4
promocidén/ascenso por tener el VIH -

1,8
4462

1,2
bos2

Agresion fisica (Ej. empujones, golpes o abusos
fisicos) por tener el VIH

Trato diferente en el ambito educativo, o pérdida
de oportunidades de formacién por tener el VIH

1,6

Exclusion de actividades religi L d
Xclusion de actividaaes re |g|osaso ugares e i’44’0

culto por tener el VIH

0,4
Victima de violencia sexual por tener el VIH $,4 3,8

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

m Si, en los ultimos 12 meses Si, pero NO en los ultimos 12 meses
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Experiencia de estigma en el ambito sanitario

Se les preguntd a las PVIH por las experiencias de estigma en el ultimo afio en contextos
sanitarios, tanto especializados como no especializados para el VIH. También se pregunté

especificamente por las experiencias relacionadas con la salud sexual y reproductiva.

Experiencia de estigma en el dmbito sanitario en atencion especializada y no especializada en

el VIH.

En los servicios sanitarios no especificos para el VIH (Figura 2), la experiencia de estigma mas
frecuente en las PVIH en Espafia fue que se incluyera su estado seroldgico en los informes
médicos cuando el VIH no tenia relacién con la atencién prestada; aproximadamente tres de
cada 10 PVIH vivieron esta situacién en el ultimo ano. A esta experiencia de estigma, se
sumaron la evitaciéon del contacto fisico por parte del personal sanitario o el uso de
precauciones adicionales desproporcionadas, como el uso de doble guante o dejar la
intervencién de la PVIH para la ultima hora del dia (12,7%), la derivacién al servicio de
infecciosas, a pesar de que el VIH no estuviera relacionado con el problema de salud para el
que se buscaba atencion (7,2%), y que el personal sanitario divulgara su estado seroldgico sin

consentimiento o que hiciera comentarios discriminatorios por tener el VIH (6,2%).

En los servicios sanitarios especificos para el VIH (Figura 2), las experiencias de estigma mds
frecuentes en el ultimo afo fueron la evitacidn del contacto fisico (9,0%), la recomendacidn
de no tener relaciones sexuales por tener el VIH (7,0%), y la divulgacion del estado seroldgico

sin el consentimiento de la persona (6,6%).

Considerando los items en conjunto, se observd que el 20,2% de las PVIH tuvo alguna
experiencia de estigma en el ambito sanitario en los servicios especificos para el VIH en el
ultimo afo, mientras que el 39,2% (n = 433) vivid alguna experiencia en los servicios no

especificos en este mismo periodo.
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Figura 2.
Experiencia de estigma en servicios sanitarios especificos y no especificos para el VIH en las

PVIH en Espafia en el tltimo aiio (en %)

Inclusion del VIH en los informes médicos sin 29,8
tener que ver con la atencion prestada

Evitacion del contacto fisico o precauciones
adicionales (dobles guantes o intervencion a R 2)2’7
ultima hora) por tener el VIH ’

Derivacién al area de infecciosas a pesar de no 7,2

estar relacionado con el problema de salud

Recomendacioén de no tener relaciones sexuales 6,0
por tener el VIH B 7.0

Divulgacion del estado seroldgico sin tu 6,2
consentimiento I 66

Victima de cotilleos o comentarios 6,2
discriminatorios por tener el VIH B 48

Abuso verbal (gritos, insultos u otros) por tener el 4,6
VIH N 46
Negacion de los servicios sanitarios por tener el 2,5
VIH i 30

Negacion de la atencidn sanitaria por la situacién
administrativa irregular en Espafa I 1.8

Negacion de la atencién dental por tener el VIH

Abuso fisico (empujones, golpes u otros) por | 0,7
tener el VIH | 1,4

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Atencién sanitaria no especifica para el VIH (n = 433)

m Atencidn sanitaria especifica para el VIH

Nota 1: items ordenados de mayor a menor, teniendo en cuenta el valor medio del item cuando hubo
datos de la situacion de discriminacion en ambos contextos de atencion sanitaria.

Nota 2: Las preguntas sobre atencion sanitaria no especifica para el VIH solo se mostraron a aquellas
PVIH que dijeron que habian buscado atencién médica para otras necesidades de salud no
relacionadas con el VIH (p. €j., gripe, servicios dentales, etc.) en el Ultimo afio, es decir, n = 433.
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Experiencia de estigma en el dmbito sanitario relacionado con la salud sexual y reproductiva.

Una pequefia fraccidn de las PVIH en Espaiia indicd que, en el ultimo aio, se le aconsejé no
tener hijos por tener el VIH, se sintié presionada a esterilizarse o se le negaron los servicios
anticonceptivos de planificacion familiar (Figura 3). Asimismo, alrededor del 4% de las mujeres
con el VIH se sintieron presionadas a usar un método anticonceptivo especifico en lugar de

gue se les asesorara sobre una gama de opciones disponibles (Figura 4).

Figura 3.
Experiencia de estigma relacionada con la salud sexual y reproductiva en las PVIH en el

ultimo afio (en %)

Te han aconsejado no tener hijos - 2,2

Te has sentido presionado a esterilizarte l 1,2

Te han negado servicios anticonceptivos o de I 0.8
planificacién familiar ’

Te han esterilizado sin tu conocimiento o tu I 0.8
consentimiento ’

0 5 10 15 20 25

Nota: Se presentan los datos con el eje del 0% al 25% para facilitar la interpretacion de la figura.
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Figura 4.
Experiencia de estigma relacionada con la salud sexual y reproductiva en las mujeres con el

VIH en el Ultimo afio (en %, n = 120)

Te has sentido presionada a usar algiin método
anticonceptivo especifico en lugar de asesorarte 4,2
sobre una gama de opciones disponibles

Te has sentido presionada a usar una forma de . o5
lactancia especifica ’

Te has sentido presionada a usar un método . 25
particular para dar a luz ’

Te han recomendado terminar tu embarazo . 2,5

Has sido obligada a tomar medicamentos
antirretrovirales durante el embarazo para

reducir el riesgo de transmision del VIH, en lugar . 1.7
de asesorarte sobre esto como una opcion

Nota 1: Se incluye en el recuento a una persona no binaria con capacidad de gestar.
Nota 2: Se presentan los datos con el eje del 0% al 25% para facilitar la interpretacién de la figura.

