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1. INTRODUCCION

Se estima que 151.387 personas viven con el VIH en el Estado espafiol (2017-
2019) . La tasa de nuevos diagnosticos de VIH ha disminuido en los dltimos
aflos pero sigue estando por encima de la media de la Union Europea. En
el 2020, el 84,3% de los nuevos diagnosticos fueron en hombresy el 15,7%
en mujeres?. A pesar que este porcentaje ha ido descendiendo de manera
continuada, en el 80,5 % de los casos la via de transmision en mujeres
fueron las relaciones sexuales no protegidas, y mas de la mitad de las
mujeres diagnosticadas eran migrantes?.

El Informe del Centro Nacional de Epidemiologia de Espafia (2018)
‘Epidemiologia del VIH y otras infecciones de transmision sexual en
mujeres. Diciembre 2018 también indica que las mujeres se diagnostican
cada vez a una edad mayor, y en una situacion inmunologica peor que los
hombres. Y que las mujeres representan, cuantitativamente, un pequefio
grupo dentro de la epidemia de VIH en Espafia pero con caracteristicas y
necesidades diferenciales.

;Pero cuales son estas caracteristicas y estas necesidades a dia de hoy?

Ya han pasado casi 20 afios desde que las entidades Creacion Positiva y
Ser Positivas, con el apoyo del Plan Nacional sobre el Sida, realizaramos
dos estudios sobre Mujeres y VIH: ‘Mujer y VIH: identificacion de
necesidades y estrategias’ (2004) ® y ‘A pelo gritao: estudio cualitativo
sobre vulnerabilidades, violencias y calidad de vida en mujeres
seropositivas’(2005)°.

1 Ministerio de Sanidad (2020) https://www.sanidad.gob.es/ciudadanos/enflLesiones/enf-
Transmisibles/sida/planNalSida/Plan_de_Prevencion_y_Control1.pdf

2 Ministerio de Sanidad (2020) https://www.sanidad.gob.es/ciudadanos/enflLesiones/enf-
Transmisibles/sida/vigilancia/Informe_VIH_SIDA_WEB.pdf

3 Ministerio de Sanidad (2020) https://www.sanidad.gob.es/ciudadanos/enflLesiones/enf-
Transmisibles/sida/vigilancia/Informe_VIH_SIDA_WEB.pdf

4 Ministerio de Sanidad (2018) https://www.mscbs.gob.es/ciudadanos/enfLesiones/enf-
Transmisibles/sida/vigilancia/doc/InformeMujeres2018.pdf

5 https://issuu.com/creacionpositiva/docs/mujer-vih

6 https://issuu.com/creacionpositiva/docs/a-pelo-gritao
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A lo largo de estos afos de epidemia hemos podido ir detectando las
diversas situaciones diferenciales respecto alas necesidades y cuestiones
que estan afrontando las mujeres que viven con VIH. Tanto el estudio
realizado en 2004, como todo el trabajo realizado en los ultimos afos,
y el analisis y coordinacion con otras organizaciones y actores nos ha
posibilitado ampliar la mirada para intervenir de manera mas amplia en la
promocion de la salud sexual desde un marco de derechos.

Pero constatamos que la las mujeres que viven con el VIH siguen
situadas en contextos de fragilizacion y precarizacion derivados del
estigma vy la discriminacion, que se multiplica cuando se cruzan multiples
discriminaciones asociadas de las multiples identidades de las mujeres
(género, clase, edad, origen étnico-racial, orientacion sexual, identidad
de género, expresion de género, diversidad funcional, estado de salud,
situacion migratoria, etc.): situaciones de soledad no queridas, aislamiento
social (pérdida del tejido social), el silencio y no poder compartir qué les
pasa, miedo a serdiscriminadas, trayectorias laboralesy sociales precarias,
pensiones insuficientes, pobreza habitacional, carga en trabajos de
cuidados, incertidumbre, malestar psicologico, como el VIH intensifica la
vulnerabilidad ante las violencias machistas, etc. A todo ello, le sumamos
la actual crisis sanitaria, social y econdmica derivada de la pandemia de la
covid-19 y la importancia de conocer como ha impactado en las mujeres
con VIH.

Por todo ello, es necesario obtener datos cuantitativos y cualitativos, que
permitan poder hacer un andlisis que ponga a las mujeres diversas que
viven con el VIH en el centro y abordar e incidir para que agentes politicos,
agentes sociales, tomadores de decisiones, y las propias mujeres sean
parte del diseio de estrategias prevencion especificas, atencion y
prestacion de servicios, y de su implementacion, y de us evaluacion con
perspectiva de género e interseccional, en el marco de la garantia de los
derechos humanos.

Desde Creacion Positiva hemos creido oportuno realizar un nuevo estudio
que nos permita tener una fotografia de la situacion y las necesidades
actuales de las mujeres que viven con VIH, y al tiempo que hacer un analisis
comparativo.

Es por ello que, a través del proyecto ‘Mujeres y VIH: investigacion,
sensibilizacion e incidencia politica para contribuir a mejorar la calidad



de vida de las mujeres con VIH - Mujeres & VIH 2022’ subvencionado
por el Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030 (en particular
de la Secretaria de Estado de Derechos Sociales), hemos realizado un
nuevo estudio cuantitativo y cualitativo sobre la identificacion de
necesidades y estrategias de mujeres que viven con el VIH en todo
el Estado espaiiol, y sobre su calidad de vida y las vulnerabilidades,
discriminaciones y violencias que sufren.

Para la realizacion de este estudio, hemos disefiado vy llevado a cabo una
encuesta y entrevistas cualitativas dirigidas a las mujeres que viven
con el VIH desde abril hasta principios de septiembre de 2022.

Con estas actuaciones, se pretende contribuir a mejorar la calidad de vida
de las mujeres que viven con el VIH, siendo este un colectivo altamente
vulnerabilizado: por ser mujeres y por vivir con VIH, ademas de otras
discriminaciones que puedan sufrir como consecuencia de sus multiples
identidades. Todo ello através de instrumentos clave parala sensibilizacion
y la incidencia como es el presente estudio cuantitativo y cualitativo para
conocer las necesidadesy las discriminaciones que sufren las mujeres que
viven con el VIH en el Estado espafiol.

Ademas, se busca promover el pleno ejercicio de los derechos de las
personas que viven en el VIH, y en particular las mujeres a través de su
participacion en todas las fases del proyecto, empoderamiento y siendo
agentes directas de cambio y transformacion.



2. MARCO NORMATIVO
Y DE POLITICA PUBLICA

La Estrategia mundial contra el SIDA 2021-2026 de ONUSIDA ‘Acabar
con las desigualdades. Acabar con el SIDA’ incorpora la perspectiva de
desigualdades y establece como uno de sus retos principales el gjercicio
delos derechos humanos, laigualdady dignidad y una vida libre de estigma
y discriminacion para las personas que viven con el VIH y las personas en
riesgo de VIH.

Esta estrategia se alinea con los tratados internacionales de derechos
humanos vinculantes y las recomendaciones generales de sus comités
como el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales vy
Culturales (PIDESC); el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos;
la Convencion sobre la eliminacion de todas las formas de discriminacion
contra la mujer (CEDAW); la Convencion Internacional sobre la Eliminacion
de todas las Formas de Discriminacion Racial; la Convencion contra la
Tortura y otros Tratos o Penas Crueles Inhumanos o Degradantes; la
Convencion sobre los Derechos del Nifio, que de una manera directa o
indirecta visibilizan a las personas con el VIH y la necesidad de articular
politicas publicas especificas para este colectivo.

En relacion a la normativa internacional vinculada al empleo, cabe destacar
las convenciones y recomendaciones de la Organizacion Internacional del
Trabajo (OIT) en particular aquellas vinculadas con la discriminacion en el
empleoy la ocupacion (Convenio 102 y 111), la proteccion de la intimidad de
trabajadoras y trabajadores, violencia y acoso (Convenio 190 que entrara
en vigor en Espafia en mayo de 2023), la seguridad y la salud en el trabajo
(Convenio 155y 161).

Para erradicar esta vulneracion de derechos es necesario garantizar una
respuesta social y constructiva al VIH fomentando la inclusion social,
la no discriminacion y haciendo frente al estigma, desde el marco de
transversalizacion y de sinergias que ofrece la Agenda 2030 para el
desarrollosostenible.Ensudeclaracionpolitica,laAgenda2030establece
la importancia de las necesidades de las personas que viven con el VIH,



el compromiso de garantizar el “acceso universal a los servicios de salud
sexual y reproductiva, incluidos los de planificacion familiar, informacion y
educacion”, y el compromiso en la lucha contra el VIH/SIDA. Sus Objetivos
de Desarrollo Sostenible (ODS) y principalmente los ODS 1 (pobreza), ODS
3 (salud y bienestar), ODS 5 (Igualdad de Género), ODS 10 (combatir las
desigualdades), y ODS 17 (Alianzas) y algunas de sus metas son clave en
suimplementacion para garantizar los derechos de las personas que viven
con el VIH desde una perspectiva de género e interseccional:

- Meta 1.5. De aqui a 2030, fomentar la resiliencia de los pobres y las
personas gque se encuentran en situaciones de vulnerabilidad y
reducir su exposicion y vulnerabilidad a los fendbmenos extremos
relacionados con el clima y otras perturbaciones y desastres
econdmicos, sociales y ambientales.

- Meta 3.3. De aqui a 2030, poner fin a las epidemias del SIDA, la
tuberculosis, la malariay las enfermedades tropicales desatendidas
y combatir la hepatitis, las enfermedades transmitidas por el agua y
otras enfermedades transmisibles.

- Meta3.7.Deaquia 2030, garantizar el acceso universal alos servicios
de salud sexual y reproductiva, incluidos los de planificacion familiar,
informacion y educacion, y la integracion de la salud reproductiva en
las estrategias y los programas nacionales.

- Metab.6. Asegurarelaccesouniversalalasalud sexualyreproductiva
y los derechos reproductivos segun lo acordado de conformidad
con el Programa de Accion de la Conferencia Internacional sobre la
Poblacion y el Desarrollo, la Plataforma de Accion de Beijing y los
documentos finales de sus conferencias de examen.

- Meta 10.2. De aqui a 2030, potenciar y promover la inclusion social,
econdmicay politica de todas las personas, independientemente de
su edad, sexo, discapacidad, raza, etnia, origen, religion o situacion
econodmica u otra condicion.

- Meta 1717. Fomentar y promover la constitucion de alianzas
eficaces en las esferas publica, publico-privada y de la sociedad
civil, aprovechando la experiencia y las estrategias de obtencion de
recursos de las alianzas.

Ademas, las estrategias mundiales del sector de la salud contra el VIH,
las hepatitis viricas y las infecciones de transmision sexual para el periodo



2022-2030 de la Organizacion Mundial de la Salud se alinean con los ODS
y la perspectiva de calidad de vida y bienestar global, y establecen un
seguido de metas en las que pone a las personas en el centro desde una
mirada integral. Sin olvidar que la misma OMS define la salud sexual como
un estado de bienestar fisico, mental y social en relacion con la sexualidad.
Requiere un enfoque positivo y respetuoso de la sexualidad y de las
relaciones sexuales, asicomo la posibilidad de tener experiencias sexuales
placenteras y seguras, libres de toda coaccion, discriminacion y violencia.

Ya en el aflo 2015, ONUSIDA establecio las ‘Claves para entender el enfoque
de accidn acelerada para poner fin a la epidemia de Sida para 2030’ con la
meta de discriminacién CERO y el objetivo 95-95-95:

- el 95% de las personas que viven con el VIH conozcan su estado
serologico respecto al VIH.

- el 95% de las personas diagnosticadas con el VIH reciban terapia
antirretrovirica continuada.

- el 95% de las personas que reciben terapia antirretrovirica tengan
supresion viral.

Este enfoque de Accidn acelerada busca generar un cambio real atodos los
niveles desde lo global alo local, y cubrir las perspectivas y necesidades de
las personas y hacer hincapié en aquellos grupos de poblacion y colectivos
con mayor carga del VIH, trabajando desde una perspectiva de derechos
humanos e igualdad de género’.

Ademads, en la Declaracién Politica sobre el VIH y el SIDA: Acabar
con las Desigualdades y Estar en Condiciones de Poner Fin al Sida
para el 2030, aprobada por la Asamblea General de Naciones Unidas en
2021, los Estados se comprometieron a “colocar la igualdad de género
y los derechos humanos de todas las mujeres y nifias en situaciones y
condiciones diversas en el centro de las iniciativas para mitigar el riesgo y
elimpacto del VIH”.

7 ONU SIDA: https://www.unaids.org/sites/default/files/media_asset/201506_JC2743_
Understanding_FastTrack_es.pdf
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Esta perspectiva de igualdad de género viene marcada desde hace mas
de dos décadas por recomendaciones del Comité CEDAW y agendas y
programas internacionales de derechos humanos y desarrollo como el
Programa de Accion de la Conferencia Internacional sobre la Poblacion y
el Desarrollo (Cairo 1994), y en particular la Declaracion y la Plataforma de
Accion de Beijing (1995) que han puesto sobre la mesa la importancia de
incorporar la mirada de género en la prevencion y el abordaje del VIH.

El Comité CEDAW emitié dos recomendaciones en relacion a su articulo
12 sobre la discriminacion de las mujeres en la esfera de la atencion médica
que establecen que:

- las medidas de rendicion de cuentas de los estados en relacion a
este ambito incluyan informacion acerca de los efectos del VIH/
SIDA en las mujeres y qué medidas se han adoptado para atender
las necesidades de las mujeres que viven con el VIH y para luchar
contra la discriminacion que padecen (recomendacion general n.15
-1990).

- Los estados garanticen, sin prejuicio ni discriminacion, el derecho
a informacion, educacion y servicios sobre salud sexual para todas
las mujeres y nifas, incluidas las que hayan sido objeto de trata, aun
Si no residen legalmente en el pais y garanticen la eliminacion de
todas las barreras al acceso de la mujer a los servicios, la educacion y
la informacion sobre salud, inclusive en la esfera de la salud sexual y
reproductivay, en particular, asignar recursos a programas orientados
a las adolescentes para la prevencion y el tratamiento de las ITS,
incluido el VIH/SIDA. (recomendacion general n.24 —1999).

LaPlataformade AcciéndeBeijing (1995) hace hincapié enquelasmujeres
que viven con el VIH suelen ser objeto de discriminacion y estigmatizacion y
son a menudo victimas de la violencia y esto evidencia aun mas la necesidad
de examinar desde la perspectiva de género los efectos del VIH/SIDA y otras
enfermedades de transmision sexual en la sociedad, el desarrollo y la salud.

8 ONU MUJERES: https://www.unwomen.org/sites/default/files/Headquarters/Attach-
ments/Sections/CSW/BPA_S_Final_WEB.pdf
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Este programa de accion para lograr la igualdad de género pone sobre
la mesa la garantia de la participacion de las mujeres, en particular las
mujeres que viven con el VIH, en todas las decisiones relativas al desarrollo,
la aplicacion, la supervision y la evaluacion de las politicas y los programas
sobre el VIH/SIDA y otras enfermedades de transmision sexual. De la misma
manera hace un llamado a garantizar el derecho de las mujeres a ejercer
el control sobre su salud sexual y reproductiva y tomar decisiones sin
coercion, discriminacion ni violencia. También evidencia que la carga de
cuidados de las mujeres que viven con VIH y de las mujeres que estan a
cargo de personas que viven con el VIH. La Plataforma también resalta,
entre otras demandas, la importancia de la investigacion con perspectiva
de género y la necesidad de promover, mejorar, sistematizar y financiar el
acopio de datos desglosados por sexo, edad y otros factores pertinentes
sobre la salud y el acceso a los servicios sanitarios, incluida informacion
amplia acerca de las repercusiones del VIH/SIDA sobre las mujeres en todo
su ciclo de vida.

Mas recientemente, la resolucién 60/2, sobre la mujer, la nifiay el VIH
y el sida, aprobada el 24 de marzo de 2016 por la Comisién de la Condicion
Juridica y Social de la Mujer (CSW 60) reconoce que las mujeres y las
nifias son mas vulnerables a la infeccion por el VIH y soportan una carga
desproporcionada de los efectos de la epidemia del VIH y el SIDA, incluidos
la atencion y el apoyo a las personas que viven con el VIH y el SIDA y se ven
afectadas por ellos, y que esto afecta negativamente al disfrute de sus
derechos humanos, incluido el derecho a la salud.

También exhorta a los gobiernos a abordar el estigma vy la discriminacion
que sufren las mujeres y nifas que viven con el VIH para asegurar su
dignidad, sus derechos y su privacidad, y la interrelacion de las violencias
contra las mujeresy el VIH.

Esta resolucion también pone sobre la mesa un abordaje con perspectiva
mas interseccional e insta a los gobiernos a ocuparse del aumento de la
vulnerabilidad al VIH que sufren las mujeres de edad y las mujeres y las nifias
con discapacidad y a velar por que tengan igual acceso a la prevencion, el
tratamiento, la atencion y el apoyo, como parte integral de su respuesta al
VIH y al SIDA.

A nivel europeo, no hay nhormativas especificas sobre el VIH, no obstante,
sienrelacion a la prohibicion de la discriminacion, establecida en Convenio



Europeo para la proteccion de los derechos humanos y de las libertades
fundamentales:

(Art. 14) El goce de los derechos y libertades reconocidos en el
presente Convenio ha de ser asegurado sin distincion alguna,
especialmente por razones de sexo, raza, color, lengua, religion,
opiniones politicas u otras, origen nacional o social, pertenencia
a una minoria nacional, fortuna, nacimiento o cualquier otra
situacion.

Ademas, el Pilar Europeo de Derechos Sociales (2017)%, marcan una hoja de
ruta para la igualdad de oportunidades, condiciones de trabajo justas, y la
proteccion e inclusion social. Y en particular con los siguientes principios:

« Principio 2: Ilgualdad de género.

« Principio 3: Igualdad de oportunidades.

« Principio10: Entorno de trabajo saludable, seguro y adaptado
y proteccién de datos.

» Principio 12: Proteccidn social.

e Principio 14: Renta minima.

« Principio 15: Pensiones y prestaciones de vejez.

» Principio 16: Sanidad.

« Principio 18: Cuidados de larga duracién.

« Principio 19: Vivienda y asistencia para personas sin hogar.

