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Estigma: marco conceptual

Wide variation exists in frameworks and measures used.
Methods: Building on the existing knowledge syntheses, we carried out a systematic review to identify frameworks and mea-

JURNAL ;o . . . ; T . .
e - sures aiming to understand or assess internalized stigma, stigma and discrimination in healthcare, and in law and policy. The

FerpusonL et . Jouralof the Itmationd ALDS oty 202, 25m929
eyl OSSR e g L 2508 Abstract
Introduction: There is strong global commitment to eliminate HIV-related stigma, and work in this area continues to evolve.

review addressed two questions: Which conceptual frameworks have been proposed to assess internalized stigma, stigma
and discrimination experienced in healthcare settings, and stigma and discrimination entrenched in national laws and poli-
REV‘ EW cies? Which measures of these different types of stigma and discrimination have been propased and what are their descrip-
tive properties? Searches, completed on 6 May 2021, cover publications from 2008 onwards. The review is registered in
PROSPERQ (CRD42021249348), the protacol incorporated stakeholder input, and the data are available in the Systematic
. | " 0 Review Data Repository.
Frameworks and MEASUrES for HlV re|ated mtemallZEd Stlgma? Results and discussion: Sixty-nine frameworks and 50 measures met the inclusion criteria. Critical appraisal figures and
detailed evidence tables summarize these resources. We established a compendium of frameworks and a catalogue of mea-

Stigma and discrimination in hea|thcare and in |aWS and pondeS: d sures of HIV-related stigma and discrimination. Seventeen frameworks and 10 measures addressed at least two of our focus

domains, with least attention to stigma and discrimination in law and policy: The lack of common definitions and variability in

SYStematIC I‘EVIEW scope and structure of HIV-related frameworks and measures creates challenges in understanding what is being addressed
and measured, both in relation to stigma and efforts to mitigate or reduce its harmful effects. Having comparable data is
Laura Ferg et - Sofia Gru it Maria Bolsha Lo SadiYagyuQ Ning U3 Nicky Cabrer ?! essential for tracking change over time within and between interventions.

4 4 4 Conclusions: This systematic review provides an evidence base of current understandings of HIV-related stigma and diserim-
Maw ROZ@HE g a2 ka esa QoL el Sta k[JOO| Moore' Anees Mot a‘a ination and how further conceptual clarification and increased adaptation of existing tools might help overcome challenges
and Susanne Hempel across the HIV care continuum. With people living with HIV at the centre, experts from different stakeholder groups could
usefully collaborate to guide a more streamlined approach for the field. This can help to achieve global targets and under-

YComesponding auther. L2 Ferguson, sttt on Inegualtes in Clobal Heath, Unversty of Southem Calfomi, Los Angels, CA 50089, USA stand, measure and help mitigate the impact of different types of HIV-related stigma on peaple's health and quality of Iife

] -
\ara erpusor ‘»_«IH\.‘..\.};\‘.‘..\.\.}

Keywords: human rights; key and vulnerable populations; law and policy; quality of life; stigma; structural drivers

SEiSidarguson L et al. Frameworks and measures for HIV-related internalized stigma . Journal of the International AIDS Society 2022, 25(S1):e2591
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IMPACTO SOCIALY EN LA SALUD

Incidencia, morbilidad, mortalidad, calidad de vida, inclusion social
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Figura. Marco Conceptual de Estigma y Discriminacion por Motivo de Salud

Stangl, A. L., Earnshaw, V. A,, Logie, C. H., van Brakel, W., Simbayi, L. C., Barré, I., & Dovidio, J. F. (2019). The Health Stigma and Discrimination Framework: A global,
RSEiSida crosscutting framework to inform research, intervention development, and policy on health-related stigmas. BMC Medicine, 17(1). https://doi.org/10.1186/s12916-
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Manifestaciones del estigma