Experiencia de estigma institucional

Para cerrar el apartado de experiencia de discriminacion y estigma, a las PVIH se les pregunto
por diferentes experiencias de estigma institucional a lo largo de sus vidas. En general, las
experiencias de estigma institucional tuvieron baja ocurrencia para las PVIH en Espafia y la
mayor parte de ellas sucedieron hace mas de un afo (Figura 5). Las situaciones mas frecuentes
fueron las relacionadas con la obligacién de hacerse la prueba del VIH o de comunicar que
tienen el VIH para poder obtener un seguro médico (7,0%), para poder recibir asistencia
sanitaria (4,8%), y para poder solicitar un empleo o conseguir un plan de pensiones (4,6%).
Considerando los items en conjunto, se observo que el 15,7% de las PVIH vivio al menos una
experiencia de estigma institucional en algun momento de sus vidas, siendo que el 3,4% vivio

alguna de estas experiencias en el Ultimo afno.
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Figura 5.

Experiencias de discriminacién institucional en las PVIH en Espafia (en %)

22

Me obligaron a hacerme la prueba del VIH 0 a 1,8
comunicar que lo tengo para poder obtener 5,2 7,0
seguro médico

Me obligaron a hacerme la prueba del VIH 0 a 0,6
comunicar que lo tengo para poder recibir I 4,2 4,8
asistencia sanitaria

Me obligaron a hacerme la prueba del VIHo a 0,6
comunicar que lo tengo para poder solicitar un 4 4,6
empleo o conseguir un plan de pensiones

0,4

Me han obligado a decir que tengo VIH, o lo han I 28 32

dicho publicamente sin mi consentimiento

Me obligaron a hacerme la prueba del VIHo a
comunicar que lo tengo para poder obtener un 3 3,0
visado o solicitar residencia o ciudadania

Me obligaron a hacerme la prueba del VIHo a
comunicar que lo tengo para poder asistiraun 2,6 2,6
centro educativo u obtener una beca

0,2
Me han denegado el visado o el permiso para by
entrar a otro pais debido a que tengo VIH ’

He sido detenido portenerVIH 1,4 1,4

He sido detenido o llevado a juicio por una
acusacion relacionada con que tengo VIH

Me han negado la residencia o el permiso de
estancia en otro pais debido a que tengo VIH

0 5 10 15 20

m Si, en los ultimos 12 meses Si, pero NO en los ultimos 12 meses

25

Nota: Se presentan los datos con el eje del 0% al 25% para facilitar la interpretacion de la figura.
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Prevalencia de las manifestaciones de autoestigma

Estigma internalizado

Las PVIH en Espaiia reportaron unos altos niveles de internalizacién del estigma (Figura 6). La
mayoria de las PVIH reporté que les resulta dificil contarle a la gente que tienen el VIH y que
esconden su condicién serolégica al resto de personas de alguna forma. Asimismo, casi dos
de cada tres PVIH indicaron que les angustia la posibilidad de transmitir el VIH a otras
personas, y una fraccién importante estuvo un poco, bastante o totalmente de acuerdo con
sentirse avergonzada, culpable, inferior o sucia por tener el VIH. Considerando los items en
conjunto, un 95,0% de las PVIH tuvo, en mayor o menor medida, alguna creencia de estigma

internalizado.

Figura 6.

Creencias que reflejan la internalizacién del estigma en las PVIH en Espaiia (en %)

Es dificil contarle a la gente que tengo VIH 18 17,6 _ 88,6
Escondo que tengo VIH a los demas 20,2 15,8 _ 81,4

M tia poder t itir el VIH a ot
e angustia poder transmitir e aotras 146 11 _ 63,4
personas

Me siento avergonzado por tener VIH 24,2 11 - 47,0
Me siento culpable por tener VIH 22,6 10,4- 45,8
A veces me siento inferior por tener VIH 22 7,2- 39,6
Siento que no podré tener pareja por tener VIH 15,6 7,2- 37,0

Tener VIH me hace sentir sucio 17,4 6 . 29,8

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Un poco de acuerdo Bastante de acuerdo Hm Totalmente de acuerdo
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Estigma anticipado

La anticipacion de posibles situaciones de discriminacién fue elevada entre las PVIH en Espaiia
(Figura 7). A dos tercios de la muestra les preocupd en algin momento de sus vidas la
posibilidad de experimentar rechazo por parte de una pareja sexual a causa de su condicidn
seroldgica. Otras preocupaciones frecuentes fueron la posibilidad de perder su puesto de
trabajo o que el VIH fuera un impedimento para encontrarlo, y la de ser tratadas de forma
diferente por parte de sus comparieros de trabajo si supieran que tienen el VIH. Considerando
los items en conjunto, se observé que el 76,0% de las PVIH se preocupd por la posibilidad de
vivir una experiencia de estigma o discriminacién en algin momento de sus vidas, siendo que

el 38,8% anticipd al menos una de estas situaciones en el ultimo afio.

Figura 7.

Estigma anticipado en las PVIH en Espafia (en %)

;Teh h j
¢ Te ha preocupado ser rechazado por una pareja _ 38,6 66.0
sexual?
¢ Te ha preocupado perder tu puesto de trabajo, o
que el VIH fuera un impedimento para - 24,8 41,2
encontrarlo?

; Te ha preocupado ser tratado de forma diferente
¢ - 20.6
por tus compafieros de trabajo?

; Te ha preocupado ser tratado de forma diferente
¢ - 64 288
por tus compairieros de clase o tus profesores? U, ’

¢ Te ha preocupado asistir a una o mas reuniones
e M9lse 17,6
sociales?

¢ Te ha preocupado asistir a una o mas reuniones
. Bl6.4 12,4
familiares?

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

m Si, en los ultimos 12 meses Si, pero NO en los ultimos 12 meses
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Autoexclusion

En el Ultimo afio, un porcentaje no despreciable de las PVIH en Espaia dejo de realizar algunas
actividades a causa de tener el VIH (Figura 8). Entre una y dos de cada 10 PVIH decidieron no
tener relaciones sexuales o sentimentales, se aislaron de familia y/o amigos, y no asistieron a
reuniones sociales. Aunque con porcentajes mas bajos, también hubo PVIH en Espaia que no
buscaron apoyo social, ni atencion médica, y que dejaron su trabajo o decidieron no buscarlo.
Considerando los items en conjunto, un 35,0% de las PVIH dejoé de hacer alguna actividad

relevante en el Ultimo afio a causa de su diagndstico de VIH.