A nivel estatal, aunque el Estado espafol vaya bien encaminado para
cumplir el objetivo de los tres 95, y teniendo en cuenta que ya en 2020
se habia alcanzado parte del objetivo 90-90-90%° establecido para esa
fecha, eso no significa que la calidad de vida y el bienestar global de las
personas que viven con el VIH esté cerca de alcanzarse. El estigma vy la
discriminacion que siguen sufriendo limita el ejercicio de su derechos
sexuales y reproductivos y por lo tanto vulnera sus derechos humanos.
Estas vulneraciones tienen consecuencias en su salud fisica y mental,

9 Comision Europea: https://commission.europa.eu/strategy-and-policy/priori-
ties-2019-2024/economy-works-people/jobs-growth-and-investment/european-pillar-so-
cial-rights/european-pillar-social-rights-20-principles_es

10 ONUSIDA: https://www.unaids.org/sites/default/files/media_asset/2020_glo-
bal-aids-report_en.pdf
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https://commission.europa.eu/strategy-and-policy/priorities-2019-2024/economy-works-people/jobs-growth-and-investment/european-pillar-social-rights/european-pillar-social-rights-20-principles_es
https://commission.europa.eu/strategy-and-policy/priorities-2019-2024/economy-works-people/jobs-growth-and-investment/european-pillar-social-rights/european-pillar-social-rights-20-principles_es
https://www.unaids.org/sites/default/files/media_asset/2020_global-aids-report_en.pdf
https://www.unaids.org/sites/default/files/media_asset/2020_global-aids-report_en.pdf

en su situacion socio-econdmica, en su participacion en la vida social y
politica, en su acceso a una vivienda digna, y una mayor exposicion a las
violencias machistas, etc.

El Estado espafiol no tiene una ley integral que aborde la discriminacion de
las personas que viven con VIH/SIDA o las diferentes cuestiones relativas
a esta enfermedad. La actuacion de la Administracion en este tema puede
realizarse como actuacion de salud publica (con énfasis en la prevencion y
tratamiento de la enfermedad) o como garantia de los derechos humanos
implicados (sobre todo para garantizar la dignidad de las personas que
viven con VIH/SIDA). La mayoria de las disposiciones en el Estado espafiol,
se centran, especialmente, en estrategias y diferentes medidas para
preveniry tratar la enfermedad.”

No obstante, la Ley Orgéanica 1/2023, de 28 de febrero por la que se
modifica la Ley 2/2010, de 3 de marzo, de salud sexual y reproductiva
y de la interrupcién voluntaria del embarazo incorpora la prevencion al
VIH en las medidas de atencion a la salud sexual:

e) El fortalecimiento de la prevencion y el tratamiento de las infecciones
y enfermedades de transmision sexual, con especial atencion al virus de la
inmunodeficiencia humana (en adelante, VIH) y virus del papiloma humano
(en adelante, VPH), y énfasis en la poblacion joven.

Ademas, esta modificacion de la Ley visibiliza la discriminacion que sufren
las personas que viven con el VIH y las pone en el centro como sujetos
activos y con voz propia para poner sobre la mesa sus necesidades y
participar en la toma de decisiones:

d) La prevencion de enfermedades e infecciones de transmision sexual,
especialmente del VIH y del VPH, visibilizando la realidad de las personas
VIH+/SIDA, desde el surgimiento del VIH hasta la actualidad, haciendo
hincapié en sus necesidades y propuestas para superar la discriminacion y
olvido en el que viven.

11 ‘Informe juridico-normativo sobre los derechos sexuales y reproductivos y las politicas
publicas catalanas. Grup de Recerca Antigona (Universidad Auténoma de Barcelona) para
Creacion Positiva y L'Associacié Drets Sexuals i Reproductius en el marco del programa
Agenda 2030 Feminista (2019)



La Estrategia de Desarrollo Sostenible, aprobada por el Consejo de
Ministros en junio de 2021, es el marco de compromisos para acelerar la
transicion social y ecoldgica alineada con los principios y objetivos de la
Agenda 2030. Esta estrategia tiene como una de sus metas mejorar la
saludy la calidad de vida de los grupos en situacion de especial vulnerabilidad
—-personas con discapacidad, privadas de libertad, ex tuteladas, de origen
inmigrante, poblacion gitana, y perteneciente a otros grupos étnicos,
personas con VIH, o personas sin hogar, entre otras- a traves del desarrollo de
programas y estrategias especificas para cada colectivo (politica aceleradora
3) ygarantizar la inclusion del principio de interseccionalidad en el conjunto de
las politicas publicas y en toda la accion de gobierno con el objeto de recoger
las discriminaciones especificas y multiples que sufren las mujeres debido
a su sexo, su origen étnico, origen nacional, de orientacion sexual, identidad
y expresion de género, religion o creencias, por edad, por modelo de familia,
por enfermedad padecida o por discapacidad (politica aceleradora 3).

El Plan de prevencién y control de la infeccién por el VIH y las ITS
(2021-2030) en Espafia, del Ministerio de Sanidad, tiene como objetivos
estratégicos la prevencion, el diagndstico precoz, el inicio temprano de
los antirretrovirales y el manejo de la cronicidad, y la mejora de la calidad
de vida de las personas afectadas. Este plan, en sintonia con los ODS y
los objetivos de ONUSIDA incorpora la transversalizacion de la igualdad
de derechos, de trato y de oportunidades, la ho discriminacion y el pleno
ejercicio de los derechos humanos.

Dentro de los objetivos del plan de prevencion destacan las siguientes
lineas de accion en relacion a las mujeres que viven con el VIH:

- Enrelacion a la prevencion, la promocion de la salud sexual integral
se abordard desde un enfoque positivo, teniendo en cuenta los
determinantes sociales, culturales, economicos, de género y
diversidad sexual, asi como los diferentes contextos de vulnerabilidad
y diversidad en los distintos grupos poblacionales.

- Sobre la promocioén del tratamiento temprano del VIH y el abordaje
de la cronicidad relacionada con el VIH, se incorporara el enfoque de
género y de diversidad sexual y los distintos abordajes de los factores
de riesgo y prevencion de las comorbilidades y, especialmente,
en la prescripcion de las pautas de TAR en mujeres y sus posibles
interacciones farmacoldgicas, y el fomento de la formacion a
profesionales, incluyendo el enfoque de género en las mismas.



En relacion a la mejora de la calidad de vida de las personas con el VIH,
el Plan est4 alineado con el Pacto Social por la No discriminacién y la
Igualdad de Trato Asociada al VIH de 2018, que establece claramente
que ‘el estigmay la discriminacion hacia las personas con el VIH constituye
una vulneracion de derechos, y persiste como barrera para acceder a
servicios de prevencion, diagnostico y tratamiento, empeorando la calidad
deviday la salud de las personas afectadas.’

A nivel de coordinacion interterritorial, tal y como lo establece el Plan
de prevencion y control de la infeccion por el VIH y las ITS (2021-2030), la
Secretaria del Plan Nacional sobre el Sida dispone de diversos espacios de
coordinacion interterritorial como:

- La Comisién Nacional de Coordinacién y Seguimiento de
Programas de Prevencién del sida que facilita y permite la
coordinacion intersectorial e interterritorial de la respuesta al VIH y
el sida.

- Las reuniones de los coordinadores de VIH de las Comunidades
Auténomas (CCAA).

- Eltraslado de informacion sobre el desarrollo y temas tratados en el
Comité Asesory Consultivo de ONG (COAC)a los coordinadores
de los planes autondmicos sobre VIH.

Ademas, existe un Comité Coordinador del Pacto Social conformado
por la Division de Control de VIH, ITS, Hepatitis Virales y Tuberculosis
(DCVIHT) del Ministerio de Sanidad, las CCAA, las ONGs y sociedades
cientificas para la coordinacion y seguimiento de las acciones realizadas
en el marco del Pacto Social.

A nivel autondmico, las CCAA cuentan con planes autondmicos propios
sobre el VIH/Sida™. La mayoria de planes y programas autondmicos
encontrados son anteriores al 2018, y en relacion a mujeres y VIH, a parte
de la vinculacion con trabajo sexual y embarazo/transmision vertical, no se
ha identificado una mirada de género interseccional concreta.

12 Ministerio de Sanidad https://www.sanidad.gob.es/ciudadanos/enfLesiones/enfTrans-
misibles/sida/prevencion/informacion/telefonos/programasAutonomicos/home.htm



En el caso concreto de Catalunya®, los ultimos informes anuales del
CEEISCAT sobre la vigilancia epidemioldgica del VIH y SIDA en Catalunya
indican en sus conclusiones que: “Se debe continuar persistiendo tanto
en el esfuerzo para aumentar el diagndstico y tratamiento precoz de las
personas que viven con el VIH, asi como mantener y reforzar la vigilancia y
las medidas preventivas pertinentes, teniendo en cuenta las poblaciones
clave para intensificar intervenciones especificas y lo mas eficientes
posibles™ 'y apunta la importancia de la perspectiva de géneroy la mirada
interseccional: “los programas de prevencion deben diversificarse para
adaptarlos a las necesidades de este colectivo especialmente vulnerable,
teniendo en cuenta a la vez, el componente de género™® y la necesidad de
“incorporar la perspectiva de género en los sistemas formales de vigilancia
y mejorar la recogida de datos sobre género y orientacion sexual en
personas trans para poder visibilizarlas y analizar el impacto de la epidemia
del VIH en esta poblacion.”

Estas conclusiones van en la linea del Plan de Accion ante el VIH y otras ITS
2021-2030 de la Comision Interdepartamental de la Sida en Catalunya que
establece la equidad, la diversidad y la interseccionalidad como enfoques
transversales clave de sus actuaciones, y como el plan debe incorporar
una vision interseccional incorporando las diversidades, las interrelaciones
y las relaciones de poder “asi como la respuesta a las discriminaciones que
generan estas relaciones de poder”.

Enlas conclusiones del Informe VIHy otras ITS en Galicia (2022) de la Xunta,
también resalta la necesidad de diversificar los programas de prevencion
“para adaptarlos a la poblacion inmigrante, grupo social y culturalmente
muy heterogéneo, y especialmente vulnerable, sobre todo las mujeres™.

13 Se visibiliza principalmente la politica piublica catalana por tratarse, por un lado, de
la CCAA donde residen un tercio de las encuestadas y entrevistadas, por ser también
la CCAA de ambito de actuacion principal de la entidad que elabora el proyecto y por
ser también la CCAA que a priori ha elaborado méas normativa en relacién al VIH y con
perspectiva de género.

14 CEEISCAT, Vigilancia epidemiologica del VIH i la SIDA a Catalunya - Informe anual
2021 (2022).

15 idem.

16 CEEISCAT, Vigilancia epidemiolpogica del VIH i la SIDA a Catalunya — Informe anual
2019 (2020).



El plan de accion sobre el VIH/SIDA en Extremadura 2012-2015 VIH se
enmarcaenlos principios rectores de equidad, calidad y multisectorialidad,
ydestacaenelambitode promociondelasaludy prevencionla “eliminacion,
através de la educacion, de los prejuicios, los estereotipos y desequilibrios
de género en las relaciones sexuales en relacion con el VIH”. Actualmente
el Gobierno de Extremadura estéd en el proceso de elaboracion de un nuevo
plan.
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3. METODOLOGIA

31. DESCRIPCION DE LA METODOLOGIA UTILIZADA

La metodologia usada para este proyecto ha sido cuantitativa y cualitativa.
Por un lado, se ha tenido en consideracion la metodologia cuantitativa, a
través de una encuesta para poder ofrecer algunos datos numéricos para
poder aclarar dimensiones o categorias que estructuren los resultados.

Por otro lado, la metodologia cualitativa, predominante para el objetivo del
proyecto, permite relacionar de manera directa los contenidos objeto de
estudio con los objetivos del mismo. Ademas, permite, através de distintos
instrumentos de recogida de informacion, el acercamiento a distintas
experiencias y realidades de las personas participantes y hace posible
un analisis critico, tanto de las singularidades como de las interrelaciones
de los mensajes obtenidos y de estos ultimos asociados al contexto del
estudio y de los objetivos planteados. La encuesta también ha sido un
instrumento cualitativo reforzado por los resultados de las entrevistas.

La base de este tipo de metodologia estd fundamentada dentro del
modelo feminista de comprension e investigacion con recogida y analisis
de informacidén desde una mirada reflexiva, critica, éticay politica, teniendo
en cuenta una vision interseccional que atienda las particularidades de los
contextos y las experiencias personales y sociales de todas las personas
participantes en las entrevistas, pero también en la encuesta.

Algunas de las pautas preliminares basicas de este modelo, adaptadas
de Freixes i Ponferrada (2016), son:

e Laincorporacion en el proceso de expertas en perspectiva de
género en clave feminista.

« Lainclusion del sexo/género en la programacion y el analisis
de los contenidos, técnicas y herramientas exploratorias.

« Tener en cuenta, ademas del sexo/género, y en relacion con
estos, las experiencias de mujeres y grupos (LGTBI+, mujeres
migrantes, mujeres con discapacidad o diversidad funcional,
mujeres mayores, mujeres racializadas, entre otros colectivos
histéricamente vulnerabilizados).

« Usode lenguaje no sexista.
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Ademas, se han usado premisas éticas de recogida, de analisis y de
tratamiento de datos segun la normativa vigente de proteccion de datos
personales (ver Anexo ).

Las técnicas para la recogida de informacion han sido:

« Revision documental de fuentes primarias y secundarias.
» Encuesta, su recogida de datos, analisis, cruce de variables.
« Entrevistasy la observacion participante de las mismas.

Bibliografia - revision documental

- Estudio ‘Mujer y VIH: identificacion de necesidades y estrategias’
de Ser Positiva y Creacion Positiva (2004).

- Estudio ‘A pelo gritao: estudio cualitativo sobre vulnerabilidades,
violencias y calidad de vida en mujeres seropositivas’, de Creacion
Positiva (2005).

- Estudio ‘Construir una casa segura en terreno firme: hallazgos clave
de la encuesta global sobre valores y preferencias en relacion a la
salud sexual y reproductiva y los derechos humanos de las mujeres
viviendo con VIH’, Salamander Trust, Luisa Orza, Alice Welbourn,
Susan Bewley, Tyler E. Crone, Maria José Vazquez Naveira (2014).

- ‘Informe juridico-normativo sobre los derechos sexuales vy
reproductivos y las politicas publicas catalanas. Grup de Recerca
Antigona (Universidad Autonoma de Barcelona) para Creacion
Positiva y LAssociacio Drets Sexuals i Reproductius en el marco del
programa Agenda 2030 Feminista (2019).

- ‘Guia para profesionales de la interrelacion violencia de género y
VIH’, Creacion Positiva (2020).

- Informe “Violencia contra las mujeres en el ambito de la infeccion
por VIH’, Ministerio de Sanidad (2020).

- Informe ‘Documento de consenso sobre la Asistencia en el ambito
sanitario a las mujeres con infeccion por el VIH’, Grupo de expertos
de la Secretaria del Plan Nacional sobre el Sida (SPNS), Grupo de
Estudio de Sida (GeSIDA), la Sociedad Espafiola de Ginecologia y
Obstetricia (SEGO) y la Sociedad Espafiola e Infectorlogia Pediatrica
(SEIP) (2020).
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Informacion y otros materiales en las siguientes paginas webs de
organismosy entidades:

- ONUSIDA: https://www.unaids.org/es

- Ministerio de Sanidad / VIH y Sida: https:/www.sanidad.gob.es/
ciudadanos/enflLesiones/enfTransmisibles/sida/vigilancia/home.
htm
https:/www.sanidad.gob.es/ciudadanos/enflLesiones/
enfTransmisibles/sida/queesSidaVih.htm

- Pacto Social porla No Discriminaciony lalgualdad de Trato Asociada
al VIH: https://pactosocialvih.es/

- Comite ler de Desembre: https://comiteldesembre.org/ca/

- Grupo de trabajo sobre tratamientos del VIH (gTt-VIH): http:/gtt-

vih.org/
- Sida Studi - Biblioteca digital VIH/SIDA: https:/www.sidastudi.org/

es/catalogo

- Creacion Positiva: https:/www.creacionpositiva.org/

También han formado parte de la revision documental aquellos
documentos relacionados con la normativa y planes internacionales,
europeos, estatales i autondmicos mencionados en el apartado de ‘Marco
normativo y de politica publica’.

3.2. ENCUESTA

La principal herramienta de investigacion del proyecto ‘Mujeres & VIH’
ha sido una encuesta destinada a mujeres y personas trans que viven
con el VIH en todo el Estado espafiol. La encuesta ha buscado mantener,
en la medida de lo posible, la misma estructura y las mismas preguntas
que la encuesta realizada por Creacion Positiva y Ser Positivas en 20047,
ampliando y actualizando algunas de sus preguntas.

17 https://issuu.com/creacionpositiva/docs/mujer-vih
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Encuesta: preguntas directas y normalmente de respuesta cerrada,
limitando las alternativas, y que permite hacer un analisis cuantitativo
de una tematica concreta. Una encuesta también puede ser cualitativa
a través de preguntas abiertas y brindar asi datos, afirmaciones y
conceptos unicos que revelan lo que las personas encuestadas piensan y
que no estén previstas en aquellas preguntas con solamente respuestas
predeterminadas para seleccionar. Generalmente la encuesta se aplica a
una muestra de poblacion con caracteristicas similares.

La encuesta ‘Mujeres y VIH’ ha sido elaborada para ser cumplimentada en
lineaatravésdelaplataforma Survey Monkey. No obstante, se havisibilizado
la encuesta en su totalidad en formato PDF como soporte para facilitar,
en algunos casos, su realizacion. De esta manera, se ha incorporado la
opcion de ser cumplimentada, si asi se deseaba, con el acompafamiento
y soporte de una asociacion u ONG de proximidad.

La encuesta ha sido difundida por toda la geografia del Estado espafiol a la
ciudadania, asociaciones, ONGs, y redes de ONGs vinculadas al abordaje
del VIH, derechos sexuales y reproductivos, etc, profesionales socio-
sanitarias/os, Pacto Social por la No Discriminacion y la Igualdad de Trato
Asociada al VIH, entre otros espacios. El tiempo para cumplimentar la
encuesta ha sido del 7 de abril de 2022 hasta el 7 de septiembre de 2022.