ESTIGMA
DECLARADO

ESTIGMA
SENTIDO

ESTRUCTURAL: Legitimacion y perpetuacion del estigma por
las instituciones

PUBLICO: Reacciones sociales y psicoldgicas de quienes
estigmatizan

POR ASOCIACION: Estigma hacia personas que tienen
relacion con personas estigmatizadas

ANTICIPADO: Expectativa de ser estigmatizado o
discriminado

INTERNALIZADO: Interiorizacion de las creencias negativas y
sentimientos asociados

|
> —OZMmM=-=—Wwvm:>X

AFILIATIVO: Interiorizacion del estigma de familiares o
cuidadores

Bos AER, Pryor JB, Reeder GD, Stutterheim SE. Stigma: Advances in Theory and Research. Basic Appl Soc Psych. 2013;35(1):1-9.
3 Haber, D. B., Roby, J. L., & High-George, L. D. (2011). Stigma by association: the effects of caring for HIV/AIDS patients in South Africa. Health & social care in the community, 19(5), 541-549.
Se|5|da Werner S, Shulman C. Does type of disability make a difference in affiliate stigma among family caregivers of individuals with autism, intellectual disability or physical disability? J Intellect Disabil Res.
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2015;59(3):272-83.
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Impacto del estigma en la salud

ESTIGMAS INTERSECCIONALES

— ESTIGMA ESTRUCTURAL — ’ : o -
(Etnia, estatus socioeconémico, género, sexualidad)
1%}
5 Estigma Relacionado con el VIH
=
o
g
[- %
(7]
£
2 Factores o Recursos o Salud | Gestion del
s interpersonales | psicolégicos o mental o estrés
(]
s : T
Vinculacion con los Cuidados Sanitarios
—> Adherencia Retencion en los
al TAR cuidados sanitarios
3
H Salud Relacionada con el VIH
§ Recuento Carga
e de CD4 viral

Figura. Marco conceptual del Estigma Relacionado con el VIH, la Vinculaciéon con los Cuidados Sanitarios, y los Resultados de Salud

. Turan, B., Hatcher, A. M., Weiser, S. D., Johnson, M. O., Rice, W. S., & Turan, J. M. (2017). Framing mechanisms linking HIV-related stigma, adherence to treatment, and
RS&|5ida health outcomes. American Journal of Public Health, 107(6), 863—869. https://doi.org/10.2105/AJPH.2017.303744
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Diversidad indicadores -

* Manifestaciones del estigma 'y

discriminacion experimentado a nivel
individual o interpersonal: G Io ba I AI DS

* Indicadores sobre evitacion (estigma

sentido-interiorizado) M o n ito ri n g

* Indicadores sobre experiencia de

discriminacion en el ambito 2 0 2 1

sanitario
e Estigma publico

* Practicas discriminatorias de
instituciones y organizaciones

 Legislacion de apoyo

sida
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Estigma y discriminacion
en Espana: revision e
Indicadores
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Estigma Publico

Reacciones sociales, conductuales y psicologicas de quienes estigmatizan

seisida
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Spanish Journal of Psychology (2013), 16, €30, 1-8.
© Universidad Complutense de Madrid and Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid
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o
Abstract. This study evaluates the prevalence of HIV stigma in Spain and analyzes some variables that may affect
its existence. In 2008, we conducted a computer-assisted telephone survey of 1607 people, representative of the
Spanish population. Two-wave random stratified sampling was performed, first selecting the home and then the

person, depending on the rates of age and sex. About 50% of the population feels discomfort about potential contact
with people with HIV and tries to avoid it and 20% advocate discriminatory policies involving physical or social

segregation of people with HIV. The belief that HIV is easily transmitted through social contact (15%) and blaming
people with HIV for their disease (19.3%) are associated with stigmatization. Degree of proximity to people with [}
HIV, political ideology, educational level, and age are also associated with the degree of stigmatization. According ’

to these results, we suggest that, in order to reduce stigma, we need to modify the erroneous beliefs about the
transmission pathways, decrease attributions of blame to people with HIV, and increase contact with them. These
interventions should particularly target older people, people with a low educational level, and people with a more
conservative political ideclogy.
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Estigma publico