Figura 8.

Autoexclusion en el ultimo afo por tener el VIH (en %)

He decidido no tener relaciones sexuales o
sentimentales

I 19,6
Me he aislado de mi familia y/o amigos [ 16,4
He decidido no asistir a reuniones sociales [l 10,4
He decidido no buscar apoyo social [l 8,4
He decidido no buscar atencion médica [l 6,4
He dejado un trabajo u otra fuente de ingresos [l 5,0
He decidido no buscar trabajo [l 5,0

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Prevalencia del estigma por asociacion

A las PVIH en Espafia se les pregunté si alguien de su entorno (p. €j., pareja, amigos, familia)
habia vivido algun tipo de discriminacion a causa de que ellas tuvieran el VIH. Esta experiencia

la vivieron casi dos de cada 10 PVIH en algiin momento de sus vidas (Figura 9).
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Figura 9.

Estigma por asociacién en las PVIH en Espafia (en %)

¢Ha experimentado tu pareja o alguien de tu
entorno algun tipo de discriminacién debido a . 11,6 17,2
que tienes VIH?

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

m Si, en los ultimos 12 meses Si, pero NO en los ultimos 12 meses

Conocimiento de leyes de proteccion y acciones tras las experiencias de estigma y

discriminacion

Se les preguntod a las PVIH en Espafia si conocian la existencia de leyes de proteccién frente a
la discriminacion por motivo de VIH. Los resultados fueron dispares: poco mas de la mitad dijo
gue existian leyes, casi la mitad dijo que no sabia si existian, y un porcentaje reducido afirmé
gue no existian leyes de proteccion frente a situaciones de discriminacidon o abuso a sus

derechos (Figura 10).

Figura 10.
Conocimiento de la existencia de leyes en Espafia para la proteccion de las PVIH frente a la

discriminacion (en %)

45,6

= Si, existen leyes No sé si existen leyes No, no existen leyes
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Adicionalmente, se le pregunté a las 119 PVIH que habian vivido alguna situacién de abuso a
sus derechos en el Ultimo afio si intentaron hacer algo ante dicha situacion. Poco mas del 10%
hizo algo al respecto (Figura 11), con un mayor porcentaje de éxito que de fracaso: el asunto
se resolvid favorablemente para un 40%, y no se resolvié para poco mas de un 25% (Figura
12). A casi el 90% restante, que indicd que no intentd hacer nada tras una situacién de este
tipo, se le preguntd por los motivos para su inactividad (Figura 13): el 40% dijo que no habia
hecho nada porque no sabia dénde ir o como actuar ante situaciones de este tipo. Entre otros
motivos frecuentes, estas PVIH dijeron que tenian miedo de que alguien se enterara de que
tienen el VIH si intentaban hacer algo al respecto, que les faltaban pruebas para denunciar, o

gue tenian dudas de que el resultado de la accidn pudiera ser exitoso.

Figura 11.
Porcentaje de PVIH que intentd hacer algo tras vivir una situacién de abuso a sus derechos

en el ultimo afio (n = 119)

128 87,4

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
mSi = No

Figura 12.

Resultado al realizar una accién ante un abuso a sus derechos en el Ultimo afio (en %, n = 15)

w0 93

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

B El asunto ha sido resuelto
El asunto todavia esta en proceso de resolucion

No pasdé nada / No se resolvié el asunto
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Figura 13.
Motivos por los que las PVIH no intentaron hacer algo tras una situacion de abuso a sus
derechos en el ultimo afio (en %, n = 104)
1,0
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

H No sabia dénde ir o cémo actuar
Temia que, si hacia algo, la gente se enteraria de que tengo VIH
Falta de pruebas
No tenia mucha confianza que el resultado pudiera ser exitoso
El proceso para afrontar el problema parecia muy complicado
Falta de recursos financieros para actuar
Me senti intimidado o asustado para actuar

m Alguien me recomendd no hacer nada

De forma general, se le pregunto al conjunto de la muestra por otro tipo de acciones realizadas

tras vivir experiencias marcadas por el estigma asociado al VIH (Figura 14). En algin momento

de sus vidas, dos tercios de las PVIH en Espafia proporcionaron apoyo de algun ti
(emocional, econémico, u otro) para ayudar a alguien con el VIH a afrontar el estigma o

discriminacion. Una fraccidon importante también confrontd verbalmente o educdé a qui

po
la

en

estaba rechazando o discriminando, bien fuera a otras PVIH o a si misma. Entre las acciones

adicionales, las PVIH en Espafa participaron en campafas educativas o en los medios de

comunicacion y realizaron acciones de incidencia ante lideres politicos y comunitarios.
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Figura 14.

Acciones realizadas por las PVIH en Espafia tras vivencias afectadas por el estigma asociado

al VIH (en %)

Proporcionar apoyo emocional, econdmico o de
otro tipo para ayudar a alguien con VIH a afrontar 20,8 36,8
el estigma y/o la discriminacién

Confrontar verbalmente o educar a quien estaba
rechazando o discriminando a otras personas - 22 36,4
conVIH

Confrontar verbalmente o educar a quien te
>oucar 82 198
estaba rechazando o discriminando

Participar en una organizacion o campana
educativa destinada a afrontar el estigmay la - 12,8 25,8
discriminacidn contra las personas con VIH

Animar a un lider comunitario a tomar medidas 4,8
para afrontar problemas de estigmay I 7 11,8
discriminacién contra las personas con VIH

Hablar con los medios de comunicacién sobre 4,6
asuntos de estigmay discriminacion contra las I6,4 11,0
personas con VIH

Animar a un lider politico a tomar medidas para 3,0
afrontar problemas de estigma y discriminacién Il,G 7,6
contra las personas con VIH

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

m Si, en los ultimos 12 meses Si, pero NO en los ultimos 12 meses

Variables relacionadas con la experiencia de tener el VIH

Visibilizar la condicién seroldgica

Personas que conocen la condicion seroldgica de las PVIH. Se pregunté a las PVIH por quiénes
saben que tienen el VIH y se les pidid informacidn sobre si lo saben bajo su consentimiento o
sin él (Figura 15). Mas alla de los profesionales sanitarios, que ocuparon las primeras
posiciones, a quienes contaron con mayor frecuencia y de forma voluntaria que tienen el VIH

fue a amigos cercanos, a parejas y a algin miembro cercano de la familia. Quienes lo supieron
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sin su consentimiento en mayor medida fueron familiares y algun profesional sanitario. Por
otro lado, una de cada 10 PVIH en Espafia indicé que cuenta de forma voluntaria y abierta que
tiene el VIH. Considerando los items en conjunto (y exceptuando a los sanitarios), un 93,4%

de las PVIH le contd a alguna persona que lo tiene.