Los canales de difusion han sido las redes sociales (twitter, Instagram,
Facebook), la pagina web de la entidad (Creacion Positiva), programa
radiofonico, correos electronicos, y en fisico: poster con informacion sobre
la encuesta y codigo QR para que fuera visibilizado en las ONGs que lo
desearan, centros sanitarios, etc. (ver a Anexo ll)

La encuesta, se ha divido en dos partes:

« Una primera parte (pagina 1) con datos clave para poder realizar la
encuesta: ser mujer o persona trans, residir en el Estado espafiol,
y querer cumplimentar la encuesta. Sin una respuesta afirmativa a
estas tres preguntas, no se podia iniciar la encuesta.

« Una segunda parte corresponde al cuerpo de la encuesta en si,
dividida en cuatro paginas (pagina 2, pagina 3, pagina 4 y pagina 5):
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- Situacion sociodemografica (pagina 2)
- Situacion médica (pagina 3)

- Situacion psicoemocional (pagina 4)

- Situacion socio comunitaria (pagina 5)

Se puede consultar el cuestionario en el Anexo |. A partir de los datos
obtenidos de la encuesta, se han identificado variables clave y se han
analizado distintos cruces para obtener informacion reveladora sobre la
interaccion e interrelacion de distintas variables. Para ello se han analizado
los datos a través del sistema SPSS.

Datos de la muestra

157 personas han interactuado con la encuesta de manera parcial o
completa. De estas interacciones, 106 han respondido afirmativamente a
las tres preguntas de la primera parte (pagina 1), y de estas 86 han iniciado
la segunda parte de la encuesta.

En resumen:

- 86 personas han completado hasta la pagina 2 (inclusive).

- 6l personas han completado las paginas 3y 4 (inclusive).

- 57 personas han completado la pagina 5 (inclusive), es decir, la
totalidad de le encuesta.

La muestra final de esta encuesta y posterior analisis es de N = 61 mujeres
0 personas trans que viven con el VIH en el Estado espafol. No obstante,
se ha decidido poder hacer también un analisis sociodemografico a partir
de la muestra N = 86 mujeres o personas trans que viven con el VIH en el
Estado espafiol, teniendo en cuenta que se han aportado datos reveladores
en este ambito y que creemos necesario visibilizar y analizar.

De esta manera, el andlisis de la situacion sociodemografica se realiza con
lamuestraN=86, la situacion médicay psicoemocional con lamuestra N=61
y la situacion socio comunitaria N=57. Los datos cruzados entre distintas
variables analizadas se realizan con la muestra N=61.
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3.3. ENTREVISTAS

Para completar este estudio se han llevado a cabo entrevistas
semiestructuradas con mujeres que viven con el VIH y residen en el Estado
espafol. El trabajo de campo vinculado a las entrevistas también ha
pretendido abarcar la maxima diversidad de mujeres. Las entrevistas han
sido facilitadas por Creacion Positiva durante los meses de mayo y junio
de 2022 y han tenido una duracion de entre 40 minutos y 1 hora cada una.
El formato de entrevista ha sido individual y de guion semiestructurado,
pensado para poder profundizar aquellas cuestiones planteadas en la
encuesta y poder obtener informacion de calado mas cualitativo.

Las preguntas de la entrevista han girado alrededor de los siguientes
bloques, vinculados a las areas de la encuesta:

- Cuidado de si.

- Calidad de vida.

- Situacion laboral y econémica.
- Salud sexual y reproductiva.

- Violencias machistas.

- Estigmay discriminacion.

Entrevista semiestructurada: conversacion con otra persona mediante
una serie de preguntas o cuestiones, para obtener informacion de primera
mano en relacion a los objetivos finales. El guion elaborado para llevar
a cabo la entrevista es semiestructurado, y las preguntas pueden ser
abiertas - respuesta libre- o cerradas — respuesta precisa -, dependiendo
del grado de concrecion de la informacion que se quiera obtener. Es
interesante grabar la conversacion ya sea mediante anotaciones, audio o
video, y asifacilitar su posterior analisis. Si se usan registros audiovisuales,
se debe informar previamente a las personas entrevistadas y obtener su
consentimiento.

Para identificar a las mujeres entrevistadas, se ha contactado a todas las
entidades vinculadas al abordaje del VIH en el Estado espafiol. Las mujeres
que finalmente se han prestado para la entrevista, 10 han hecho a través
de las siguientes entidades: Comité Ciudadano Antisida de Asturias, Alas,
CESIDA, Stop Sida, ACCAS y Creacion Positiva.
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Los hallazgos de las entrevistas han sido identificados a través del
vaciado de las mismas y un posterior analisis y han sido incorporados
en el presente informe en los distintos apartados y resultados de la
encuesta mediante citas textuales de las entrevistadas reveladoras de las
distintas situaciones y percepciones vividas. En algunos casos también se
incorporan apreciaciones y valoraciones que refuerzan aquellos obtenidos
por la encuesta.

Datos relacionados con las entrevistas

Creacion Positiva harealizado un total de 11 entrevistas individuales en linea
a mujeres diversas que viven con el VIH de 7 Comunidades Autdonomas
distintas y de entre 25y 62 afios de edad.

. " L. Afiode fa Principales
e o CCAAenla . Nivel de Situacién " o v is ! . P
Codificacion | Edad ue reside Procedencia formacién laboral diagnéstico transmision variables/
a del VIH VIH supuesta | Interseccionalidades
Asturias Asturias 1992 Sexual/ Diversidad sexual
parenteral
llles Balears Catalunya 1990 Sexual Diversidad sexual
Catalunya Catalunya 1998 Sexual Mujer racializada
Canarias Canarias 1991 Sexual
Valencia Suiza 1983 Parenteral Migrante
Catalunya Galicia 2020 Sexual Diversidad sexual
Castilla- La Andalucia 1992 Sexual
Mancha
llles Balears Ecuador 2007 Sexual Migrante
Catalunya Catalunya 1988 Parenteral
llles Balears lles Balears 1989 Sexual Diversidad sexual
Cantabria Cantabria 1991 Parenteral/
sexual

* Los datos en blanco de algunas columnas no se reflejan para mantener
la confidencialidad de las entrevistadas.
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3.4. CONSIDERACIONES METODOLOGICAS
Muestreo

El muestreo utilizado en la encuesta de situacion de 2022 fue un muestreo
por conveniencia. La ventaja de este muestreo es que es facil de realizar, no
escostosoysepuedeaccederfacilmentealapoblaciondeinterés. Lamayor
limitacion es que es un muestreo no aleatorioy hay que disefiarlode manera
que pueda garantizar unaciertarepresentatividad. La propuestainicialenel
proyecto garantizaba una amplia y diversa muestra ya que se contacté con
diferentes asociaciones distribuidas en diversas comunidades autonomas.
A diferencia de la encuesta de situacion de 2004, se opto por un formato
en linea que, a priori, garantiza mas accesibilidad y rapidez. De acuerdo
a los resultados obtenidos, la tasa de respuesta de la encuesta se situd
alrededor del 20%, lejos de los minimos metodoldgicos establecidos del
75%, por lo que podemos asumir que No se consiguio el objetivo deseado
en cuanto a representatividad estatal. Es posible también que las mujeres
que respondieron al cuestionario fueran mujeres mas cercanas al tejido
asociativoyalaesferapublica. EIformatoenlineatambién puede haber sido
limitante en cuanto al acceso a la encuesta de mujeres no acostumbradas
a manejarse con la tecnologia digital. Aunque el muestreo idoneo, tanto en
2004 como en 2022, hubiera sido un muestreo poblacional aleatorio, éste
no es posible porque se desconoce la distribucion poblacional de nuestra
poblacion de interés ya que las mujeres con VIH, como mencionamos en
el proyecto, siguen situadas en contextos de fragilizacion y precarizacion
derivados del estigma vy la discriminacion con lo que es una poblacion
dificilmente accesible. De esta manera, propondriamos, para estudios
posteriores, un cambio en la metodologia de muestreo. Asi, seria necesario
aplicar metodologias de identificacion de esta poblacion, de dificilaccesoy
cuyo marco muestral es desconocido, que garanticen la representatividad.
Aunque los muestreos de conveniencia como la participacion en estudios
sobre paginas webs o redes sociales o el muestreo en bola de nieve
han sido de los mas frecuentemente utilizados en los estudios de estas
poblaciones producen sesgos de representatividad (Stréomdahl S, et al.
Plos One 2015). Una propuesta seria el muestreo dirigido por entrevistados.
Este muestreo hademostrado ser Util paraidentificar poblaciones ocultasy
para generar estimaciones insesgadas si se cumplen varios presupuestos
(Bauermeister JA, et al. J Stud Alcohol Drugs 2012). Es una metodologia
rapida, barata -en relacion a los muestreos poblacionales- y que no
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supone una gran carga participativa para las personas que colaboran en
la amplificacion de la red de participantes (Bauermeister JA, et al. J Stud
Alcohol Drugs 2012). Este tipo de muestreo es parecido al muestreo en bola
de nievey se fundamenta enla seleccion de informantes clave (las semillas)
que cumplen con los criterios de inclusion y que, una vez han aceptado
participar en el estudio, distribuyen la invitacion entre las personas que
consideran que tienen una alta probabilidad de aceptar la participacion
en el estudio. Y asi sucesivamente hasta que alcanza el tamafio muestral
deseado. La invitacion a otras personas puede ser presencial o en linea.
Existen algoritmos disefiados a tal efecto.

Encuesta

Aunque se realizd un estudio piloto con mujeres que evaluaron la
adecuacion y la claridad de las preguntas, otro factor que quizas haya
influido en la baja tasa de respuesta podria ser el nUmero de preguntas,
muchas de ellas, ademas, con respuestas multiples. Una propuesta de
variacion metodoldgica para encuestas posteriores seria la validacion de
la misma. Especificamente, evaluar su fiabilidad y su validez. Un primer
aspecto del andlisis de la fiabilidad quizas ayudaria a reducir el nimero
de preguntas puesto que se mide el grado de consistencia interna y la
interrelacion entre las preguntas. De esta manera, se pueden identificar
preguntas que en realidad estan midiendo lo mismo. El segundo aspecto
de la fiabilidad es la capacidad de la encuesta para detectar cambios a lo
largo del tiempo con lo que la encuesta podria ser utilizada en proyectos
de seguimiento. Y por ultimo, el tercer aspecto de la fiabilidad, es el grado
en que dos evaluadores estan de acuerdo en relacion a las preguntas, que
podria ser de utilidad si el formato de respuesta de la encuesta no fuera
autoadministrado en un futuro. En relacion a la validez del cuestionario, se
podrian utilizar metodologias que aseguran que se mide el constructo que
realmente se quiere medir.
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4. RESULTADOS

A continuacion, se presentan los resultados de la encuesta y de las
entrevistas. La visualizacion de los resultados de la encuesta se realiza
a través de tablas y graficas y una descripcion y valoracion. La N de la
muestra por cada categoria de analisis ha sido indicada en el apartado de
metodologia.

En cuanto a los resultados de las entrevistas, estos se visualizan a través
de citaciones y expresiones utilizadas por las entrevistadas y valoraciones
resultantes del analisis de las propias entrevistas.

4.1. SITUACION SOCIODEMOGRAFICA
Edad

El rango de edad oscila entre los 18 y los 70 aflos. Casi la mitad de las
encuestadas (46,51 %) tienen entre 50 y 60 afios. Y el 55,81 % entre 51y 65
anos. Una cuarta parte (26,75 %) tienen entre 26 y 40 afios.

Porcentaje
Franjas de edad Frecuencia
<18 afios 0 0,00 %
18-25 afios 3 5,36 %
26-30 afios 9 10,47 %
31- 35 afios 8 9,30 %
36-40 afios 6 6,98 %
41-45 afios 5 5,81%
46-50 aiios 5 5,81%
51-55 afios 17 19,77 %
56-60 afios 23 26,74 %
61-65 afios 8 9,30 %
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66-70 aiios

1,16 %

> 70 afios

1,16 %

Total

86

100 %

Opcién / preferencia sexual e Identidad de género

En relacion a la orientacion sexual el 80,23% se define como heterosexual,
el 13,95% bisexual, el 3,49% lesbiana y un 2,33% pansexual. Y en cuanto
a la identidad de género, la mayoria de las encuestadas son cisgénero
(91,86%) y un 4,65% trans.

Lugar de nacimiento y afios residiendo en el Estado espaiiol

=» La mayoria de las encuestadas nacieron en el Estado espafiol

(77,65%).

Un 22,35% nacieron fuera,

mayoritariamente en

Latinoamérica. De las personas nacidas fuera del Estado espafiol
un 52,38% lleva entre 1y 5 afios viviendo en el pais y un 38% lleva
mas de 10 afos.

Lugar de residencia y tipo de municipio

= El 65,47% de las mujeres de la muestra reside en Catalunya, la
Comunidad de Madrid y Les llles Balears.

o EI36,05% de las mujeres reside en Catalunya.

o EI10,47% reside en la Comunidad de Madrid.

o El13,95% reside en las llles Balears.
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Comunidad Auténon]a / ci.udad Auténoma Frecuencia Porcentaje
de residencia
Andalucia 6 6,98 %
Aragon 2 2,33 %
Canarias 4 4,65 %
Cantabria 3 3,49 %
Castilla - La Mancha 1 1,16 %
Castillay Ledn 0 0,00 %
Catalunya 31 36,05 %
Ciudad Auténoma de Ceuta 0 0,00 %
Ciudad Auténoma de Melilla 0 0,00 %
Comunidad de Madrid 9 10,47 %
Comunidad Foral de navarra / Nafarroako Foru 2 2,33 %
Komunitatea
Comunitat Valenciana 6 6,98 %
Euskadi 1 1,16 %
Extremadura 0 0,00 %
Galiza 1 1,16 %
llles Balears 12 13,95 %
La Rioja 0 0,00 %
Principado de Asturias 6 6,98 %
Region de Murcia 2 2,33%
TOTAL 86 100%

=» Casi la mitad (45,34 %) viven en municipios de mas de 100.000
habitantes. Destacan un 27,91 9% que residen en municipios entre
10.000y 50.000 habitantesy casiun 16,28 9% en municipios de menos
de 10.000 habitantes.
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Nivel de formacién

= EI 40,70 % de las mujeres tienen un nivel de formacion media (ESO,
BUP/COU, bachillerato, formacion profesional de grado medio). Un
29,07 % tiene un nivel de formacion basica (escuelas de primaria,
EGB, graduado escolar)y un 27,90 % formacion superior (universidad
y especializaciones).

Situacién Laboral

= EI51,16 % de las mujeres trabajan por cuenta ajenay el 24,41 %
estan jubiladas 0 son pensionistas.

Ingresos mensuales

= El 24,42 % de las mujeres tiene ingresos inferiores a 600Euros
0 ninguno. La mayoria de las mujeres encuestadas tienen unos
ingresos netos de entre 600 y 1200 euros (66,28 9%).

Ingresos mensuales netos de las mujeres encuestadas
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Tipo de convivencia

= En lo que respecta al modo de convivencia, todas las mujeres
encuestadas viven en un hogar, solas o con otras personas. El 26,74
% de las mujeres viven solas. El 24,42 % vive solamente con su(s)
pareja(s), y un 38,38 % conviven con su(s) pareja(s) y con hija(s)/
hijo(s) y/o madre(s)/padre(s). El 17,44 % viven solamente con su(s)
hija(s)/o(s) a cargo, porcentaje que aumenta cuando a este tipo de
convivencia se le afladen otras personas como pareja(s) u otros
familiares (30,24 %). Un 10,47 9% de las encuestadas viven solamente
con su madre(s) y/o padre(s).

Trabajo de cuidados/reproductivo

= El 45,35 9% de las encuestadas tienen hija(s) /o(s). La mayoria (60,47
%) tienen hija(s)/o(s) mayores de edad y casi la mitad tienen a su(s)
hija(s)/o(s) a su cargo (42,55 %).

= EI11,63 % de las mujeres tienen a personas adultas a su cargo.

Conocimiento sobre prestaciones sociales, econémicas y no econé-
micas vinculadas con el VIH

= El 67,44 % de las mujeres conocen poco o hada sus derechos sobre
prestaciones sociales, econdmicas y ho econdmicas vinculadas al
VIH. Y solamente un 11,63 % reconoce conocer bastante o mucho.

Grado de conocimiento sobre prestaciones sociales, econémicas y
no econdmicas vinculadas con el VIH
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4.2. SITUACION MEDICA/CLINICA

En este apartado se analizan los datos en los siguientes bloques: aspectos
relativos al momento del diagndstico de la infeccion por VIH y la situacion
clinica actual, en los que se incluyen lo relativo al tratamiento, atencion
médica, efectos secundarios, salud reproductiva sexual y percepcion de
salud.

Ao de diagnéstico de infeccién por VIH

=>» EI 37,70 9% de las mujeres encuestadas viven con el VIH desde hace
mas de 30 afos (fueron diagnosticadas entre 1985y 1992). Y mas de
la mitad viven con el VIH desde hace mas de 20 afios.

= El 23% de las encuestadas han sido diagnosticadas de VIH
recientemente (en los Ultimos 5 afos, entre 2017y 2022).

Tipo de centro de diagnéstico del VIH

=>» Eltipo de centro de diagndstico es mayoritariamente el hospital
(65,57 %), seguido de los centros de atencion primaria (14,75 %),
los consultorios privados (9,84 %) y finalmente asociaciones/
entidades (4,92%).

Motivo de realizacion de la prueba del VIH

=» Los motivos de realizacion de la prueba del VIH son muy variados,
no obstante, el mas frecuente es la deteccion en pareja sexual y el
ingreso hospitalario (ambos un 18,03 %), seguido por la solicitud
propia de la prueba (16,39 %), y la recomendacion médica (11,48 %o).

Tipo de atencidn en relacién al diagnéstico

La calidad de la atencion en el centro de diagndstico ha sido valorada en
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tres aspectos: la existencia de consentimiento informado, la privacidad en
el diagndstico y la informacion y ayuda emocional ofertada en el momento
del diagnostico:

= Enrelacion al consentimiento informado ante el diagndstico del
VIH, al 42,62 % de las encuestadas ni se les pidid permiso ni se
les explicd en qué consistia la prueba del VIH. El 39,34 % de las
mujeres valoran la privacidad y la confidencialidad del lugar en el
que les dieron el diagndstico entre nulay moderada.