4.1 Actitudes discriminatorias hacia las personas que viven con el VIH
Porcentaje de mujeres y hombres de entre 15 y 49 arios de edad que reportan actitudes
discriminatorias hacia personas que viven con el VIH

Bilbao, 4-6 Octubre 2022

Qué mide
Avances en la reduccién de actitudes discriminatorias y del apoyo a politicas discriminatorias

Numerador
Numero de encuestados (de entre 15 y 49 afos de edad) que responden “no” a alguna de las dos preguntas

Denominador
Numero de todos los encuestados (de entre 15 y 49 afos de edad) que han oido hablar del VIH

Calculo
Numerador/denominador

Método de medicién
Encuestas poblacionales (Encuesta sobre Demografia y Salud, Encuestas sobre Indicadores de Sida, Encuestas de Indicadores Multiples por
Conglomerados u otras encuestas representativas)

Este indicador se construye sobre las respuestas a las siguientes preguntas recibidas en una encuesta sobre poblacion general de encuestados que han
oido hablar del VIH.

= ;Compraria usted verduras frescas de manos de un vendedor si usted supiese que esa persona tiene el VIH? (si, no, no lo sé / no estoy seguro/a /
depende)

= ;Piensa usted que los nifos que viven con el VIH deberian poder asistir a la escuela junto con nifios que no estan infectados por el VIH? (si, no, no lo sé

/ no estoy seguro/a / depende)

Frecuencia de medicién
Cada 3-5 afios

Desglose
= Edad (15-19 afios. 20-24 afios y 25-49 afos)

= Sexo

= Se requieren respuestas para cada pregunta (con base en el mismo denominador), asi como la respuesta consolidada para el indicador compuesto.

seisida

‘SOCIEDAD ESPARIOLA INTERDISCIPLINARIA DEL SIDA

INDICADOR (compuesto)

Intencion de evitacidn hacia las personas con VIH
en al menos una situacion (escuela, lugar de
trabajo o tienda)

METODO DE MEDICION

19: Preguntar a los participantes si se sentirian
incdmodos ante la presencia de una persona con
VIH en la escuela, en el lugar de trabajo o en una
tienda

22: Ante una respuesta afirmativa, preguntar si
tratarian de evitar a la persona con VIH en cada
situacion

FUENTE DE DATOS
Creencias y Actitudes de la Poblacion Espaiiola
hacia las Personas con VIH




XX CONGRESO NACIONAL SOBRE ELSIDA EITS : “Cronicidad con Calidad de vida C+C” Bilbao, 4-6 Octubre 2022

Estigma publico: indicador de actitudes discriminatorias en
Espana

Evolucion de la intencidn de evitacion de PVIH en al menos una de tres situaciones
(colegio, trabajo y tienda)

40

33,6

35

30 27,1

25

20 17,3

15

10

2008 2012 2021

se‘SIda Fuster-RuizdeApodaca MJ. Evolucidn de las actitudes y creencias de la poblacion espafiola hacia las personas con VIH, 2008-2021. Pacto Social por la no discriminacion y la igualdad de trto
““““““““““““““““““““““““““““““““““ asociada al VIH. Presentacidn dia Cero Discriminacion. Madrid, 01-03-2022. https://www.sanidad.gob.es/ciudadanos/enflLesiones/enfTransmisibles/sida/PACTOSOCIAL/MJF.pdf
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Estigma publico: indicador de actitudes discriminatorias en
Espana (desagregado por sexo)

Tabla. Intencidn de evitacidon en una, en dos o en tres situaciones, segun el género de la persona (n = 1610)