Figura 15.

Personas que saben que tienes el VIH, con o sin tu consentimiento (en %)

Tumédico de familia  [NNSZENN 89,6
3,6
Otro profesional sanitario NS TENN 85,2
2,4
Alguno de tus amigos cercanos [IIIZ0Z2E 726

Alglin miembro de tu familia cercana  [INNGS G4 69,6
1
Tu(s) pareja(s) INNES AN 69,4
Algtin miembro de tu familia amplia  [INSEZNS,6 44,0

1,2
Tus parejas sexuales [[ZN 42,2

1,4
Alguno de tus compafieros de trabajo o de clase [F8I6I 20

Tu jefe y/o personal de tu centro educativo  [Hi2i2i2 14,2

2,2
En general, lo sabe todo elmundo  [ill2l 13,4

3
Tusvecinos 5§ 8,8

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

| Si, lo sabe(n) con mi consentimiento Si, lo sabe(n) sin mi consentimiento

Experiencias al visibilizar la condicion serolégica. También se les pregunté por las diferentes
experiencias al contar que tienen el VIH a personas cercanas y no tan cercanas (Figura 16). La
mayoria de las PVIH estuvo algo de acuerdo o de acuerdo con que las personas cercanas les
habian apoyado cuando se enteraron de que tienen el VIH y con que esta habia sido una
experiencia positiva. En el lado opuesto, casi el 30% de las PVIH en Espafia estuvieron en

desacuerdo con que contar que tienen el VIH a personas que no conocen muy bien sea una
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experiencia positiva, y una de cada cuatro personas indicd que estas personas no les dieron
apoyo cuando lo supieron.

Figura 16.

Grado de acuerdo de las PVIH con diferentes experiencias al contar que tienen VIH (en %)

En general, contar que tienes VIH a las personas

En general, las personas cercanas a ti te dieron
apoyo cuando se enteraron de que tienes VIH.
23

. . Lo - 18,6
cercanas a ti ha sido una experiencia positiva.

: A
En general, contarles a otras Pgrsonas q.ue tienes 26.8 17.0 _
VIH ha resultado ser mas facil con el tiempo. ’ ’

En general, las personas que no conoces muy

bien te apoyaron cuando se enteraron de que 24,8
tienes VIH.
En general, contar que tienes VIH a personas que
no conoces muy bien ha sido una experiencia 29,0
positiva.
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Nada de acuerdo Algo de acuerdo  m De acuerdo

Visibilizar la condicion seroldgica en atencion sanitaria no especifica y confidencialidad
percibida del diagndstico en los registros clinicos. Se les pregunté a las PVIH si cuentan que
tienen el VIH cuando acuden a un centro de atencidn sanitaria no especifica para el VIH. En
términos generales, la mitad indicé que siy la otra mitad se dividié entre quienes lo contaban
en algunas ocasiones y quienes decidian no contarlo (Figura 17). También se les pregunté
sobre la confidencialidad percibida del diagndstico de VIH en los registros clinicos: seis de cada
10 PVIH en Espafiia indicaron que estaban seguras de que su historial médico es confidencial;
tres de cada 10, que no lo sabian seguro; y una de cada 10, que estaba segura de que su

historial médico no es confidencial (Figura 18).
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Figura 17.
PVIH en Espaia que cuentan que tienen el VIH cuando van a un centro sanitario no

especifico para el VIH (en %)

= Si = No = Algunasveces

Figura 18.

Confidencialidad percibida del diagndstico de VIH en los registros clinicos (en %)

= Estoy seguro de que mi historial médico es confidencial y no sera divulgado sin mi consentimiento

escrito
= No sé si mi historial médico es confidencial

= Estoy seguro de que mi historial médico no es confidencial
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Hacerse la prueba del VIH

Voluntariedad de hacerse la prueba del VIH, razén para hacérsela, tiempo hasta hacérsela y
miedo a las reacciones del entorno. Se pregunté a las PVIH si fue su decisidn hacerse la prueba
del VIH. Siete de cada 10 PVIH indicaron que, efectivamente, fue su decision, mientras que
casi dos de cada 10 afirmaron que les hicieron la prueba sin su consentimiento y lo supieron
mas tarde. Un 6% indicé que lo hizo al sentirse presionado por otras personas (Figura 19). A
las PVIH que indicaron que se hicieron la prueba por decision propia, bien voluntariamente o
bajo presidn de otros, se les preguntd por el motivo para hacérsela. Mas de un 35% indicé que
creia haber estado en una situacién de riesgo de contraer el VIH, mientras que casi tres de
cada 10 se hicieron la prueba del VIH tras la recomendacién de un profesional sanitario o
comunitario. Otros motivos fueron la voluntad de saber y un mal estado de salud (Figura 20).
Asimismo, a estas personas se les pregunté también cudnto tiempo transcurrié desde que
pensaron en hacerse la prueba hasta que finalmente lo hicieron y si el miedo a las reacciones
del entorno les hizo dudar. La mayoria de las PVIH en Espafia tardd seis meses o menos (Figura
21), y un cuarto de ellas dudaron de si hacérsela por miedo a las reacciones del entorno (Figura

22).

Figura 19.