Valoracién de la privacidad y confidencialidad del lugar en el
que te dieron el diagnéstico

Encuantoalainformacionyayudaemocionalenelmomentodeldiagndstico,
la mitad de las mujeres (50,82 %) no obtuvieron ninguna informacion vy
ayuda emocional. Porcentaje que aumenta hasta el 78,69 % si sumamos
las valoraciones “ninguna”, “poca” y “moderada”. Es decir, solamente un
21,32 % de las mujeres recibieron informacion y ayuda emocional en el
momento del diagndstico.
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Informacién y ayuda emocional en el momento del diagnéstico

Via de transmisién de infeccién por VIH

= El 70,49 % de las mujeres encuestadas afirman que la principal
via de transmision de la infeccion por VIH fue la sexual. De esta via
de transmision, el 70% fue con pareja estable y el 28% con pareja
esporadica. En un 19,67 % de los casos fue por UDVP (Uso de droga
por via parenteral).

Via de transmisién de la infeccién por VIH
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Via de transmision / afio de diagndstico:

= Asi como el 100% de las mujeres diagnosticadas en los ultimos 10
afnos (desde 2013 hasta la fecha) afirman que la via de transmision
del VIH fue la sexual con pareja estable o esporadica, para aquellas
mujeres que fueron diagnosticadas hace mas de 30 afos (entre
1985 y 1992), la via de transmision fue la sexual (mayoritariamente
con pareja estable) en un 47,83 9% y UDVP (uso de droga por via
parenteral) en un 39,13%.

= Muchas de las vias de transmision del VIH han ido disminuyendo
de forma escalonada en las ultimas décadas (transmision vertical,
UDVP, etc. No obstante, la via sexual (tanto con pareja estable como
esporadica) se ha mantenido y queda como la via predominante.

Situacién clinica en el momento del diagnéstico

El recuento de linfocitos CD4 indica el numero de células CD4 que hay en
sangre y es un buen indicador del estado de las defensas y del progreso
de la enfermedad®. Para la situacion inmunitaria en el momento del
diagndstico, hemos utilizado el recuento de CD4 para encuadrar como
“diagnostico precoz o tardio” la infeccion de las mujeres encuestadas.
Aunque en la actualidad el diagnodstico tardio se define de manera oficial
cuando el recuento de CD4 es inferior a 350, en el marco de este informe
definimos como diagndstico tardio cuando el recuento de CD4 es inferior
a 300, y diagndstico precoz cuando el CD4 es superior a 300, para poder
mantener la comparacion con la encuesta de hace casi 20 afios. De esta
manera observamos |o siguiente:

= EI 36,07 % de las mujeres encuestadas tuvieron un diagnostico
precoz (CD4 > 300) y el 34,43 % un diagnostico tardio (CD4 < 300).

= Destacamos que un 29,51 % de las encuestadas no sabian (o
no recuerdan) cual fue su situacion clinica en el momento de
diagndstico.

18 Grupo de trabajo sobre tratamientos del VIH (gTt-VIH).
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Situacién clinica en el momento del diagnéstico

= Masdeunterciodelas mujerescon CD4<300fuerondiagnosticadas
de su infeccion por VIH en un ingreso hospitalario.

= Las mujeres diagnosticadas precozmente (CD4 > 300) fueron
significativamente mas frecuentes entre quienes se realizaron la
prueba del VIH por deteccion en pareja sexual, por solicitarla ellas
mismas, por recomendacion de médica/o de atencion primaria y
por motivos relacionados con el embarazo.

= Las mujeres diagnosticadas antes del 2000 tienen recuentos
linfocitarios menores de 300 CD4 en un 33 % de los casos y
superiores a 300 CD4 en un 36 % de los casos. Hay que tener en
cuenta que un 30 % de las encuestadas diagnosticadas antes del
2000 no saben cualfue el recuento en elmomento de su diagnaostico.

= De las mujeres diagnosticadas en los ultimos 10 afios, el 28
% tuvieron un diagndstico precoz (CD4 > 300) y un 44 % un
diagnéstico tardio (CD4 < 300), y un 28 % aproximadamente no
sabe cual fue su situacion clinica. Estos datos van en la linea de los
datos epistemoldgicos en Espafia que revelan que los porcentajes
de casos con diagnodsticos tardios son elevados y mayores en
mujeres que en hombres®.

19 Direccién General de Salud Publica, Ministerio de Sanidad. Informes de vigilancia
epidemiologica del VIH y SIDA en Espafia — el Gltimo, noviembre 2022.

39



Seguimiento médico por el VIH: si se realiza, donde, acceso,
analiticas

EI' 100 9% de las mujeres encuestadas realizan seguimiento médico por el
VIH, de las cuales el 96,72 % lo realizan en el hospital y la mayoria (86,89
%) no han tenido dificultades en el acceso al seguimiento médico. Se
realizan las analiticas de acuerdo con el protocolo establecido (cada 6
meses) el 75,41 % de las mujeres. Para un 9,84 % de las mujeres el control
es mas espaciado en el tiempo (mas de 6 meses), y para casi un 14,75 % la
frecuencia se acorta a 3 meses 0 menos.

Tratamiento antirretroviral

El 100 % de las mujeres declaran haber tomado alguna vez tratamiento
antirretroviral. El 46,43 % iniciaron el tratamiento hace mas de 20 afios
(entre 1989y 2001), el 32,14 % lleva menos de 10 afios con tratamiento (entre
2013y 2022) y un 19,64 % entre 10 y 20 afios.

Ademas, un 59 9% de las mujeres han cambiado de medicacion
antirretroviral en los Ultimos 3 afos. Las razones por las cuales ha tenido
lugar ese cambio son, principalmente una mayor efectividad o comodidad
de nuevos farmacos (32,79 %) seguido por unos efectos secundarios
adversos (21,43%).

Motivos por los que se ha cambiado la medicacién antirretroviral en
los ultimos tres aiios.

Motivos de cambio de medicacién Respuestas (%)
Mayor efectividad o comodidad de huevos 32,79 %
farmacos
Efectos secundarios adversos 22,95 %
Fracaso virologico (aumento de carga viral) 8,20 %
Resistencias 6,56 %
Fracaso inmunoldgico (bajada CD4) 6,56 %
Efectos negativos en otros érganos 4,92 %
Interaccion con otros tratamientos 3,28 %
Embarazo 0,00 %
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Un 36,07 % de las mujeres afirman haber tenido dificultades con su
tratamiento: principalmente debido a los efectos secundarios del mismo,
seguido de los olvidos, los requisitos en las comidas y la incomodidad para
tomarlas en publico, entre otras. No obstante, la mayoria (63,93 %) afirman
no tener dificultades con el mismo.

Analiticas actuales

En las analiticas actuales vinculadas al VIH, el recuento linfocitario de la
ultima analitica de seguimiento de las mujeres encuestadas es el siguiente:

Sicomparamosestosresultadosconlosresultadosdelrecuentolinfocitario
en el momento del diagndstico, vemos como se ha pasado de un 25%
(analitica en el momento de diagndstico del VIH) a un 57% (ultima analitica)
de mujeres que tienen un recuento superior a 500 CD4. Las mujeres con un
recuento superior a 300 CD4 ha pasado del 37,50% al 73,21%. Y aquellas
con un recuento inferior a 300 CD4 ha disminuido del 33,93% al 19,64%.

En cuanto a los resultados de la carga viral, que es la cantidad de VIH
presente enlasangre uotros érganos del cuerpo humano (fluidos genitales,
tejidos, etc) de una persona con la infecciony que se mide por el nUmero de
copias de virus por mililitro de sangre (copias/mL)%, en la dltima analitica,
los resultados de las encuestadas han sido los siguientes:

20 Grupo de trabajo sobre tratamientos del VIH (gTt-VIH): http://gtt-vih.org/aprende/
informacion_basica_sobre_el_vih/que_es_la_carga_viral


http://gtt-vih.org/aprende/informacion_basica_sobre_el_vih/que_es_la_carga_viral
http://gtt-vih.org/aprende/informacion_basica_sobre_el_vih/que_es_la_carga_viral

El 88,52 % de las mujeres tiene una carga viral indetectable, por tanto, se
acerca al tercer 95% establecido por ONUSIDA en relacion a los objetivos
alcanza. Laindetectabilidad también tiene efectos sobre latransmisibilidad
de la infeccion. Estos resultados se deben al seguimiento y adhesion del

tratamiento antirretroviral.
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Efectos secundarios vinculados al VIH

Los efectos secundarios vinculados al VIH son varios y diversos. Se
han identificado mas de 30 efectos distintos. En el presente andlisis
mostramos aquellos que han sido identificados como minimo por un 25%
de las mujeres encuestadas.

« Mas del 509% de las mujeres afirman haber padecido sensacion de
cansancio, alteraciones del suefioy alteracion del estado de animo.

e Alrededor de un 40% han padecido depresion y fatiga constante
o cronica.

« Se evidencia también como en alrededor del 30% de las mujeres
ha habido una alteracion de la libido y sequedad vaginal.

Efectos secundarios vinculados al VIH con mas frecuencia (aquellos
que han sido identificado por mas de % de las mujeres encuestadas.

Efectos secundarios con mas frecuencia Respuestas (%)
Sensacion de cansancio 60,66 %
Alteraciones del suefio 55,74 %
Alteraciones del estado de animo 52,46 %
Depresion 44,26 %
Piel seca 42,62 %
Fatiga constante o crénica 39,34 %
Aumento de peso 37,70 %
Alteracion de la libido (deseo sexual) 34,43 %
Suefos vividos 31,15 %
Hormigueo en manos o pies 29,51 %
Cambios en la forma del cuerpo (lipodistrofia) 29,51 %
Sequedad vaginal 29,51%
Nduseas/vomitos 26,23 %
Dolor de cabeza 26,23 %
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En cuanto a los efectos en la vida cotidiana de las mujeres, el 86,88 % de
las encuestadas afirman que los efectos secundarios vinculados al VIH
influyen en menor y mayor medida en su vida cotidiana. El 77,04 % de las
mujeres describen que esta influencia es entre moderada y mucha. Y el
9,84 9% consideran que estos efectos influyen, pero poco.

Valoracion sobre la influencia de los efectos secundarios vinculados al
VIH en la vida cotidiana de las mujeres

Ensayo clinico

El 34,43 9% de las mujeres han participado en algun ensayo clinico. La gran
mayoria afirman haberlo realizado por ayudar en la investigacion vinculada
al VIH.

Enfermedad oportunista asociada al VIH, enfermedad crénica y otra
medicacién

En cuanto a las enfermedades oportunistas, mas de la mitad manifiesta
haber padecidoalguna,delas cualeslas que mas se sefialan son candidiasis
y herpes (alrededor de un 30% en cada caso).
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Enfermedades oportunistas Respuestas (%)
Candidiasis 32,79 %
Herpes 31,15 %
Neumonias bacterianas 14,75 %
Neumonia por pneumocystis carinii 1,48 %
Cancer de cérvix 9,84 %
Infecciones intestinales 8,20 %
Tuberculosis 6,56 %
Toxoplasmosis 4,92 %
Linfomas 4,92 %
Sarcoma de Kaposi 1,64 %
Encefalopatia 0,00%
Leucoencefalopatia multifocal progresiva 0,00%
Infeccion por citomegalovirus 0,00%

Enrelacionalas enfermedades cronicas, el 65,57 % de las mujeres padecen
alguna en la actualidad. La que mas prevalece es la depresion (36 %)
seguida de la fatiga cronica (alrededor del 20%). Estos resultados estan
vinculados al hecho que el 77 % de las mujeres afirma estar tomando otra
medicacion de manera continuada, siendo los antidepresivos y ansioliticos
la principal (42,62 %) seguido por los somniferos y los analgésicos (ambos
casi el 25% de las mujeres).

Revisiones ginecolégicas / ciclo menstrual / menopausia-postme-
nopausia y marcadores hormonales

El 57,38 9% de las mujeres acuden a revisiones ginecologicas con una
frecuencia entre cada afio e inferior a 6 meses. No obstante, para un
24,59 % de las mujeres las revisiones ginecoldgicas son mas espaciadas
en el tiempo (frecuencia superior a un afio). Y cabe destacar que el 18 %
afirma no realizarse revisiones ginecoldgicas perioddicas. Las revisiones
incluyen mamografias en un poco mas de la mitad de los casos (55,74 %),
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coincidiendo, en su mayoria, con mujeres de mas de 50 afios. En cuanto la
exploracion anal, esté incluida en el 11,48 % de los casos.

Alrededor del 55 % de las mujeres realizan las revisiones ginecoldgicas en
un hospital, y casi un 20 % con especialista en salud sexual y reproductiva
de atencion primaria.

Revisiones ginecolégicas peridodicas

Mas de la mitad de las encuestadas (52,46 %) han sido diagnosticadas
de alguna patologia ginecolégica después de su diagndstico de VIH,
observandose un alto porcentaje de incidencia del virus de papiloma
humano(VHP), seguido por candidiasis recurrentes (hongos), otras ITS y
cancer de cérvix.

Tipo de patologia ginecolégica diagnosticada después del
diagnéstico de VIH
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La mitad de las mujeres encuestadas que menstrdan han manifestado
haber detectado cambios en su eiclo menstrual. Aunque se apunta en
investigaciones que tanto la infeccion por VIH como los tratamientos
antirretrovirales, ademas del proceso evolutivo de cada mujer,
pueden tener algun efecto sobre el ciclo hormonal, es sorprendente
que solo al 16,39 % de las mujeres le hayan realizado una analitica
de marcadores hormonales. Y cabe destacar que un 32,79 %
desconoce si le han realizado alguna analitica de estas caracteristicas.

Deteccion por parte de las mujeres de cambios en sus ciclos
menstruales (en la actualidad)

El 60,65 % de las mujeres encuestadas afirman estar en la etapa de la
menopausia/postmenopausia y un 4,92 9% no lo sabe. De este grupo de
mujeres:

» lde cada 3 ha tenido menopausia precoz.

« Tldecada3noestanadasatisfechasconlaatencion médicadurante
esta etapa. Y si sumamos las mujeres que han afirmado estar
“nada satisfecha” y “poco satisfecha” con la atencion médica, el
porcentaje se eleva hasta el 55,26 %.
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Valoracioén del grado de satisfaccion con la atencién médica recibida
durante la menopausia y postmenopausia

Del total de mujeres encuestadas (estén o no estén en la etapa de la
menopausia y postmenopausia) un 78,69 % afirma haber tenido ninguna
o poca informacién sobre esta etapay el VIH, destacando que un 60,66
% de las mujeres no ha tenido ninguna informacion.

Valoracién del grado de informacion sobre la etapa de la menopausia
y postmenopausiay el VIH (estando o no estando en esta etapa)
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Embarazo

El 29,51 % de las encuestadas han estado embarazadas después de
saber su diagnéstico de VIH. De estas mujeres, tres de cada cuatro
llevaron a cabo el embarazo, la mayoria con la misma medicacion; un 25
% interrumpieron voluntariamente el embarazo, la mayoria a través del
servicio publico de salud.

De las mujeres que llevaron adelante el embarazo, mas de la mitad afirman
haber tenido dificultades como son las dudas personales, la falta de
informacion y de apoyo adecuado por parte del personal sanitario, y el
desanimo transmitido por el entorno familiar, social o la pareja.

En el caso de las mujeres que interrumpieron voluntariamente el
embarazo, aquellas que se encontraron con dificultades fueron por falta
de informacion y apoyo adecuado por parte del personal sanitario, dudas
personales, desanimo por parte del entorno familiar.

Atencion médica

Se ha analizado la valoracion del grado de satisfaccion con la atencion
meédica antes de marzo de 2020 (inicio de la pandemia de la covid-19) en
relacion a los siguientes items:

- Comunicacion con el equipo médico VIH.

- Trato con enfermeria VIH.

- Facilidad para acceder a consultas VIH.

- Tiempo de espera en consulta programada VIH.

- Trato enfarmacia VIH.

- Horario de farmacia.

- Derivacion a servicios de salud sexual y reproductiva.

- Tiempo de espera en la programacion de visita de servicios de
salud sexual y reproductiva.

- Coordinacion con los servicios de salud sexual y reproductiva.

- Atencion del equipo médico en servicios de salud sexual y
reproductiva.

- Derivacion a otras especialidades.

- Tiempo de espera en la programacion de visita de otras
especialidades.

- Coordinacion entre otras especialidades.

- Atencion del equipo médico en otras especialidades.
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Las mujeres de la encuesta han valorado del 1 (*nada”) al 5 (“mucho™) su
grado de satisfaccion en relacion a la atencion en estos aspectos siempre
y cuando hayan considerado que pueden valorarlos.

Grado de satisfaccion en relacion con tu atencion médica en cada
uno de los items, antes de marzo de 2020 (inicio de la pandemia de
covid19)
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El aspecto mejor valorado de promedio es el trato en farmacia en relacion
al VIH (4,45/5), seguido por el trato con enfermeria (4,20/5), y el horario
de farmacia (4,16/5). En cambio, los peores valorados son la coordinacion
con los servicios de salud sexual y reproductiva (2,54/5), la derivacion a los
servicios de salud sexual y reproductiva (2,70/5) y el tiempo de espera enla
programacion de visita de otras especialidades (2,70/5).

En cuanto a las valoraciones sobre estos aspectos a partir de marzo de
2020 (inicio del estado de la pandemia de la covidl?) mantienen el orden
de mejor a menor valorados que antes de la pandemia, no obstante, en
todos los casos la valoracion ha empeorado. Por ejemplo, el promedio
de valoracion sobre a “derivacion a otras especialidades” ha bajado
un 15 9%, la “facilidad para acceder a consultas VIH” y la “atencion del
equipo médico en otras especialidades” ha disminuido un 11 % en ambos
casos, seguido de la “coordinacion entre otras especialidades” con
una disminucion del 10,4 % o el “tiempo de espera en la programacion
de visitas en otras especialidades” y el “trato en enfermeria® que
han disminuido de un 8 % aproximadamente en ambos casos.

Percepcion estado de salud

La percepcion del estado de salud de las encuestadas NO ha sido positiva
enun 54,10% de los casos. Siendo “regular” la percepcion mas identificada
con un 36,07 % del total.

En un 45,90% de los casos la percepcion de salud ha sido “bueno” o “muy
bueno”.