Voluntariedad de hacerse la prueba del VIH en PVIH en Espaiia (en %)

1,8
1,6
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

| Si, fue mi decisién
No, me hicieron la prueba sin mi conocimiento y lo supe después de que me la hicieran
Si, pero fui presionado por otros
No, naci con VIH o lo adquiri en mi infancia y no sabia que me habian hecho la prueba
No me acuerdo

No, fui obligado a hacerme una prueba de VIH sin mi consentimiento
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Figura 20.
Motivo para hacerse la prueba del VIH (en %, n = 394)

2,3
_ 27’4 15,0 14’5 4,3
0,8
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

m Creia que estaba en riesgo de contraer el VIH
Un profesional sanitario-comunitario lo recomendé, o fue parte de otro servicio sanitario (gj.
prenatal, circuncisién masculina, pruebas/tratamiento de ITS, PrEP)
Solo queria saber
No me encontraba bien de salud y yo/mi familia pensaba que podia estar relacionado con el VIH
Como parte de un programa comunitario o debido a él

Otros

W Era unrequisito (Ej. Para un empleo, visado/ciudadania, encarcelamiento, matrimonio)

Nota: Esta pregunta y las siguientes (Figuras 21 y 22) se mostraron Unicamente a quienes respondieron
gue se hicieron la prueba del VIH por decisién propia, voluntariamente o bajo presidon de otros (n =
394).

Figura 21.

Tiempo transcurrido hasta hacerse la prueba del VIH (en %, n = 394)

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

B 6 meses 0 menos No sé / No recuerdo M4és de 6 meses a 2 anos Mas de 2 afios
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Figura 22.

Duda sobre hacerse la prueba del VIH por miedo a la reacciéon del entorno (en %, n = 394)

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

mNo mSi mNS/NC

Tratamiento para el VIH

Aspectos que hicieron dudar, retrasar o evitar la atencion del VIH. A las personas que no
nacieron con el VIH, se le preguntd por los aspectos que les interfirieron para atender o
tratar el VIH. Casi la mitad indicaron que les preocupaba que personas diferentes de
familiares o amigos conocieran su estado seroldgico y que no estaban preparadas para

afrontar que tenia el VIH (Figura 23).

Figura 23.

Aspectos que hicieron dudar, retrasar o evitar la atencién del VIH (en %, n = 491)

Me preocupaba que otras personas (no

familiares o amigos) se enteraran de que tengo _ 47,0

VIH.

No estaba preparado para afrontar tener VIH. _ 45,8

Me preocupaba que mi pareja, mi familia o mis
{605 SuDi D 399
amigos supieran que tengo VIH.
Tenia miedo de que los profesionales sanitarios

me trataran mal o le contaran a otras personas _ 32,8

que tengo VIH sin mi consentimiento.

Tuve una mala experiencia con un profesional - 290
sanitario en el pasado. ’

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Nota: Esta pregunta y las siguientes (Figura 24 y 25) se mostraron Unicamente a quienes no nacieron
con el VIH (n =491).
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Tiempo hasta iniciar el tratamiento y decision de iniciarlo. A las personas que no nacieron con
el VIH, también se les pregunté por cuanto tardaron en iniciar el tratamiento tras su
diagndstico vy si fue su decisidn iniciarlo. Mas de la mitad de las PVIH en Espaiia iniciaron el
tratamiento en el primer mes, mientras que dos de cada 10 lo hicieron mas de dos afios
después de ser diagnosticadas (Figura 24). Sobre los motivos para iniciarlo, un 5% se sintio

presionado u obligado por el personal sanitario (Figura 25).

Figura 24.

Tiempo transcurrido desde el diagndstico del VIH y el inicio del tratamiento (en %, n = 491)

2,4

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

m De 1 dia a1 mes (30 dias) después de ser diagnosticado
Inmediatamente—o el mismo dia que me diagnosticaron
Mas de 2 afios después de ser diagnosticado
De 1 mes a 6 meses después de ser diagnosticado
De 6 meses a 2 afnos después de ser diagnosticado

B No recuerdo

Figura 25.

Decision de iniciar el tratamiento para el VIH (en %, n = 491)

2,4

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

H Me explicaron sus ventajas y decidi empezar en cuanto me lo ofrecieron
Cuando me ofrecieron el tratamiento, tomé la decisidon de esperary empecé mas tarde
Me senti presionado u obligado por el personal sanitario

Otros
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Actualmente en tratamiento, adherencia y estado de la carga viral. Al conjunto de la muestra
se le preguntd si actualmente estaba tomando el tratamiento para el VIH. Practicamente todos
los participantes, un 98,4%, indicaron que estaban en tratamiento (Figura 26); las ocho
personas que indicaron que no lo estaban tomando lo hicieron por motivos de diversa indole,
como no tolerar los efectos secundarios de los medicamentos (Figura 27). También se
preguntd a los participantes si el miedo a que alguien se enterara de que tienen el VIH les
habia hecho dejar de tomar alguna dosis de su tratamiento; casi una de cada 10 PVIH dijo que
esta situacion les habia sucedido en el ultimo afio (Figura 28). Por ultimo, sobre el estado de
la carga viral de la muestra, casi el 95% tuvo una carga viral indetectable en el ultimo afio,
mientras que alrededor del 3% indicd que el virus era detectable en sus ultimas analiticas

(Figura 29).

Figura 26.

Actualmente tomando el tratamiento para el VIH (en %)

1,6
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
mSi ©No
Figura 27.
Motivos para no estar tomando el tratamiento para el VIH actualmente (en %, n = 8)
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

m No tolero los efectos secundarios de los medicamentos o me preocupa tomar las pastillas
No tengo derecho a la asistencia sanitaria gratuita y no puedo pagar el tratamiento antirretroviral

Otros




-~ A % Universidad
‘ cesida Z@w de Alcald 38

Nota: Esta pregunta se mostré a quienes no estan tomando tratamiento para el VIH actualmente (n =
8).

Figura 28.

Dejar de tomar alguna dosis de tratamiento en el Ultimo afio por miedo a que alguien se

entere de que tienes el VIH (en %)

0,2
o |
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
No m®mSi mN/A-Nohetomado eltratamiento antirretroviral en los ultimos 12 meses
Figura 29.
Carga viral indetectable en el ultimo afio (en %)
1,0
0,6
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

mSi
No, el virus era detectable
No, no me he hecho ninguna prueba de carga viral en los ultimos 12 meses
No sé lo que son la carga viral o la supresidn viral

No, me he hecho una prueba de carga viral y estoy esperando los resultados

Calidad de vida relacionada con la salud y otras variables de salud psicolégica

Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)

Se calcularon las puntuaciones para las diferentes dimensiones del WHOQOL-HIV-BREF para
los participantes en el estudio. Teniendo en cuenta que la maxima puntuacion en cada
dimension podia llegar hasta 20, las puntuaciones medias oscilaron entre los 14,5 y los 15,5

puntos (Figura 30). Las dimensiones con mejores puntuaciones fueron la salud del ambiente
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y la fisica. En el extremo opuesto, se encontraron las dimensiones mas afectadas: la salud

psicoldgica y la dimensidn de espiritualidad, religién y creencias personales, que recoge las

preocupaciones existenciales mas directamente relacionadas con el VIH.

Con respecto a los resultados del instrumento genérico de la CVRS, el EQ-5D-5L, se observo

qgue los aspectos en que mads problemas tuvieron las PVIH en Espafia fueron la ansiedad y la

depresion, siendo que alrededor del 30% tenia problemas moderados, graves o muy graves, y

el dolor y el malestar, donde alrededor del 20% tenia problemas de dicha magnitud (Figura

31). El EQ-5D-5L tiene también una escala analdgica visual en que se pregunta por la

percepcién del propio estado de salud. En una escala de 0 a 100, la puntuacién media de las

PVIH en Espaia fue de 76,0+18,9 puntos (Figura 32).

Figura 30.

Puntuaciones en las dimensiones de calidad de vida medidas por el WHOQOL-HIV-BREF (en

M+DT)

D. Salud ambiental

D. Fisico

D. Nivel de independencia
D. Relaciones sociales

D. General

D. Existencial

D. Psicolégico

A 15,522,4
A 15,1x3,2
A 15,043,2
A 14,923,2
14,6+3,6
e 14,5+3,8

A" 14,5=2,9

20
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Figura 31.

Respuestas a los cinco items de calidad de vida del EQ-5D-5L (en %)

3.2
Ansiedad/ 328 19,8 - 63,4
Depresion

Dolor/ 5
olor
Matootar 27.6 12,6 . 46,4
28
Movilidad ~ 9,0 4,0. 17,0
1,2

Actividad 14
CHVIAades 4,2| 15,6
cotidianas

10 g

Autocuidado 4,2| 6,4

0,4
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Problemas leves
Problemas moderados

B Problemas graves

B Problemas muy graves/incapacitantes

Figura 32.

Percepcion del propio estado de salud (M+DT)

T 76,0=18,9

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Nota: En una escala de 0 a 100, donde 0 es el peor estado de salud imaginable y 100, el mejor.
Salud psicolégica

Impacto de tener VIH en dreas relevantes de la persona. El indice de Estigma contiene una

seccion en que se preguntd a las PVIH por si el VIH habia afectado positivamente,
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negativamente o no habia afectado a diferentes aspectos relevantes de su bienestar
psicoldgico en el ultimo afo. Los aspectos mas negativamente afectados fueron la autoestima,
la autoconfianza, la capacidad de tener relaciones estrechas y seguras con otras personas, y
la capacidad de encontrar el amor. En el extremo opuesto, las PVIH indicaron que el VIH afecté
positivamente a su capacidad de respetar a los demas y a su habilidad para manejar el estrés.
Los aspectos menos afectados por el VIH fueron la capacidad de practicar una religiéon o

creencia y el logro de las metas personales o profesionales (Figura 33).

Figura 33.

Impacto de tener VIH en dreas relevantes de la persona en el ultimo afio (en %)

2,2

Mi autoestima 40,8 172 398
2,2

Mi autoconfianza 39,6 172 410
5,2

Mi capacidad de tener relaciones estrechas y

38,8 202 358
seguras con otras personas
Mi capacidad de encontrar el amor 36,6 120 406 10,8
3,8
Mi habilidad para manejar el estrés 280 [ 204 @ 478
5,8
Mi deseo de tener hijos 258 | 8,0 33,4

El logro de mis metas personales o profesionales 216 122 586 76

Mi capacidad de contribuir a mi comunidad 9,4 202G Z 0 e, 4

4,4 4,6
Mi capacidad de respetar alos demas SO0 62,00
Mi capacidad de practicar una religién/creencia 4’0_ 304

como yo deseo

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Tener VIH ha afectado negativamente a este aspecto
H Tener VIH ha afectado positivamente a este aspecto
m Tener VIH no ha afectado a este aspecto

N/A (No aplica para mi)

Ansiedad y depresion. Tras calcular las puntuaciones en las dos subescalas del PHQ-4, que

miden depresién (PHQ-2) y ansiedad (GAD-2) respectivamente, se hallé que el 43,8%



~ oirda % Universidad
* = cesida “@w de Alcald 42

superaba el punto de corte para ansiedad con significacién clinica y que el 33,6%, para
depresion con significacion clinica (Figura 34). Considerando los datos en conjunto, se hallé
que el 49,8% de las PVIH no alcanzé el punto de corte para ansiedad ni depresion con
significacion clinica en las Ultimas dos semanas. Del 50,2% restante, el 27,2% superd el punto

de corte en ambos trastornos, el 16,6%, solo en ansiedad y el 6,4%, solo en depresidn.

Figura 34.
Ansiedad o depresidn con significacion clinica en las PVIH en las ultimas dos semanas segun

puntos de corte del PHQ-4 (en %)

Ansiedad con significacion clinica [N 43¢
Depresion con significacion clinica _ 33,6

0 10 20 30 40 6560 60 70 80 90 100

Resiliencia. Las PVIH mostraron unos elevados niveles de resiliencia. El sumatorio de los items
de resiliencia dio una puntuacion media de 27,1+10,3 puntos, en una escala que va de 0 a 40

(Figura 35).

Figura 35.
Resiliencia en las PVIH en Espafia (M+DT)

0 5 10 15 20 25 30 35 40

Nota: En una escala de 0 a 40.
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RESUMEN DE RESULTADOS Y CONCLUSIONES

Este informe describe las diversas manifestaciones de estima que experimentan las PVIH en
Espaia. A continuacion, se resumen los principales hallazgos del estudio y se comparten
algunas propuestas de intervencion alineadas con los resultados del estudio y con las lineas

de accién de los organismos internacionales.