4.3. SITUACION PSICOSOCIAL

Se han valorado las relaciones afectivo-sexuales, la autopercepcion de la
imagen corporal, la salud y procesos reproductivos, la salud emocional y la
calidad de vida.

Relaciones afectivo-sexuales

La mitad de las mujeres manifiestan tener pareja en el momento de realizar
la encuesta. Un 25,81 % tienen pareja con VIH y un 64,52 % pareja sin VIH,
mientras que casi el 10% afirma desconocer el estado serolégico
de su pareja. En cuanto a la preferencia del estado serolégico de la
pareja, el 68,85 % de todas las mujeres encuestadas “no se lo plantea o
no tiene preferencias”, frente a un 8,20 % que prefiere una pareja con VIH,
y un 22,95 % que prefiere una pareja que no viva con el VIH.

Un 36,07 9% manifiesta haber tenido una sola pareja sexual en los tltimos
3 afios, frente a un 32,78 9% que afirma haber tenido mas de 1 pareja, y al
31,15 % que dice no haber tenido ninguna.

En cuanto al grado de satisfaccién actual de las relaciones sexuales,
casi la mitad (45,66 %) de las mujeres las valoran como “hada” o “poco”
satisfactorias™, y algo mas de la mitad la valoran satisfactoria como
minimo: con un 23,91 % que la define como moderada y un 30,43 9%, como
“bastante” o “muy” satisfactoria.

Grado de satisfaccién actual de tus relaciones sexuales
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Las entrevistas realizadas nos indican como muchas de las mujeres que
viven con el VIH consideran que la sexualidad no tiene cabida en su vida.

Sevalordlapercepciéndecambiosenlalibidoalconocereldiagnéstico
y tras el inicio del tratamiento antirretroviral, obteniéndose valores
importantes de cambio en ambas situaciones:

TRAS TRAS TTO.
EL DIAGNOSTICO ANTIRRETROVIRAL
Menor deseo sexual 55,74 % 56,90 %
Igual deseo sexual 27,87 % 24,14 %
Mis deseo sexual 0,00 % 3,45 %
No lo saben 16,391 % 15,562 %
TOTAL 100 % 100 %

Recordamos que las alteraciones del deseo sexual fueron sefaladas
como efecto secundario vinculado al VIH por el 30% de las mujeres
(aprox). Ademas, cabe destacar que casi la mitad de las mujeres toman
antidepresivos o ansioliticos de manera continuada, medicamento que
suele tener efectos secundarios en el deseo sexual. Y como los efectos
secundarios afectan en la vida cotidiana de las mujeres en un 77 % de los
casos.

En cuanto a la dificultad de compartir con la(s) pareja(s) estables
o esporadicas el estado serolégico, encontramos las siguientes
respuestas:

Valoracién del grado de dificultad que sientes para compartir con
la(s) pareja(s) estable(s) tu situaciéon serolégica
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Valoracién del grado de dificultad que sientes para compartir con
la(s) pareja(s) esporadica(s) tu situacién serolégica

Como se observa, hay una clara diferencia en relacion a compartir
la situacién serolégica en funcién de si la(s) pareja(s) es estable o
esporadica. De esta manera, el 16,67 % no tiene “ninguna” dificultad
cuando se trata de pareja(s) esporadica(s) frente a un 27,78 % en el caso
de pareja(s) estable(s). Visto de otra manera, alrededor del 70% de las
encuestadas ha manifestado tener “bastante o mucha” dificultad en el
caso de pareja(s) esporadica(s) frente al casi 40 % en el caso de pareja(s)
estable(s). No obstante, cabe destacar que en situacion de pareja(s)
estable(s) si sumamos las mujeres que manifiesta tener dificultad
“mediana” para compartir su diagnostico en pareja(s) estable(s) junto con
aquellas que manifiestan que han tenido “bastante o mucha” dificultad,
nos encontramos con un porcentaje bastante elevado: el 64,82 % de las
mujeres han sentido dificultad para compartir su estado serolégico
con su(s) pareja(s) estable(s). Y en el caso de las pareja(s) esporadica(s)
alcanza el 80,94 %.

En cuanto a los métodos de prevencion en salud sexual y reproductiva, se
observa que casi el 41 % de las mujeres NO usa. El 75,61 % mujeres que
afirman usar métodos de prevencion indican que usan el preservativo
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externo (masculino), el 10,81% preservativo interno (femenino), y otro 9,76
% anticonceptivos hormonales. La mayoria de las mujeres usan métodos
barrera (preservativo interno + externo).

Método de prevencién Respuestas (%)
Preservativos internos (femenino) 9,76 %
Preservativos externos (masculino) 75,61 %
Diafragma 0,00 %
Espermaticidas 2,44 %
Diu (Dispositivo intrauterino) 2,44 %
Anticonceptivos hormonales 9,76 %

El 67,74 9% de las mujeres manifiestan no haber tenido “ninguna” o “poca”
dificultad para acordar el uso de preservativos con la(s) pareja(s)
estable(s) frente a un 12,90 % que percibe una dificultad “moderada” y
un 21,43% que afirma tener “bastante” o “mucha” dificultad.

En el caso de pareja(s) esporadica(s) casi el 80% afirma tener “ninguna” o
“poca” dificultada para acordar el uso de preservativos frente a un 19,36 %
que manifiesta haber tenido “bastante” o “mucha” dificultad.

Salud reproductiva / procesos reproductivos

En relacion con el deseo de maternidad tras el diagnéstico del VIH, un
45,90 % afirma haberse planteado este deseo frente a un 54,10 % que no.

Entre las mujeres que han respondido que no, las razones han sido
principalmente el “miedo”. Tanto el miedo a transmitirlo a sus hijas/
0s, el miedo a morir y dejar a sus hijas/os huérfanas/os, el miedo a mas
tratamientos. Enalgunos casoslas mujeres expresanlafalta deinformacion
enrelacion a la posibilidad de realizar un proceso reproductivo viviendo con
el VIH.

De las mujeres que han respondido de manera afirmativa en relacion al
deseo de maternidad:

« La forma de maternidad que se han planteado ha sido
mayoritariamente el embarazo en un 65,71 % de las mujeres, seguido
de la adopcion con un 20 %y la acogida con un 11,43 %.
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e Enrelacion acomo llevan o han llevado a cabo el deseo de maternidad,
el 47,06 % de las mujeres han tenido hijas/os frente a un 44,12 % que
no lo ha intentado, i un 5,88% afirma tener dudas por el diagndstico de
VIH.

« La mayoria no ha tenido dificultades para llevar a cabo este deseo,
entre las que las han tenido, la falta de acceso e informacion en relacion
ala reproduccion no asistida y las dificultades con la pareja han sido las
mas manifestadas.

“El cartel de mala madre lo llevo conmigo y lo celebro.”

En relacion a la maternidad y el VIH, la mitad de las encuestadas han
recibido informacion o se las ha intentado convencer que no podian/
pueden ser madres con VIH. Esta afirmacion se distribuye de la siguiente
manera (quienes y/o donde las han informado asi):

Quienes y/o donde se ha informado de la imposibilidad de ser madre con VIH %

Personal médico 28,26 %
Otro personal socio-sanitario 13,04 %
Informacion en centros sanitarios 8,70 %
Familiares 13,04 %
Amistades 13,04 %
Informacion en internet (webs, redes sociales, etc) 13,04 %
Pareja(s) 4,35 %

Se observa que esta informacion erronea y estigmatizadora proviene
mayoritariamente del ambito sanitario (el 50 % de las respuestas),
seguido del ambito relacional mas cercano (familiares, amistades, pareja)
con un 30,04 % e internet con un 13,04 %.

“Esto hay que quitarlo”, le dijeron a una entrevistada durante
Su embarazo en el ambito sanitario
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Autopercepcion de laimagen corporal

Los cambios en laimagen corporal es uno de los fenbmenos que, con mas
frecuencia, nos encontramos en el trabajo diario con mujeres que viven con
el VIH. De hecho, el 59 % de la muestra manifiesta haber sufrido cambios
de imagen corporal, de las cuales la mitad sefialan que estos cambios
son debido a la lipodistrofia y relacionados con el aumento y la pérdida de
peso. Recordamos que los siguientes efectos secundarios al tratamiento
antirretroviral vinculados a la imagen corporal han sido referidos por las
mujeres encuestadas: aumento de peso (37,70 %), lipodistrofia (29,51 %)
y piel seca (42,62 %).

En cuanto a la satisfaceién con la imagen un 32,78 % de las mujeres
manifiestan sentirse “poco o nada™ a gusto con suimagen actual, frente al
31,15 % que se encuentra “bastante o muy a gusto”, y al 36,07 % que dice
sentirse “regular” con suimagen.

Valoracién de la imagen corporal (actual)

Salud emocional / Aspectos emocionales

Entre los sentimientos negativos, la impotencia, la ansiedad, la tristeza
y la pérdida son los mas seflalados por las mujeres desde su diagndstico
por VIH. Esto puede estar en relacion con el hecho de que un 40 % de las
mujeres afirman tomar antidepresivos/ansioliticos de manera continuada,
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aunquetambién dacuentadela medicalizacion del malestarde las mujeres.
Entre los sentimientos positivos, destaca la fortaleza.

“Sime mirasen mal, lo entenderia, porque yo me rechazo a mi misma.”

Sentimientos y su frecuencia desde el diagnésticod VIH (de1al 5
siendo 1 “nada frecuente” y 5 “muy frecuente)
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El 86,89 % de las mujeres manifiestan haber encontrado soporte
emocional, es decir, recursos externos o personales para abordar sus
emociones. En cuanto a los recursos externos, el 68,85 % de las mujeres
los ha encontrado en las asociaciones que trabajan para dar respuesta al
VIH/SIDA, seguido de un 21,31 % a través de un centro de salud. No olvidar
el sesgo de esta muestra, ya que la mayor parte los cuestionarios se han
distribuido en asociaciones.

“La asociacién es un lugar de encuentro, conocimiento,
aprendizaje y amistad”

En relacion a los recursos personales, la mayoria de las mujeres han
recurrido a las amistades y familias para el soporte emocional.

“Empecé a aceptarme a mi misma gracias a mis amigas con VIH”

El 27,87 % de las encuestadas se manifiestan “muy o bastante” optimistas
frente al futuro, frente a un 37,71 % que se sienten “nada o poco”
optimistas y un 34,43 9% que se declara moderadamente optimista.

Sentimiento de optimismo en cuanto al futuro

59



“No hacia planes de futuro, pensaba que me iba a morir”
“He aprendido a vivir como he querido. He aprendido a moriry a vivir.”

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

En cuanto a la percepcién sobre su estado de salud psico-emocional,
el 29,51 % de las mujeres lo valora como “muy malo” o “malo” frente a un
33,93% que lo define como “bueno” o “muy bueno”, y un 34,43 % como
“regular”.

Valoracién de la calidad de vida de manera directa / Expectativas
vitales

En cuanto a las expectativas vitales tras el diagndstico de VIH, la
mayoria de las mujeres ha manifestado que sus expectativas se han visto
afectadas en las areas de salud, envejecimiento, desarrollo personal,
situacion profesional y relaciones de pareja. Y valoran este cambio con
una media de 3,12 sobre 5, siendo la salud el area que se ve mas afectada
(3,72), seguida del desarrollo personal (3,30) y el envejecimiento (3,26).

“El VIH me ha ayudado a valorar mas cada momento de la vida.”
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Cambio en las expectativas vitales de las mujeres tras el diagndstico
d VIH en diferentes aspectos (de 1al 5 siendo 1 “nada” y 5 “mucho”)

Los aspectos en los que las mujeres se sienten menos satisfechas en
relacion a la calidad de vida son: las “relaciones sexuales”, las “relaciones
de pareja” y la “estabilidad/situacion laboral” mientras que en los que se
sienten mas satisfechas son los referentes a la “dignidad”, la “capacidad
para apoyar a otras personas” y una “vivienda digna”.



Valoracién del grado de satisfaccion de calidad de vida a partir de los
siguientes aspectos (siendo 1“nada satisfecha” y 5 “muy satisfecha”

Aspectos relativos ala calidad de vida Media de satisfaccién
Dignidad 4,08
Capacidad para apoyar a otras personas 4,08
Vivienda digna 3,90
Independencia/autonomia personal 3,84
Capacidad para recibir apoyo de otras personas 3,62
Relaciones afectivas 3,43
Ejercicio de mis derechos 3,39
Salud médica 3,34
Tiempo para ocio 3,31
Independencia/autonomia econdémica 3,25
Valoracion positiva de ti misma 3,25
Capacidad de generar sentimientos positivos 3,20
Salud percibida 3,03
Estabilidad/situacion laboral 3,02
Relaciones de pareja 2,75
Relaciones sexuales 2,34

Derechos Sexuales

En relacion a los derechos sexuales, el 47,54 % de las mujeres afirma
conocer “nada” o “poco” sus derechos sexuales frente al 26,23%
que manifiesta conocerlos “bastante” o “mucho”, y un 26,23 %
“medianamente”.

Entre las mujeres han afirmado un minimo conocimiento de los derechos
sexuales, el 47,91 % cree poder ejercer estos derechos “bastante” o
“mucho”, frente a un 28 % que afirma ejercer “poco” o “nada los derechos
sexuales, y un 27,08 % “medianamente”.

;Pero existe unarelacion entre conocer los derechos sexualesy ejercerlos?
Los datos nos indicarian que si, ya que la mayoria de aquellas mujeres que
afirman conocer poco sus derechos sexuales son aquellas que manifiestan
ejercerlos poco. Por ejemplo, el 58,40 % de las mujeres que afirman no
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sufrir discriminacion por parte de su pareja por vivir con el VIH, reconocen
ejercer sus derechos sexuales “bastante” y “mucho”?.

Y enrelacion alos impedimentos del ejercicio de los derechos sexuales, las
mujeres han contestado que los factores principales son (con un promedio
ponderado superior al 3,50 sobre 5,00):

- La falta de politicas publicas garantistas de los derechos sexuales
(leyes, programas, etc.).

- Lainvisibilidad de las mujeres y personas trans que viven con el VIH

- Elestigmay discriminacion asociado al VIH.

- Lafalta de educacion sexual integral con perspectiva de derechos.

“El VIH se ha quedado en el espacio: ya no hay campafas de
informacion...”

Todos los factores han recibido un promedio superior a la media, eso
significa que todos los factores expuestos impiden de menor o mayor
manera el gjercicio de los derechos sexuales.

21 Relacionado con la pregunta del apartado de la situacion socio-comunitaria sobre el
grado de discriminacién que han podido sentir las mujeres por tener el VIH en distintos
contextos (P42 del presente informe).
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Valoracién de los factores que impiden el ejercicio de los derechos
sexuales de las mujeres (siendo 1“nada” y 5 “mucho™)

racializacion, etc.)

Factores Media de la valoracién

Falta de politicas publicas garantistas de los derechos sexuales 3.89
(leyes, programas, etc.) ’
Invisibilidad de las mujeres y personas trans que viven con el VIH 3,87
estigma y discriminacion asociado al VIH 3,74
falta de educacion sexual integral con perspectiva de derechos 3,59
Desconocimiento sobre los derechos sexuales 3,43
Falta de informacion y acceso a servicios publicos en salud sexual y 333
reproductiva ’
Falta de reconocimiento de los derechos sexuales 3,31
Dificultades en la participacion en la vida publica y en espacios 326
comunitarios, consultivos y/o de toma de decisiones ’
Violencias machistas 3,07
Estigma y discriminacion asociado a otras categorias sociales

(opcidn y/o preferencia sexual, identidad y/o expresion de género, 2,74

“El VIH nos obliga a estar siempre alerta:
tratamiento, estigma, transmision, situacion laboral, social, etc.”
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4.4. SITUACION SOCIOCOMUNITARIA

Con la encuesta realizada se ha buscado conocer aspectos
sociocomunitarios relacionados con la visibilizacion, la participacion de las
mujeres y su relacion con el entorno social (familiar, laboral y social), las
violencias machistas y las discriminaciones que pueden sufrir por vivir con
el VIHy por otros ejes de identidad y categorias sociales.

Aspectos comunitarios

La revelacion del diagnéstico es un tema que suele presentarse como
dificil para las personas que viven con el VIH, si bien nuestra muestra
manifiesta haber compartido su diagndstico mayoritariamente con su
entornoafectivo: parejaestable (77,19 %),amistades (73,68 %), hermana(s)/
0(s) (64,91 %),y madre(s)/padre(s) (61,40 %). Son con hija(s)/o(s) (28,07 %)
y con las parejas esporadicas (22,81 %) con las personas que menos se
comparte. Asimismo, el 84 9% de las encuestadas han compartido este
diagnostico con varias personas.

Personas con quienes las mujeres que viven con el VIH han
compartido su diagnéstico
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Estos datos casi se invierten en el ambito laboral donde el 67,44 % de las
mujeres no relevan su diagndstico. El miedo a la discriminacion y el estigma
social pueden ser los motivos para este hecho.

Conocimiento del diagnéstico del VIH de las mujeres encuestadas en
el ambito laboral

Casi el 60 % de mujeres manifiestan que sus relaciones sociales, sus
amistades, las entablan con personas que no viven con el VIH, y cabe
destacarquecasiun209% noconoceelestado seroldgicode susamistades.

En cuanto a la participacion de las mujeres en las asociaciones que
trabajan para dar respuesta al VIH/Sida, se observa que casi el 80 % de
la muestra ha buscado ayuda, apoyo o informacion en alguna asociacion.

Busqueda de ayuda, apoyo o informacién en alguna asociaciéon que
trabaja para dar respuesta al VIH/SIDA
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El 45,61 % de las mujeres afirman haberse implicado activamente como
voluntarias o colaboradoras en alguna asociacion como estas, este dato
debe tener en cuenta el sesgo de la muestra. Un 41,46 9% de las mujeres
que han buscado implicarse y colaborar en alguna asociacion como
las mencionadas manifiestan no tener dificultades en colaborar. De las
mujeres que tienen dificultades, el 37,50 9% declaran que éstas son porque
no han visto como participar, un 20,83 % por no identificarse con las
personas usuarias, un 12,50 % por no identificarse con la forma de trabajar
de la entidad y otro 12,50 9% por sentir que no se acepta su aportacion a la
misma.