Resumen de Resultados

Prevalencia de las experiencias de estigma

e Experiencia de estigma general. Un 63,2% de las PVIH en Espafia experimenté alguna
forma de discriminacién a lo largo de su vida con el VIH y un 26,0%, en los Ultimos 12
meses. Las experiencias mas frecuentes fueron el rechazo por parte de una pareja
sexual y el hecho de recibir comentarios discriminatorios.

e Experiencia de estigma en el ambito sanitario en servicios no especificos para el VIH.
Un 39,3% de las PVIH experimento alguna situacién de estigma o discriminacidn en los
contextos sanitarios no especificos para el VIH en el ultimo afio, siendo las experiencias
mas frecuentes la inclusion del VIH en los informes médicos sin tener que ver con la
atencidn prestada y la evitacidn del contacto fisico.

e Experiencia de estigma en el dmbito sanitario en servicios especificos para el VIH. Un
20,2% de las PVIH experimentd alguna situacion de estigma o discriminacién en los
contextos sanitarios especificos de atencién al VIH en el ultimo afio, siendo las
experiencias mas frecuentes la evitacion del contacto fisico o la recomendacidén de no
tener relaciones sexuales.

e Experiencia de estigma institucional. Un 15,7% de las PVIH experimenté alguna
situacion de estigma o discriminacidn institucional en algin momento de sus vidas,
siendo que el 3,4% la vivid en el Ultimo afo. La experiencia mas frecuente fue la
obligacién de hacerse la prueba del VIH o de comunicar que lo tienen para poder

obtener un seguro médico.
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Prevalencia de las manifestaciones de autoestigma

e [Estigma internalizado. Un 95,0% de las PVIH tuvo, en mayor o menor medida, alguna
creencia de estigma internalizado, resultandoles dificil contar que tienen el VIH,
ocultandolo a la gente o angustidndoles la posibilidad de transmitir el VIH.

e [Estigma anticipado. Un 76,0% de las PVIH anticipd posibles experiencias de rechazo o
discriminacidon en sus vidas, siendo que un 38,8% lo hizo en el Ultimo afio. Las
preocupaciones mas frecuentes fueron la posibilidad de rechazo por parte de una
pareja sexual y la posibilidad de perder su puesto de trabajo o que el VIH fuera un
impedimento para encontrarlo.

e Autoexclusion. Un 35,0% de las PVIH dejo de hacer alguna actividad relevante en el
ultimo afio a causa de tener el VIH. Las situaciones mas evitadas fueron la de tener

relaciones sexuales o sentimentales y la de relacionarse con familiares y/o amigos.

Prevalencia del estigma por asociacion

e Un 17,2% de las PVIH indicé que alguien de su entorno habia sufrido, en algin
momento de sus vidas, alguna experiencia de discriminacién por ellas tener el VIH,

siendo que el 5,6% de su entorno lo habia vivido en el ultimo afo.

Conocimiento de leyes de proteccion y acciones frente a la discriminacion

e Un48,0% de las PVIH en Espafia desconocia la existencia de leyes de proteccion frente
a situaciones de discriminacién. Un 12,6% de las PVIH hizo algo en el Ultimo afio tras
una experiencia de discriminacién. Entre quienes no hicieron nada, el motivo mas

frecuente fue el desconocimiento de cdmo actuar.

Visibilidad del diagnéstico de VIH

e Un93,4% de las PVIH conté a alguien que tiene el VIH, siendo los amigos cercanos, las
parejas y los familiares cercanos a quienes mas lo contaron (exceptuando los

profesionales sanitarios), y solo el 11,2% lo contaba a todo el mundo.
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Tratamiento y carga viral actual

Un 98,4% de las PVIH indic6 estar tomando el tratamiento antirretroviral y al menos

un 94,6% tenia una carga viral indetectable en el ultimo afio.

Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) y salud psicoldgica

Las dimensiones mas afectadas de la CVRS fueron la Salud Psicolégica y Ia
Espiritualidad, Religiéon y Creencias Personales (que recoge las preocupaciones
existenciales relacionadas con el VIH). Ademas, mediante un cuestionario de cribado
de ansiedad y depresién, validado y con puntos de corte (PHQ-4), se hallé que un
50,2% de las PVIH super6 el punto de corte para considerar ansiedad y/o depresién

clinicas en las ultimas dos semanas.

Conclusiones

Los hallazgos de este informe pueden y deben utilizarse para hacer incidencia politica y para

iniciar o continuar lineas de accién para frenar el impacto del estigma en la calidad de vida de

las PVIH en Espana.

Sobre los datos presentados en este informe, se propone:

Llevar a cabo intervenciones sobre las manifestaciones de autoestigma en las PVIH. En
este sentido, se proponen dos rutas: primero, la reestructuracion de creencias para
reducir la internalizacidén del estigma, y, segundo, la intervencién sobre la elevada
anticipacion de posibles situaciones de discriminacion, con su potencial prevencién de
la autoexclusién en actividades relevantes para la persona.

Intervenir sobre el nivel de conocimiento de leyes y recursos de proteccién frente a
situaciones de discriminacién, a fin de aumentar la agencia de las PVIH sobre sus
vivencias.

Intervenir sobre la vivencia de la sexualidad de las PVIH en Espafia. Al observar las
manifestaciones de estigma en su conjunto, el aspecto mas afectado en las PVIH fue la
sexualidad (p. ej., en el estigma anticipado, en la autoexclusion, en la experiencia de

estigma, etc.).
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e Reflexionar e intervenir sobre los obstaculos para la recepcion e integracion del hito
de que indetectable es igual a intransmisible (I = I) por parte de las PVIH en Espafia.
Pese a que al menos el 94,6% de las PVIH tenia una carga viral indetectable en el Ultimo
afio (lo que significa que no tienen posibilidad de transmitir el VIH a través de
relaciones sexuales), a dos tercios de las PVIH participantes en el estudio les
preocupaba algo, bastante o mucho la posibilidad de transmitir el VIH. Esto sugiere
qgue el hito | = | no esta teniendo el impacto esperado en las PVIH en Espaiia.

e Intervenir sobre la calidad de vida y la salud psicolégica de las PVIH en Espafia, pues
los datos de salud mental son preocupantes.

e Llevar a cabo intervenciones psicoeducativas dirigidas al personal sanitario para
reestructurar falsas creencias sobre el VIH y asi eliminar actitudes prejuiciosas y

comportamientos discriminatorios.