La mayoria de las mujeres entrevistadas afirman que su mayor apoyo
son los grupos de VIH y la informacion que busco a través de distintas
asociaciones que trabajan con personas que viven con el VIH. Estos tipos
de apoyo han les permitio socializar y aprender a vivir con VIH.

“Hay que darles muchas gracias a las personas que nos escuchan”

Usos del tiempo / Cuidados

Uno de los aspectos que tiene que ver con el género, y con los roles
asociados a él, es la utilizacion del tiempo. Los datos arrojan que:

« Alrededor del 70 9% de las mujeres encuestadas que trabajan
dedican mas de 6h/dia al trabajo remunerado.

« Un 47,37 % dedican entre Thy 4h a la limpieza de la casa.

e« El 60,72 % de las mujeres dedican menos de 1h diaria al
autocuidado.

« La mitad de las mujeres dedican entre Th y 4h a actividades de
ocio al dia.

e EI32,359% dedica mas de 2h/dia al cuidado de hija(s)/hijo(s).

El 82,46 9% manifiesta compartir estas responsabilidades con las personas
que conviven, frente a un 17,54 % que las asumen solas. De aquellas que
compartenlasresponsabilidades cotidianas, observamos que las referidas
alalimpieza (con un 47,37 %) y el mantenimiento de la casa (con un 45,61 %)
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son las que mas se comparten, seguida del 43,86 % de la compra familiar.

Una cuarta parte de las mujeres que si comparten responsabilidades
con las personas que conviven lo hacen en relacion a los tramites y a la
planificacion y gestion de la vida familiar. Y solamente un 7,02 % comparte
el cuidado de hija(s)/hijo(s), un 3,51 % cuidado de familiares adultos, y un
3,51 % cuidado de personas con las que no conviven.

Responsabilidades compartidas con la(s) persona(s) con quienes
conviven
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Violencias machistas

Las violencias machistas son otro de los factores que queriamos evaluar
con este estudio. Los datos nos indican que el 78,95 % de las mujeres que
viven con el VIH han sufrido violencias machistas alguna vez en su vida.

Mujeres que han sufrido violencias machistas alguna vez en su vida

Las preguntas relacionadas con esta vulneracion de derechos han tenido
en cuenta:

« Latemporalidad: alolargo de laviday en los Ultimo 12 meses.

o En relacion al diagnostico de VIH: la interrelacion de las violencias

machistas y el VIH “antes del diagnostico”, “después del diagnostico”,
“y por el diagndstico™.

« Eltipo de violencia machista incluyendo sus definiciones:

- Fisica: comprende cualquier acto de fuerza contra el cuerpo de
una mujer, con el resultado o el riesgo de producirle una lesion
fisica o un dafo.

- Sexual: Incluye el acceso corporal, el acoso sexual y por razén
de sexo, la amenaza sexual, la exhibicion, la observacion y la
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imposicion de cualquier practica sexual, la mutilacion genital o el
riesgo de sufrirla, los matrimonios forzados, la trata de mujeres
con finalidad de explotacion sexual, entre otras conductas.
Psicoldgica: comprende toda conducta u omision que produce
en una mujer una desvaloracion o un sufrimiento, mediante
amenazas, humillacion, vejaciones, menosprecio, desprecio,
exigencia de obediencia 0 sumision, coercion verbal, insultos,
aislamiento o cualquier otra limitacion de su @mbito de libertad.
Econdmica: consiste en la privacion intencionada y no justificada
de recursos para el bienestar fisico o psicolégico de una mujer
Yy, Si procede, de sus hijos o hijas, en el impago reiterado e
injustificado de pensiones alimenticias estipuladas en caso de
separacion o divorcio, en el hecho de obstaculizar la disposicion
de los recursos propios 0 compartidos en el ambito familiar o de
parejay en la apropiacion ilegitima de bienes de la mujer.
Institucional: accionesy omisiones de las autoridades, el personal
publico y los agentes de cualquier organismo o institucion
publica que tengan por finalidad retrasar, obstaculizar o impedir
el acceso a las politicas publicas y al ejercicio de los derechos
para asegurar una vida libre de violencia machista.

Obstétrica y vulneracion de derechos sexuales y reproductivos:
se Incluye la esterilizacion forzada, el embarazo forzado, el
impedimentodeabortoenlossupuestoslegalmenteestablecidos
y la dificultad para acceder a los métodos anticonceptivos, a los
meétodos de prevencion de infecciones de transmision sexual
y del VIH, y a los métodos de reproduccion asistida, asi como
las practicas ginecoldgicas y obstétricas que no respeten las
decisiones, el cuerpo, la salud y los procesos emocionales de la
mujer).

De segundo orden: comprende la violencia fisica o psicoldgica,
represalias, humillaciones y persecucion ejercida contra las
personas que apoyan a las victimas de violencia machista.
Vicaria: cualquier tipo de violencia ejercida contra hijos e hijas
con la finalidad de provocar dafio psicoldgico a la madre.
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« Elambito en el que ocurren las violencias machistas:

- Pareja.

- Familiar.

- Laboral.

- Educativo.

- Social y comunitario.
- Institucional.

- Digital.

De las mujeres que afirman haber sufrido algun tipo de violencia machista
alguna vez en su vida, el 75,44 % ha sufrido violencia psicolégica, €l
50,88 % violencia fisica, el 47,37 % violencia sexual, el 31,58 % violencia
institucional, seguido de un 26,32 % que afirman haber sufrido violencia
obstétrica y vulneracion de sus derechos sexuales y reproductivos
(DSYR), un 15,79 % violencia de segundo orden y finalmente un 7,02 %
violencia viecaria. El 67,20 % de las mujeres han sufrido mas de un tipo de
violencia machista alguna vez en su vida.

Enrelacion alas violencias machistas en el dltimo afio, el tipo de violencia
que predomina es la psicolégica (26,32 %) seguida de la violencia
institucional, ambas principalmente después del diagndstico del VIH.

Cabe destacar que mas de un 10% de las mujeres ha declarado no saber
si han sufrido algun tipo de las siguientes violencias alguna vez en su
vida: de segundo orden (28,07 %), violencia obstétrica y vulneracion de
DSyYR (17,54 9%), violencia econdmica y violencia institucional (ambas 12,28
%) y violencia vicaria (ambas 10,53 9%).

El tipo de violencia machista que predomina después del diagnéstico
de VIH es la violencia psicoldgica (50,88 %), seguida de la violencia
institucional (26,32 %), la violencia fisica (24,56 %), la violencia sexual (22,88
%) y la violencia obstétrica y vulneracion de DSyR (21,05 9%).

Destaca que en el caso de la violencia obstétrica y de vulneracion de
DSyR, el porcentaje de mujeres que sufre este tipo de violencia es
exponencialmente superior después del diagndstico del VIH.

En cuanto a violencias machistas sufridas por el diagnéstico del VIH,
el tipo de violencia que destaca es la institucional y la psicoldgica (ambas
con un 10,53 9%). En distintos casos (entrevistas) afirman que sus parejas
ejercian violencia psicoldgica sobre ellas usando el VIH como pretexto.



‘A las mujeres se nos infantiliza, no se acepta que sepamos...”
“Mi maltratador me aislé: me olvidaba hasta de que tenia VIH”

Mujeres que han sufrido algun tipo de violencia machista alguna vez

en suvida
Antes del Después del Porel
Tipo de violencia Si diagnéstico diagnéstico diagnéstico | Nolo saben
del VIH del VIH del VIH
Fisica 50,88% 38,60% 24,56% 1,75% 1,75%
Sexual 47,37% 38,60% 22,81% 1,75% 5,26%
Psicoldgica 75,44% 42,11% 50,88% 10,563% 3,561%
Econdmica 24,56% 17,64% 12,28% 1,75% 12,28%
Institucional 31,58% 10,53% 26,32% 10,63% 12,28%
Obstétricay
. 26,32% 1,75% 21,05% 8,77% 17,54%

vulneracion de DSyR
De segundo orden 15,79% 5,26% 12,28% 1,75% 28,07%
Vicaria 7,02% 3,51% 3,561% 0,00% 10,53%

Mujeres que han sufrido algtin tipo de violencia machista en el tltimo

afo
Antes del Después del Porel
Tipo de violencia Si diagnésticodel | diagnéstico | diagnéstico | Nolo saben
VIH del VIH del VIH
Fisica 5,26% 1,75% 3,51% 1,75% 0,00%
Sexual 8,77% 3,51% 7,02% 1,75% 0,00%
Psicoldgica 26,32% 7,02% 22,81% 5,26% 3,51%
Econdmica 5,26% 1,75% 3,61% 3,51% 0,00%
Institucional 12,28% 1,75% 8,77% 5,26% 10,53%
Obstétricay vulneracion o o o o o
de DSYR 8,77% 1,75% 7,02% 3,561% 5,26%
De segundo orden 10,53% 0,00% 8,77% 1,75% 8,77%
Vicaria 1,75% 0,00% 1,75% 0,00% 3,51%
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Enrelacion al @mbito en el que ocurren las violencias machistas, predomina
la pareja con un 71,93 %, seguido del ambito social y comunitario (33,33
%), el laboral (28,07 9%), el institucional (24,56 %), el educativo (21,05 %) y
el digital (12,28 %).

Ademas, los resultados destacan como una cuarta parte de las mujeres
que han sufrido violencias machistas en el ambito social y comunitario
ha sido después del diagnéstico del VIH, doblando los casos previos al
diagnostico del VIH. De la misma manera pasa con el ambito institucional.
Justamente es este ambito institucional el que genera mas dudas, ya que
un 12,28 % de las mujeres encuestadas manifiestan no saber si han sufrido
violencias machistas en este ambito.

En cuanto a los datos de violencia machista del ultimo afo, las mujeres
afirman que las han sufrido principalmente en el ambito de la pareja, social
y comunitario e institucional.

Ambito en el que han ocurrido las violencias machistas alguna vez en
la vida de las mujeres encuestadas

Ambito de violencia Antes del Después del Porel Nolo

machista Si diagnéstico diagnéstico | diagnéstico del saben
del VIH del VIH VIH

Pareja 71,93% 47,37% 40,35% 5,26% 0,00 %
Familiar 40,35% 22,81% 24,56% 3,51% 0,00 %
Laboral 28,07% 17,54% 17,54% 5,26% 7,02 %
Educativo 21,05% 15,79% 5,26% 3,561% 7,02 %
Social y comunitario 33,33% 12,28% 24,56% 14,04% 7,02 %
Institucional 24,56% 8,77% 17,54% 8,77% 12,28 %
Digital 12,28% 5,26% 5,26% 7,02% 5,26 %

73



Ambito en el que han ocurrido las violencias machistas en el tltimo
afio de las mujeres encuestadas

A’mbi:::a‘ii;’si: alencia Si da\;t::s‘:iet:o zieazr::iéssti‘:g diagpr‘:g:tlico s:%:;
del VIH del VIH del VIH
Pareja 14,04% 3,51% 10,53% 3,51% 0,00%
Familiar 10,53% 0,00% 8,77% 1,75% 1,75%
Laboral 7,02% 1,75% 1,75% 5,26% 3,561%
Educativo 3,51% 0,00% 0,00% 3,51% 0,00%
Social y comunitario 14,04% 1,75% 5,26% 7,02% 7,02%
Institucional 14,04% 0,00% 8,77% 5,26% 7,02%
Digital 7,02% 0,00% 3,51% 3,51% 5,26%

En el marco de este estudio, se ha incorporado la pregunta ;has
experimentado miedo a sufrir violencia machista? para conocer de primera
mano como sienten y situan la posibilidad de sufrir violencia machista las
hayan o no sufrido.

Los resultados nos indican que un 66,67 % de las mujeres han
experimentado miedo a sufrir violencia machista y un 5,26 % afirma
no saberlo. Entre ellas, el 42,11 % antes del diagnodstico del VIH, el 35,09 %
después del diagndstico del VIH, y el 8,77 % por el diagndstico del VIH.

El 86,7% de las mujeres que han experimentado miedo a sufrir violencia
machista antes del diagndstico por VIH, han sufrido violencia machista.

Mujeres que han experimentado miedo a sufrir violencia machista -
temporalidad relacionada con el diagnéstico del VIH

74



Casi el 30% de las mujeres encuestadas afirman haber acudido a un
servicio o espacio para la atencion a las violencias machistas. Y un 37,8%
de mujeres que han sufrido violencia machista afirman haber acudido a
un servicio para la atencion de violencias machistas.

“Tuve que salir yo sola de esa situacion, no sabia que habia asociaciones
que podian ayudarme”

Mujeres que han acudido a un servicio / espacio para la atencién a las
violencias machistas
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Discriminacion por VIH e interseccionalidades

Con esta encuesta se pretende obtener datos desde una mirada
interseccional. Es por ello que se ha preguntado a las mujeres por el grado
de discriminacion que han podido sentir en distintos contextos (sanitario,
servicios sociales, pareja, amistades, familia, laboral) por vivir con el VIH
y por sus otros ejes de identidad y categorias sociales?*:

- Por vivir con el VIH.

- Por ser mujer.

- Por ser migrante.

- Por pertenecer a los colectivos LGTBI+ .

- Por ser una persona mayor.

- Por ser racializada.

- Por vivir con discapacidad o diversidad funcional.
- Otrasidentidadesy categorias sociales.

2

“La sociedad nos sigue encasillando. Nos temen y por eso nos discriminan’
“Cuando te sientes vulnerable, no te atreves a decir nada.”
(en el ambito de la salud)

“No me dicen que es por VIH, pero me apartan”
(en el ambito laboral)

Las mujeres encuestadas valoran que en el contexto en el que padecen
mas discriminacion por vivir con el VIH es el sanitario (70,18 %), seguido
de la pareja (47,37 %), de la familia (43,86 %), las amistades (33,33 %), el
contexto laboral (31,58 9%) y finalmente los servicios sociales (28,07 %).

En cuanto al promedio de valoracion, el contexto sanitario, que es el que
tiene un % mas alto en cuanto a la discriminacion, tiene una valoracion
promedio ponderada de 2,73/5.

22 No se ha hecho una valoracién en este informe por las categorias sociales de “mi-
grante”, “colectivos LGTBI+" y “persona racializada” debido a que la muestra no ha sido

suficientemente representativa.
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Valoraciéndelgradodediscriminaciéon que han podido sentirlas mujeres
por tener VIH en los siguientes contextos (siendo 1“nada” y 5 “mucha™)

Si observamos las valoraciones del grado de discriminacién por ser
mujer, los porcentajes aumentan en la mayoria de los contextos y nos
encontramos que el ambito laboral es el espacio de las mujeres se sienten
mas discriminadas (3,14/5) seguido de la pareja (3,00/5).
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Valoracién del grado de discriminacion que han podido sentir las
mujeres que viven con el VIH por ser mujeres en los siguientes
contextos (siendo 1“nada” y 5 “mucha™)

En cuanto a las mujeres mayores que viven con el VIH, destacan la
discriminacion en el contexto laboral con un promedio de 3,21/5 y en el
caso de mujeres con discapacidad o diversidad funcional que viven
con el VIH, el contexto laboral también es el que predomina en relacion a la
discriminacion con un 3,17/5 de valoracion.
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Valoracién del grado de discriminacion que han podido sentir las
mujeres mayores en los siguientes contextos (siendo1“nada”y 5
“mucha®)
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Valoracién del grado de discriminacion que han podido sentir las
que viven con discapacidad o diversidad funcional en los siguientes
contextos (siendo1“nada”y 5 “mucha”)

Ante un caso de discriminacion el 45,61 % manifiestan tener poca o
ninguna informacién sobre acciones para su abordaje, frente al 29,83
% que dicen disponer de esta informacion. El 50,88 % de las mujeres ha
buscado informaciéon en entidades, seguido de las redes sociales (21,05
%), Nno obstante, una cuarta parte de las mujeres reconoce no haber
buscado informacion al respeto.
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Valoracién del grado de informacién sobre los diferentes abordajes
que existen ante un caso de discriminacion por VIH

El 82,46 % de las mujeres no ha puesto en marcha ninguna accion ante
un caso de estigma y discriminacion. Las que si lo han hecho, se sienten
mayoritariamente satisfechas con la accion emprendida. Las acciones
principales han sido denuncias en el ambito judicial.

En cuanto al estigma y discriminacién relacionado con el VIH que
existe actualmente en la sociedad, las mujeres perciben en un 73,68 %
que es bastante o mucho, y un 24,56 % lo considera mediano.



Percepciéon del grado de estigma y discriminacién relacionado con el
VIH que existe actualmente en la sociedad.

Las mujeres consideran que el grado de afectacién que el estigma
y la discriminacion en relacién al VIH tienen en su vida es mucho o
bastante en mas de la mitad de los casos (50,88 %), mediano (28,07
%), poco o ninguno (21,06 %,). En cuanto a otras razones: identidades y
categorias sociales, las mujeres consideran que el grado de afectacion
del estigma y discriminacion es mayor (con una valoracion de entre 2,5/5
y 5/5) por ser mujer mayor (81,81 %), por ser mujer (69,22 %), por Vvivir con
discapacidad o diversidad funcional (66,67 %), por ser migrante (66,66
%), por pertenecer a los colectivos LGTBI+ (50 %).
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Valoracion del grado de afectacién que el estigma y la discriminacién
en relacién al VIH tienen en la vida de las mujeres.

Valoracion del grado de afectacién que el estigma y la discriminacién
por otras razones tiene en la vida de las mujeres.
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En cuanto a cdmo se han sentido las mujeres que han sufrido estigmay
discriminacion, los principales sentimientos han sido los siguientes:

- Sentirse muy mal.
- Tristeza.

- Culpable.

- Conrabia.

- Sola/Aislada.

- Enfadada.

- Impotente.

- Menospreciada.

- Invisibilizada.

- Juzgada.

- Humillada.

- Con ansiedad.

- Con baja autoestima.
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5. CONCLUSIONES

51. ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS

Perfiles sociodemograficos

e La muestra de edad oscila entre los 18 y los 70 afios, estando el 53,81
% de las mujeres en la franja de los 51 a los 65 afios. Esta muestra, ha
envejecido con respecto al primer estudio.

« Deprocedenciaespafiolaesel 77,65% de las encuestadas. La poblacion
de mujeres inmigrantes de nuestra muestra es mayoritariamente
procedente de Latinoamérica.

» La preferencia sexual esté representada en la muestra de la siguiente
manera: 80,23% se definen heterosexuales, el 13,95% bisexual, el 3,49%
lesbianas y un 2,33% pansexual. En cuanto a la identidad de género,
el 91,85 % se identifican como cisgénero y un 4,65 % transexual. En
relacion a la muestra del estudio anterior, los avances legislativos en
torno a la diversidad sexual y la visibilizacion de las diferentes formas
de vivir de la sexualidad, conllevan un aumento de las diversidades
sexuales.

e La formacion académica: superiores, un 27,90 %, media un 40,7%,
basica un 29,07%. También se ha aumentado los niveles de formacion
con respecto al primer estudio.

A pesar de la pequefia muestra con la que contamos en este estudio,
podemos observar la diversidad de perfiles en los datos socio-
demograficos, que nos indica claramente que no existe un perfil Unico de
la mujer con VIH y que mas bien expresa la complejidad de la realidad de
esta epidemia. Este hecho es fundamental para las acciones dirigidas a las
mujeres ya que deben contemplar este hecho: la diversidad.

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

Los datos de la situacion sociolaboral ponen en evidencia las importantes
cargas sociales que las mujeres soportan derivadas en su origen por un
sistema que perpetla la desigualdad de género, pero que en las mujeres
con VIH se ve acentuado por un progresivo empobrecimiento que se
produce por:

La precariedad econdmica, un 24,42 % de la muestra tiene ingresos
inferiores a los 600 euros, y un 37,21% entre 600 y 1.200 euros. Ademas,
el 24,41% estan jubiladas o reciben una pension, por o que en muchos
casos esta situacion de precariedad econdmica se ha cronificado
y se acrecentara en la medida que los recursos no crecen como las
necesidades. Afadir que el 67,44% desconoce sus derechos en materia
de prestaciones sociales, econdmicas y no econdmicas vinculadas a
la infeccion por VIH, por lo que es posible que no accedan a recursos
a los que tendrian derecho vy aliviarian en cierta medida el grado de
precariedad.

Limitaciones fisicas, psiquicas y emocionales como consecuencia
directa de muchos afios de infeccion y de los sintomas que padecen
y que, indirectamente, se ven reflejados en que casi un 50% de la
muestra, pueden ser un factor afiadido a las dificultades de acceso a
trabajo, en consonancia con las necesidades de acuerdo con la salud
de las mujeres con VIH.

La discriminacion laboral que expresan las mujeres con VIH motivada
por una multiplicidad de causas que convergen en la muestra analiza
(ser mujer, ser mujer mayor, tener VIH), es otro factor importante a
tener en cuenta en esta precariedad laboral y dificultad de busqueda de
empleo. Este hecho, se agrava dado que no existe la percepcion y/o el
conocimiento de los mecanismos de control de la administracion para
evitar dicha discriminacion.

El trabajo reproductivo y de cuidados conlleva tener menores y
personas adultas a su cargo. En numerosas ocasiones, son asumidas
en solitario dado que algunas mujeres reciben un escaso o ningun
tipo de apoyo de las redes sociales y familiares para esta tarea. De
hecho, es el cuidado de las otras personas aquella responsabilidad
que menos se comparte con el entorno con que se convive, recayendo
esta actividad, fundamentalmente, sobre la mujer de nuestra muestra
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(solamente un 7,02 % comparte el cuidado de hija(s)/hijo(s), un 3,51
% cuidado de familiares adultos, y un 3,51 % cuidado de personas
con las que no conviven). Esta responsabilidad familiar también limita
el acceso al mundo laboral en una estructura social que dificulta
compaginar el ambito familiar y laboral y, en mayor medida, para
determinados trabajos, que suelen ser los mas precarios y son a
los que mayoritariamente pueden acceder las mujeres con VIH.

5.2. ACCESOY CALIDAD EN LA ATENCION MEDICA
RELACIONADOS CON LA INFECCION POR VIH

Deteccidén/ diagnéstico:

Nuestro estudio parece coincidir con los datos epidemioldgicos de nuevas
infecciones donde se visibiliza el que las mujeres se infectan por via
sexual. Del total de la muestra, esta via de transmision fue el 709%, pero
en las mujeres diagnosticadas en los Ultimos 10 afos, la sexual es la via
transmision en el 100% de los diagnodsticos. Ante esto, es importante
que el entramado sanitario se convierta en fuente de informacion veraz y
generadora de mensajes adecuados a las realidades sociales con respecto
al VIH/SIDA, asi como que sea un agente activo contra el estigma.

Respecto al diagndstico, hay un bajo porcentaje (aproximadamente un
16,39%) de mujeres cuyo motivo de diagndstico sea la solicitud propia.
Podemos atribuirlo a una falta de percepcion de riesgo de las mujeres y
del personal sanitario que no tiene en cuenta que el riesgo esta asociado
a los factores de vulnerabilidad y, por tanto, directamente relacionado al
género.

Valga decir que el momento de diagndstico no indica el momento en el
que se produce la transmision de la infeccion, y uno de los indicadores es
la clasificacion de diagnostico precoz o tardio. Aunque en la actualidad el
diagndstico tardio se define de manera oficial cuando el recuento de CD4
es inferior a 350, en el marco de este informe definimos como diagnostico
tardio cuando el recuento de CD4 es inferior a 300, y diagndstico precoz
cuando el CD4 es superior a 300, para poder mantener la comparacion
con la encuesta de hace casi 20 aflos. Con esta apreciacion observamos
que un 34,43% de las mujeres encuestadas tuvieron un diagnostico tardio,
pero en las mujeres diagnosticas en los Ultimos 10 afos, este porcentaje se
eleva hasta el 44%.
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En el estudio se preguntd por la manera en que las mujeres fueron
diagnosticadas por los diferentes centros de atencion, los datos obtenidos
fueron:

En lo que se refiere al consentimiento informado, que ademas de
“advertir” que en la analitica se incluye la pruebas para la deteccion
del VIH, se proporcione la informacion sobre la significacion/ posibles
repercusiones del resultado de las pruebas que faciliten la toma de
decision de las mujeres sobre su pertinencia y necesidad. De hecho, el
consentimiento informado debe ser utilizado como una estrategia en la
promocion de la salud sexual de las mujeres. Y en la muestra encuestada
esto no se ha dado en el 42,62 % de las mujeres diagnosticadas.

En cuanto a la valoracion del grado de privacidad durante el diagndstico
es valorado por el 26,23 % de las mujeres entre poco y ninguno. Aspecto
que afecta de lleno a la confidencialidad.

Notenemos muestra suficiente paracomparar siestos datos han mejorado
en los nuevos diagndsticos. Pero seguimos reafirmandonos que no hay
ninguna argumentacion técnica ni de recursos que justifique la falta de
privacidad deldiagndstico nilano aplicacion del consentimientoinformado.
Estasituacionvulneralos derechosalaintimidad de las personas afectadas
y supone una forma de discriminacion y violencia institucional.

El apoyo emocional y la informacién que se recibe en el momento del
diagnostico manifestado por las mujeres de nuestra muestra ha sido
bastante escasa (21,23%). Parece que el pre y post counselling, estrategia
promocionada desde ONUSIDA como un elemento importante para
atenuar el impacto del diagndstico y método para abordar la prevencion
del VIH/SIDA, ha sido poco aplicada en nuestra muestra, desaprovechando
una oportunidad para la promocion de la salud integral y contra el estigma
y la discriminacion asociada al VIH.

Seguimiento de la infeccién

El 100% de la encuestadas realizan el seguimiento médico en relacion al
VIH y el 1009% declaran haber tenido acceso al tratamiento antirretroviral y
el 88,52 9% tienen carga viral indetectable. Esto supone los objetivos 2y 3
que se establecio por ONUSIDA para poner fin a la epidemia de Sida para
2030: que el 959% de las personas diagnosticadas con el VIH reciban terapia
antirretrovirica continuada, y el 95% de las personas que reciben terapia
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antirretrovirica tengan supresion viral, se han alcanzado practicamente.
Uno de los aspectos mas valorados es que los farmacos actuales permiten
la indefectibilidad mas rapido con las repercusiones que tiene en la vida de
las mujeres encuestadas.

Sin embargo, es importante ir mas alla del tratamiento para analizar como
se percibe la atencion clinica en relacion al VIH y que creemos que un factor
determinante para la calidad de vida de las mujeres con VIH.

Asi las mujeres de la muestra manifiestan sentirse bastante satisfechas
con atencion sanitaria recibida, destacando especialmente aquella llevada
a cabo por el personal de farmacia hospitalaria y del equipo de enfermeria
de las unidades de VIH. Sin embargo, se percibe una mayor insatisfaccion
en aspectos relacionados con los tiempos la derivacion y coordinacion
con los servicios de salud sexual y reproductiva y el tiempo de espera en
la programacion de visita de otras especialidades. Y cabe sefalar que las
valoraciones en estos aspectos han empeorado a raiz de la pandemia de
la COVIDI19.

Las mujeres entrevistadas aportaron algunos otros elementos que
contribuyen a analizar las dificultades/ insatisfaccion en esta atencion
meédica en general. Seflalan que se les dan resultados por teléfono sin
el apoyo necesario para una buena compresion o de soporte ante el
impacto, perciben una atencion medica muy compartimentada, carente
de una vision integral sobre su proceso de convivir con la infeccion, o que
dificulta la deteccion y el abordaje de las comorbilidades y sefialan que el
seguimiento enrelacion a la infeccion se ha quedado en un mero control de
los parametros analiticos.

Una de las cuestiones a sefialar es que la autopercepcion de la salud nos
da los siguientes resultados: el 45,9% dice gozar de buena o muy buena
salud, frente al 18,03 % que la percibe como mala o muy malay el 36,07%
como regular. Sin embargo, también se observa que para mas del 75%
de las encuestadas la sintomatologia asociada al VIH influye en su vida
cotidiana en el rango entre moderada y mucha influencia.

En nuestra muestra, el 62,50% de las mujeres que toman medicacion
manifiestan no tener dificultades. Aquellas que si las manifiestan, estas
dificultades se pueden seguir clasificandolas de dos tipos: de tipo
meédico-clinico: derivadas de efectos secundarios no deseados; y de tipo
psicosocial: requisitos en las tomas, incomodidad para tomarlas en publico
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y olvidos. Ambas dificultades han dado lugar, en esta ocasion, a cambios
en el tratamiento tanto para comodidad en la pauta como para paliar los
efectos secundarios adversos.

Los efectos secundarios que mas afectan a las mujeres en su cotidianidad
son los referidos al cansancio las alteraciones del suefo, y alteraciones en
el estado de animo que aparecen en mas del 50% de la muestra. Cabe
decir estos efectos ya se perfilaron como los efectos secundarios mas
padecidos por las mujeres en el estudio anterior (aparecian en un 50% de
los casos).

Son aspectos relacionados con la salud mental aquellos que se han
mantenido de manera consistente en el proceso vital de vivir con el VIH
de las mujeres encuestadas y entrevistadas. Aspectos, que mas alla de
un abordaje mediante tratamientos de psicofarmacos, no es acometido
como parte fundamental de la salud.

La salud no es contemplada con toda su complejidad y, por tanto, en todas
sus dimensiones desde o holistico y con percepcion de género. Esta vision
segmentada de la salud influird en la calidad de vida de las mujeres que
viven con VIH y que da lugar también a esa percepcion compartimentada
presente en la atencion y del hecho que las necesidades especificas en
relacion a su situacion no son abordadas.

El papel de las entidades en este sentido es fundamental, en tanto que
es el espacio donde tanto las mujeres encuestadas y entrevistadas han
encontrado informacioén y soporte psicosocial que les ha posibilitado un
reajuste o adaptacion para manejar su situacion.

Atencién en la salud sexual y reproductiva

Podemos observar que todavia un 18% de las mujeres de la muestra no se
realizan revisiones periodicas, cuando el 52,46% de la muestra ha tenido
una o varias patologias de este tipo después del diagndstico.

Las revisiones en salud sexual y reproductiva suelen estar reducidas a una
exploracion vaginal, mientras que la exploracion anal se realiza en pocas
ocasiones (11,48%). Sefialar que también ha aumentado la inclusion de la
mamografiaenestaatencionde manerasignificativa, y muy probablemente
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derivado de la implantacion de los programas de deteccion precoz del
cancer de mama que insta a las revisiones periddicas a las mujeres entre
los 50 y 65 aios. Este seguimiento se realiza en el 75% de los casos en los
servicios publicos de salud.

Destacamos que un 29,51% de las encuestadas tuvieron embarazos
después del diagndstico de VIH, de las cuales el 75% llevaron a cabo el
embarazo y un 25% optaron por su interrupcion. En ambos casos, las
dificultades en la toma de decision fueron las dudas personales y falta de
informacion y apoyo adecuado por parte del personal sanitario, elemento
que pueden constituir violencia obstétrica.

Durante las entrevistas, las mujeres aportaron como avance durante estos
20 aflos entre estudios, el abordaje de la atencion en salud reproductiva
de las mujeres con VIH, aunque también detectaron situaciones de
discriminacion en relacion a las diversidades sexuales en la atencion de la
salud sexual.

Otro aspecto que se valord en esta area eran cambios en su ciclo menstrual
y su seguimiento endocrino. Los resultados obtenidos fueron que el 50 %
de la muestra si habia detectado cambios en su ciclo menstrual mientras
que un 16,39 % se han hecho marcadores hormonales. Algo sorprendente
dado que el 60,65 % de la muestra afirman estar o haber pasado la
menopausia y que la gran mayoria no ha recibido informacion al respecto,
lo que es un claro indicador de la mala valoracion que tienen las mujeres
encuestadas de la atencion médica en esta area.

5.3. ASPECTOS PSICOEMOCIONALES

Sexualidad y Relaciones Afectivas

Mas de la mitad de nuestra muestra manifiesta tener pareja en el momento
de realizar la entrevista, siendo mas de un 66 % una pareja sin VIH. Es
importante sefialar el hecho de que un 10 % de las mujeres desconoce el
seroestatus de su pareja, de lo que deducimos que el tema del VIH no se ha
planteadoeneltranscursodelarelacionyportantotambién puededificultar
la toma de decisiones en sus relaciones sexuales. Queremos destacar
que mas del 30 9% de las mujeres con VIH encuestadas manifiestan haber
tenido parejas sexuales en los ultimos 3 afos.



La revelacion del seroestatus a la pareja afectiva-sexual es un tema
frecuente en las sesiones de atencion individual y grupales en nuestras
asociaciones. “;Cuando decirlo?” es una de las preguntas mas habituales
y conllevan un malestar emocional en la medida que supone una barrera
psicoldgica para el establecimiento de la relacion y su autopercepcion
derivada porlos mandatos de género. Es decir, la revelacion del seroestatus
supone en si misma el impedimento para que las mujeres con VIH se
planteen una relacion. El miedo al rechazo, a las violencias y al abandono
facilita comportamientos de ocultacion o de evitacion de relaciones. Pero
también se sienten “obligadas™ a decirlo desde la posicion del mandato
de género que posiciona a las mujeres en el rol de cuidadoras (de otros)
y desde un concepto en el que el silencio o el no contar te coloca en la
mentira (no ser digna, no merecer, etc.).

Esto podria observarse en los datos arrojados por la muestra de las
encuestadas en los que aparecen una clara diferencia en relacion a
compartir la situacion seroldgica en funcion de si la(s) pareja(s) es/son
estable(s) o esporadica(s). Asi, el porcentaje de mujeres que han sentido
dificultad para compartir su estado seroldgico con pareja(s) estable(s) ha
sido el 64,82 9%, vy en el caso de la(s) pareja(s) esporadica(s), alcanza el
80,94 % de la muestra.

En cuanto al grado de satisfaccion actual de las relaciones sexuales,
casi la mitad (45,24 9%) de las mujeres las valoran como “nada” o “poco”
satisfactorias. El dolor, el cansancio, los efectos secundarios de los
psicofarmacos pueden explicar parte de esta insatisfaccion, pero
también puede dar cuenta de ello el estigma y a la discriminacion que se
acompafa de sentimiento de culpa, verglienza y miedo, que el mensaje de
indetectable igual a intrasmisible ha contrarrestado y facilitado a alguna
de las mujeres no solo recuperar el placer en la sexualidad sino también la
agencia de compartir el diagndstico.

Si bien, las alteraciones del deseo sexual fueron sefaladas como efecto
secundario vinculado al VIH por el 30 9% de las mujeres, mas del 55 %
reportd una disminucion del deseo sexual tras el diagndsticoy el 56 9% tras
el tratamiento antirretroviral.
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Cuidados en salud sexual y reproductiva

Se observa que casi el 41 9% de las mujeres de la muestra no usa métodos
preventivos en salud sexual y reproductiva. De las mujeres que afirma usar
algun método, la mayoria (87,42 %) afirman usar métodos barrera (76,6 %
preservativo externo y un 10,81 % interno). En relacion a las dificultades
para acordar su uso, un 21,43 % que afirma tener “bastante” o “mucha”
con la(s) pareja(s) estable(s) y un 19,36 % con pareja(s) esporadica(s).

El mensaje Indetectable = intransmisible ayuda a superar el miedo de las
mujeres que viven con el VIH a la transmision de la infeccion a la pareja
sexual y posibilita optar por otros métodos preventivos en la salud sexual.

En torno a la salud reproductiva, hemos detectado que las mujeres de las
muestras se han planteado el deseo de la maternidad tras el diagndstico
del VIH en un 46 %. Las formas planteadas de llevar a cabo dicho deseo
han sido mayoritariamente a través del propio embarazo (65 9%). Es el 47,06
% quien ha podido llevar a cabo dicho deseo.

Aunqgue se detectan mejorias en la atencion reproductiva, la faltade acceso
a la informacion de las opciones reproductivas ha sido frecuentemente
mencionada como una de las dificultades detectadas por las mujeres
encuestadasparaelejerciciode susderechossexuales.Lanodisponibilidad
de esta informacion, asi como algunas practicas estigmatizadoras,
mediante mensajes de la imposibilidad a la maternidad, constituyen una
vulneracion de los derechos sexuales y pueden considerarse en la mayoria
de los casos como violencia obstétrica.