Por otro lado, con respecto a intervenciones a nivel macro, en la reciente declaracién politica
realizada en el marco de la presidencia espafiola de la Unién Europea, se establecieron
acciones urgentes para hacer frente al estigma y la discriminacién por el VIH. En resumen, se
debe trabajar en: el liderazgo politico, el seguimiento correcto de los objetivos en materia de
VIH, la mejora de la proteccidn juridica, la garantia de la igualdad de acceso a una atencién
sanitaria integrada, los modelos de atencidn sanitaria centrados en las personas, el abordaje
del estigma y de la discriminacidon en los servicios publicos y en la atencién sanitaria, el
aumento de los servicios dirigidos por la comunidad, y la mejora de la educacion sobre el VIH,
la sexualidad y el estigma (27). Ademas, como el estigma vy la discriminacién operan a todos
los niveles, se necesitan intervenciones a todos los niveles: estrategias a nivel interpersonal,
como terapia o autoayuda; a nivel interpersonal, como estrategias dirigidas a familias y
comunidades; a nivel institucional, como politicas y programas de formacién; a nivel
comunitario, como promocién de la divulgacién, la educacidon y la defensa; y a nivel
estructural, mediante intervenciones juridicas y politicas con un enfoque basado en los

derechos.

Asimismo, aunque la discriminacion en el ambito sanitario no es excesivamente prevalente,
la existente hay que eliminarla si se quiere garantizar la salud a largo plazo y alcanzar los

objetivos de UNAIDS para 2030. Para hacer frente a la discriminacion en los entornos
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sanitarios, ONUSIDA propone una serie de intervenciones eficaces a varios niveles (28).
Ademas, existe un consenso internacional sobre la necesidad de disponer de datos anuales
sobre la CVRS y el estigma en la asistencia sanitaria. Por otra parte, el consenso subraya la
utilidad de las intervenciones entre iguales en el ambito hospitalario (29). Finalmente, la
evidencia existente sobre la reduccion del estigma concluye que es esencial aplicar las
intervenciones que han demostrado ser eficaces para reducir el estigma y la discriminacion a
diferentes niveles, incluidos los entornos sanitarios, pero también promover la resiliencia de

las PVIH y sus habilidades para hacer frente al estigma relacionado con el VIH (29-33).

Limitaciones

Una de las principales limitaciones del presente informe es la inclusidn Unica de analisis de
tipo descriptivo. Es decir, no se incluyen las comparaciones de las variables principales de
estigma en funcién de caracteristicas sociodemograficas relevantes de las personas. Tampoco
se incluyen las relaciones entre las diferentes variables objeto de estudio, lo cual dificulta el
establecimiento de una secuencia de accién para las intervenciones en las manifestaciones
del estigma, a fin de hacerlas mas efectivas en la reduccién del impacto negativo sobre la
calidad de vida de la salud y sobre la salud psicoldgica de las PVIH. Tampoco se incluye el
estudio de la interseccionalidad de estigmas para comprender las particularidades en la
vivencia del VIH cuando existen combinaciones de caracteristicas diferentes (p. ej., género,

identidad de género, orientacién sexual, privacién material, etc.).

Asimismo, el estudio tiene las limitaciones asociadas a que la recogida de datos se haga de
forma transversal, lo cual limita la posibilidad de establecer relaciones de causalidad en

futuros analisis.

Otras limitaciones se encuentran en la muestra de estudio. Por un lado, no participaron todas
las CCAA del territorio espafiol y, por otro lado, algunos de los perfiles de personas
participantes no se ajustaron totalmente a los datos epidemioldgicos disponibles (p. €j., el
nimero de mujeres participantes es mayor en el estudio que en los informes
epidemioldgicos). No obstante, este ultimo aspecto tuvo una finalidad, que fue disponer de
datos sobre diferentes perfiles, a fin de poder llevar a cabo analisis en el futuro que permitan

conocer las particularidades en la vivencia de tener el VIH en poblaciones especificas.
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ANEXO: TABLAS

Tabla 2.

Comité asesor del estudio

Id Profesional Entidad

1 Carlos Gomez CALCSICOVA

2 Carmen Martin ACCAS Cantabria

3 Diego Garcia Adhara Sevilla

4 Gerjo Pérez Accién Tridngulo

5 Joaquim Roqueta Gais Positius

6 Jordi Puig Fundacio Lluita

7 Jorge Garrido Apoyo Positivo

8 Juanse Hernandez gTt

9 Miguel A. Ramiro Clinica Legal de la Universidad de Alcala
10 Paulina Ramirez Clinica Legal de la Universidad de Alcala
11 Paz Alcoverro ALAS Balears

12 Ramodn Espacio CESIDA

13 Toni Poveda CESIDA

14 Victor Baceiredo Adhara Sevilla

Tabla 3.

Distribucidn de participantes y entidades y hospitales colaboradores por CCAA

CCAA Participantes Entidades y hospitales colaboradores
n % Entidades Hospital(es)
Cataluiia 110 22,0 Fundacié Lluita . Germans Trias i Pujol
gTt . Vall d'Hebron
Gais Positius . Clinic
Madrid 106 21,2 Accidén Tridngulo . Ramodn y Cajal

. Gregorio Marafion
. Infanta Leonor

Apoyo Positivo
Apoyo Positivo

Andalucia 94 18,8 Adhara . Universitario Virgen del Rocio
Apoyo Positivo . Puerto Real de Cadiz

Comunidad 80 16,0 ACAVIH . de la Vega Baja

Valenciana CALCSICOVA . Clinic Universitari

Galicia 35 7,0 AGAVIH . Alvaro Cunqueiro

Islas 25 5,0 ALAS Baleares . Son Espases

Baleares . Son Llatzer
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H. Comarcal de Inca
H. Can Misses-lbiza

La Rioja 25 5,0 Comision Antisida H. San Pedro
Pais Vasco 25 5,0 Bizkaisida H. Basurto
Total 500 100,0 12 entidades 18 hospitales

Nota: Se ordenan las CCAA de menor a mayor teniendo en cuenta su contribucién al total de la muestra
de participantes.