Aspectos psico-emocionales

Escomplejoabordarlos aspectos psicoemocionales sinteneren cuentalos
aspectos de caracter clinico y social. Posiblemente al abordar este factor,
es cuando se revela laimportancia de un tratamiento global e integral de la
salud, en la medida que aquellos parametros que utilizamos para intentar
medir la salud psicoemocional de las mujeres de nuestra muestra se ven
relacionados con aspectos clinicos, tales como los efectos secundarios de
los tratamientos, ya que afectan de manera importante en las actividades
diarias, asi como a los aspectos de caracter social.

De hecho, con el VIH/SIDA y citando a J. Barbero, aparecen ademas de
la inmunodeficiencia bioldgica, conceptos tales como la vulnerabilidad
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social (el estigma vy la discriminacion que manifiestan sentir en diversos
contextos sociales, las dificultades en la reinsercion laboral, etc.), la
indefension emocional (un ejemplo de ello es el dato de que un 40% de la
muestra esta con ansioliticos/antidepresivos y/o somniferos y las mujeres
encuestadas manifiestantenerfrecuentemente sentimientosde ansiedad,
de impotenciay tristeza) y la fragilidad existencial (las expectativas vitales
se han visto afectadas a la baja en los ambitos evaluados de la salud,
desarrollo personal y profesional y especialmente ligado al envejecimiento
y un 37,7% manifiesta tener nada o poco optimismo frente al futuro).

Esta situacion se ha mantenido establece en comparacion con el estudio
anterior, aunque cabe decir que el impacto del diagndstico del VIH en la
vida de las mujeres se ha visto también incrementado por la cronificacion
de lainfeccion y por tanto de sus efectos junto con el envejecimiento de la
muestray el impacto que dicha situacion vital conlleva en la percepcion de
la fragilidad y la vulnerabilidad.

Es por ello que es importante tener en cuenta los aspectos psico-
emocionales en las intervenciones con mujeres con VIH, teniendo en
cuenta que estos aspectos no pueden ser desligados de la intervencion
clinica ni de la social, ya que constituyen las dimensiones de la promocion
dela saludintegral. Y para que estaintervencion en salud se enmarque con
una perspectiva de derechos, se hace imprescindible abordar el estigmay
la discriminacion asociada al VIH en las intervenciones.

Calidad de vida

La calidad de vida de estas mujeres es multidimensional. Si bien los
tratamientos antirretrovirales han prolongado la vida, su calidad no se ha
vistoincrementaday se ve confrontada con la cronicidad de laenfermedad,
una cronicidad de la infeccion que no ha logrado romper con el estigmayy la
discriminacion que se visibiliza en las interacciones sociales de las mujeres
con VIH.

Mas de la mitad de las mujeres que viven con el VIH no perciben su estado
de salud de manera positiva. Y una de cada tres considera que su estado
psico-emocional no es bueno. Los aspectos en los que las mujeres se
sienten menos satisfechas enrelacionala calidad devida sonlasrelaciones
sexuales y relaciones de pareja y la estabilidad/situacion laboral mientras
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que en los que se sienten mas satisfechas son los referentes a la dignidad
y la capacidad para apoyar a otras personas.

Algunas de las dimensiones que influyen negativamente en la percepcion
de la calidad de vida de las mujeres con VIH son:

La preocupacion por el envejecimiento prematuro y su abordaje.

Carencia de abordaje integral y accesible en salud mental.

Falta de estudios centrados en mujeres que viven con el VIH.

Escasez de informacion, especialmente sobre los avances.
- Insuficiencia de grupos de apoyo especificos.

- Dificultades para acceder a las prestaciones sociales (ingresos
econdmicos estables, aunque precarios).

- Dificultades en el acceso a la vivienda.

Las mujeres valoran que la calidad de vida no solamente va asociada
a aspectos médicos sino también emocionales y sociales. Y es por ello,
que, para las mujeres entrevistadas, la calidad de vida esta asociada al
apoyo y acompafamiento social. Son las entidades y grupos de apoyo
de personas con VIH lo que las mujeres identifican como claves para el
manejo de la infeccion, pero también para el desarrollo de estrategias para
el empoderamiento que les devuelva la dignidad secuestrada a través de
los mecanismos de control social que estan subyacentes en el estigmay la
discriminacion asociados al VIH.

Para mejorar la calidad vida debemos hacer frente al estigma vy la
discriminacion en clave de derechos. Saberse y reconocerse como
sujeto de derechos es una condicion indispensable para el gjercicio de
dichos derechos. Son los derechos sexuales, aquellos que se han visto
especialmente vulnerados en las mujeres con VIH, y que sin embargo
son desconocidos para casi la mitad de la muestra encuestada (47,54
%). A pesar de este significado desconocimiento, las mujeres encuestas
consideran que los factores que impiden mayormente el ejercicio de dichos
derechos son la falta de politicas publicas garantistas de los derechos
sexuales (leyes, programas, etc.), la invisibilidad de las mujeres y personas
trans que viven con el VIH, y el estigma y discriminacion asociados al VIH.
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5.4. ASPECTOS SOCIALES-COMUNITARIOS.
Estigma y discriminacion

Al valorar la discriminacion planteamos la interseccionalidad en las
diferentes identidades o categorizaciones sociales que operan en el
estigma vy la discriminacion, asi como la percepcion y las vivencias de las
mujeres que viven con el VIH en los diversos contextos. La percepcion
que tienen las mujeres del grado en el que el estigma y la discriminacion
asociados al VIH persiste actualmente en nuestra sociedad es muy elevado
(73,68 % de las encuestadas consideran que es mucho o bastante), y los
contextos en los que han sufrido esta discriminacion son principalmente
el ambito sanitario y el familiar. Posiblemente aquellos ambitos en los que
se desvela el seroestatus son en los que se experimentan y de los que
las mujeres refieren algunas practicas discriminatorias y comentarios
estigmatizantes durante las entrevistas.

La vivencia del estigma es el silencio, a no decir, a no ser vistas.

Cuando interseccionamos algunas de las categorias sociales analizadas,
observamos que el grado de percepcion de discriminacion se incrementa
especialmente en el contexto laboral: mujer y persona con VIH; (mujer
con VIH y edad, mujer y diversidades funcionales). La interseccionalidad
en la vivencia de la discriminacion nos hacer resaltar la importancia de la
perspectiva feminista interseccional en el andlisis de las situaciones que
acontecen a las mujeres con VIH para el disefio de intervenciones incluidas
la capacitacion sobre derechos y los mecanismos para su abordaje con el
fin de a hacer visible la vulneracion de los mismos como primer paso para
su erradicacion.

Por tanto, una de las estrategias frente al estigma pasa por analizar y paliar
aquellos aspectos relacionados con el maltrato institucional. La violencia
institucional es uno de los elementos claves en la discriminacion vy el
estigma. Son los factores contextuales lo que determinan la perpetuacion
de la discriminacion y no tanto la interiorizacion del estigma.

Violencias machistas

Hemosintentadotenerunanalisisalgo masexhaustivode estas situaciones
que sufren las mujeres mediante laincorporacion de los diferentes ambitos
y expresiones de las violencias machistas. Cabe decir que un 78,95 % de la
muestra ha manifestado haber padecido violencias machistas alguna vez
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en su vida y de ellas, el 67,2 % afirman haber sufrido mas de un tipo de
violencia machista. Y casi las 75 % de las de las mujeres que viven con el
VIH han experimentado miedo a sufrir violencia machista.

Enlainterseccionalidad de las violencias machistasy el VIH, se detectan un
aumento exponencial en el caso de la violencia obstétrica y de vulneracion
de derechos sexuales y reproductivos, después del diagnostico.

En cuanto a violencias machistas sufridas por el diagndstico del VIH, el
tipo de violencia que destaca es la institucional y la psicologica (ambas
con un 10,53 9). En distintos casos (entrevistas) afirman que sus parejas
ejercian violencia psicologica sobre ellas usando el VIH como pretexto o
para desacreditarlas.

Este dato nos habla de esa parte de la bidireccionalidad entre violencias
machistasy el VIH, en el que en las mujeres con VIH se incrementa el riesgo
de sufrir violencias machistas en el ambito de la pareja, pero también en el
ambito institucional y comunitario que vulnera los derechos de las mujeres
y mas concretamente los derechos sexuales y reproductivos. Este hecho
ha de tenerse en cuenta en las politicas y acciones dirigidas a las mujeres
que permitan abordar la epidemia del VIH y las violencias machistas como
fendmenos interdependientes.

5.5. CONSIDERACIONES FINALES

Con todo lo expuesto anteriormente, creemos imprescindibles una mayor
implicacion y poner en la agenda politica las necesidades de las mujeres
con VIH desde una perspectiva de género feminista e interserccional.
Consideramos las necesidades de establecer:

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

=>» Incorporar la perspectiva de género en las intervenciones en los
diferentes ambitos del VIH/SIDA. Esto supone la implementacion
de politicas de discriminacion positiva hacia las mujeres al tiempo
que velar para que las acciones que se lleven a cabo se realicen
con un eje transversal de género.
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= Incorporar en las intervenciones y politicas la relacion
interseccional de las violencias de machistas y la epidemia del
VIH.

= Programas preventivos dirigidos alas mujeres desde la promocion
de la salud, especialmente en mujeres jovenes y en mayores de
45 afos.

= Programas de formacion especificos dirigidos a profesionales
sociosanitarias/os que posibiliten una percepcion de las
realidades de las mujeres desde la perspectiva de género.

=>» Acciones especificas que aborden las dificultades de la cronicidad
de lainfeccion y el envejecimiento de las mujeres con VIH.

Aspectos clinicos:

- Tener en cuenta el desgaste fisico y emocional que supone
vivir con la infeccion tanto tiempo y su influencia en la calidad
de vida.

- Facilitar una atencion sanitaria integral, no compartimentada,
desde la perspectiva de género.

Aspectos sociales:

- Conciliaciéndelmundo laboral con las necesidades derivadas
de las responsabilidades familiares y de la situacion de salud,
aspectos clinicos y aspectos comunitarios.

- Fomentar la formacion y la incorporacion al mundo laboral.

- Aumentar las prestaciones de caracter econdémico y/o
sociales.

Aspectos comunitarios:

- Favorecer la participacion de las mujeres en todos los niveles
de participacion.

- Fomentar la solidaridad con las personas afectadas por el
VIH.

- Potenciar politicas antidiscriminatorias frente al VIH/SIDA.

- Facilitar espacios y mecanismos de denuncia de situaciones
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de discriminacion y estigma.
- Potenciar la participacion de las asociaciones y redes de
personas afectadas en las politicas publicas.

= Implementacion de intervenciones en las practicas clinicas
que tengan en cuenta las especificidades de las mujeres
con VIH desde una perspectiva de género en la salud.

= Adecuar las intervenciones a las necesidades especificas
presentadas por las mujeres desde una redefinicion del concepto
de calidad de vida.

=>» Priorizar estudios sobre mujeres y VIH.
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INFORME MUJERES Y VIH 2022

6. ANEXO [: CUESTIONARIO
DE LA ENCUESTA

Para una mejor visualizacion del cuestionario se puede acceder a su
formato en pdf a través de la pagina web de Creacion Positiva y la pagina
landing dedicada a este proyecto:

https:/www.creacionpositiva.org/wp-content/uploads/2022/04/
Encuesta2022 MujeresVIH_VF.pdf
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INFORME MUJERES Y VIH 2022

O 56 a 60 afos
O 61 a €5 afios
O 66 a 70 anos

O Mids de 70 afios

5. (Podrias decirnos cudl es tu opcién [ preferencia sexual?

6. ;Podrias decirnos cudl es tu identidad de género?

O Cis

(personas que se sienten cimodas can el género que les fue asignado al nacer)

O Trans

(personas que no se identifican con el género que se les ha asignade al nacer - como

o cross-dressers., drag kings, drag queens, entre otros)

O Mo binarie o género fluido

(personas gue no se sienten identificadas ni con el génere femenine ni con el masculine. o que fluyen de uno a otro)

7. Lugar de nacimiento

8.5i naciste fuera del Estado espafiol, zcudntos afos hace que vives en este pais?

O Menos de 1 afo
O Entre 1y 5 afios
O Entre 6y 10 afos

O Mis de 10 afios

9.Comunidad Auténoma en la gue resides
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10. Resides en un municipio de:

'D Menes de 10.000 habitantes

O De 10.000 a 50.000 habitantes
'Q De 50.000 a 100.000 habitantes
IO De 100.000 a 500,000 habitantes

p
I\J De 500,000 a 1.000.000 habitantes

11, Nivel de formacién

12. Situacién Laboral

13. Ingresos mensuales (netos)
O Minguno
o
\_) Menos de 600 Euros
O Entre 600 y 1200 Eures
O Entre 1200 y 1800 Euros
—
'\J Entre 1200 y 2400 Euros
O Entre 2400 y 3000 Euros

'O Mas de 3000 Euros
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INFORME MUJERES Y VIH 2022

14, Actualmente vives con/en

15. [Tienes hija(s)io(s]?

16. ;Estdn a tu cargo?

17. ;Qué edad(es) tiene(n) tu(s) hija(s)fo(s)? (Marca las opciones para cada una/o de tus hijas/os)
D De 0 a & afios
D De G a 10 afos

D De 11 a 15 afies
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[ IDelSa 18 afies

I:I Mds de 18 anos

D Mo aplicable

18. ;Tienes personas adultas a tu cargo?

19. ;Conoces tus derechos sobre prestaciones sociales, econdmicas y no econdmicas vinculadas con el VIH?

O Mada
O Poca

-
Q Medianamente

O Bastante
IO Mucho

20. Ano de tu diagndstico de infeccidn por VIH

21. Localidad del centro de tu diagnéstico (pregunta opcional)

22. Tipo de centro de tu diagndstico

23. ;Podrias indicar el motive de realizacion de la prueba del VIH?
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Todas las entrevistadas han leido y aceptado el documento de consentimiento
informado y proteccion de datos. Los formularios han sido compartidos en linea.
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PROTECCION DE DATOS

La Ley de Proteccion de Datos de Caracter Personal tiene por objeto garantizar y proteger
las libertades publicas y los derechos fundamentales de las personas fisicas, y
ezpecialmente su honor, intimidad y privecidad personal y familiar.

Su objetivo principal es regular el procesamiento de los datos y archivos de cardcter
personal, independienternente del soporte en el cual sean tratados, los derechos de la
ciudadania sobre ellos y las obligaciones de aquellas personas que los crean o tratan.

Procesamiento de los datos de caracter personal de Ias personas parficipantes en
actividades de la Asociacion Creacion Positiva

Le informamos que el Responsable del tratamiento es la ASOCIACION CREACION POSITIVA (en
adelante "CREACION POSITIVAY), con CIF G-62659230. Datos de contacto: calle Carme n® 16
Principal 12, 08001 Barcelona y correo electronico crea@creacionpositiva.org.

Los datos fﬂulltadus, entre los cuales pueden encontrarse datos relativos a la salud, son
recogidos con el fin de gestionar su participacion en la entrevista realizada por CREACION
POSITIVA. La base legal para el tratamiento de sus datos es el consentimiento expreso de la
interesada y los datos se conservaran hasta la finalizacion de la actividad. Puede ejercer los
derechos de acceso, rectificacion, cancelacion, oposicidn, limitacion y portabilidad al tratamiento
de sus datos mediante escrito dirigido a CREACION POSITIVA, calle Carme, nirm. 16, principal 17,
08001 Barcelona o mediante comeo electronico a la direccian

grea@creacionpositivg org indicando en ambos casos la referencia "Proteccion de Datos". Si
considera que sus derechos no se han atendido adecuadamente, tiene derecho a presentar una
reclamacidn ame la Agencia Espafiola de Proteccion de Datos.

Google no ha creat ni aprovat aguest contingut.

Google Formularis
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8. ANEXO Ill: DIFUSION Y
COMUNICACION

Pagina web de Creacién Positiva

Pagina landing sobre el proyecto Mujeres y VIH
https:/www.creacionpositiva.org/mujeres-vih
https://www.creacionpositiva.org/ca/dones-vih

Redes sociales de Creacién Positiva

Twitter: https://twitter.com/CreaPositiva
Instagram: https:/www.instagram.com/creapositiva
Facebook: https:/www.facebook.com/CreaPositiva

Clipping de prensa sobre Mujeres & VIH

Radio de les llles Balears — IB3 radio: entrevista en el programa El Repla a M@ Luisa
Garcia Berrocal, coordinadora de Creacidn Positiva, sobre la encuesta estatal
“Mujeres y VIH”, 19 de abril de 2022.
https://www.creacionpositiva.org/wp-content/uploads/2022/05/mluisa_VIH.mp3

Contrabanda FM: entrevista a M@ Luisa Garcia Berrocal, coordinadora de Creacion
Positiva en el programa Asamblea de Majaras sobre la Encuesta de situacion:
Mujeres y VIH 2022, 12 de junio de 2022.
https:/majaras.contrabanda.org/2022/06/12/ruta-de-lexili-amb-stopmaremortum-
i-mujeres-i-vih-amb-creacionpositiva/

Catalunya Radio - Les Dones i els dies: “Les dones amb VIH, indetectables pel
sistema”, programa dedicado a las mujeres que viven con el VIH con entrevista a M@
Luisa Garcia Berrocal, coordinadora de Creacion Positiva, 25 de septiembre de 2022
https:/www.ccma.cat/catradio/alacarta/les-dones-i-els-dies/les-dones-amb-vih-
indetectables-pel-sistema/audio/1147100/

El programa ha recibido el premio Mila de Periodismo para la Igualdad de Género

en categoria audiovisual: premi Mila de Periodisme per a la Igualtat de Génere enla
categoria audiovisual, 1de marzo de 2023
https:/www.ccma.cat/premsa/les-dones-i-els-dies-premi-mila-de-periodisme-
per-a-la-igualtat-de-genere-en-la-categoria-audiovisual/nota-de-premsa/3215303/

Web del Pacto Social VIH:
https://pactosocialvih.es/encuesta-de-situacion-2022-mujeres-y-vih/

Radio Nacional de Espafia (RNE): Entrevista a MaLuisa Garcia Berrocal sobre el
estudio que se realizard a partir de la encuesta Mujeres & VIH - 28 de febrero de
2022.
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‘Mujeres y VIH’ es un proyecto de
Creacion Positiva financiado por la
Secretaria de Estado de Derechos

Sociales, Ministerio de Derechos

Sociales y Agenda 2030.

Barcelona, 12 de diciembre de 2022.
Ultima edicién: 2 de marzo de 2023.
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