100
90
80
70
60
50
40
” 17,3
20 - 7, 10,1
10 . ! - 4'9 1,9 3 217 0,9 119
0 I — —
En al menos una situacion En dos situaciones (colegioy  En las tres situaciones (colegio,
tienda) tienda y trabajo)
m % total % mujeres/total ™ % hombres/total

se|s|da Fuster-RuizdeApodaca MJ. Evolucién de las actitudes y creencias de la poblacién espafiola hacia las personas con VIH, 2008-2021. Pacto Social por la no discriminacion y la igualdad de trto
“““““““““““““““““““““““““““““““““ asociada al VIH. Presentacidn dia Cero Discriminacion. Madrid, 01-03-2022. https://www.sanidad.gob.es/ciudadanos/enflLesiones/enfTransmisibles/sida/PACTOSOCIAL/MJF.pdf
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Otros datos de estigma publico

Contacto con personas con VIH

— 10,3 <4.7oo.ooo

60,0 58,6
50,0
42,2
40,0
30,0
18,8
20,0 18,0
11,8
10,0 6.9 4[] 2
6,5
4,8
0,0 3,6 14
2008 2012
=\/ecino(***) = Compafiero de estudios o trabajo(*) ===Amigo(***)
Relacién sexual esporadica(**) —Pareja estable(***) = Ninguna(***)

(***) p <.05 entre 2008-2021 y 2012-2021
(**) p < .05 entre 2008-2021 y no significativo entre 2012-2021
(*) p < .05 entre 2012-2021 y no significativo entre 2008-2021

Bilbao, 4-6 Octubre 2022
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Otros datos de estigma publico

Contacto con personas con VIH

60,0 58,6
48,9
50,0
42,2
40,0
30,0
18,8 12,2
20,0 18,0
— 10,3
10,0 6.9 8,2
~. BA
4,8 2,0
0,0 3,6 =14
2008 2012 2021
=\/ecino(***) = Compafiero de estudios o trabajo(*) ===Amigo(***)
Relacién sexual esporadica(**) —Pareja estable(***) = Ninguna(***)

(***) p <.05 entre 2008-2021 y 2012-2021
(**) p < .05 entre 2008-2021 y no significativo entre 2012-2021
(*) p < .05 entre 2012-2021 y no significativo entre 2008-2021

seisida Fuster-RuizdeApodaca MJ. Evolucidn de las actitudes y creencias de la poblacidn espafiola hacia las personas con VIH, 2008-2021. Pacto Social por la no discriminacion y la igualdad de trto
oo g0 cigda al VIH. Presentacion dia Cero Discriminacidon. Madrid, 01-03-2022. https://www.sanidad.gob.es/ciudadanos/enflLesiones/enfTransmisibles/sida/PACTOSOCIAL/MJF.pdf
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“Experimento social”

¢Convivirias con una persona con VIH? Esa es la pregunta con la que comienza un
experimento social que busca educar e informar a la sociedad.

LA LUGHA POR YON" HEOLVIDO

HESTIRMAGERE

¢ PUEDE UNIA PERSONA

00N 11 COMPARTI;
S0 IS0 GO OTRA FCAMENTE? .

(Chcesida @eciDA  Wseisida ViV

Healiheare

CESIDA, GeSIDA, SEISIDA y ViiV Healthcare han realizado un experimento EI 81% de IaS perSOnaS que se mOStra ron

social para saber si vivir con VIH sigue siendo, a dia de hoy, un estigma. . . ’
interesadas en el piso y que parecian no

tener prejuicios hacia el VIH, no devolvieron

seisida la llamada para ir a ver el piso

llllllllllllllllllllllllllllllllllll
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Otros datos de estigma publico

Evolucion del acuerdo ante politicas discriminatorias hacia las personas con el VIH (en %)

40

“Los nombres de las personas con el VIH
3%~ deberian hacerse publicos para que la

gente que quisiera pudiera evitarlas”
30

“La Ley deberia obligar a que, en ciertos lugares, las

25 personas con el VIH estuvieran separadas para
. proteger la salud publica”

20

15 18

10 122 78 3.572.000

5,5 2.585.000

2008 2012 2021
———=Nombres publicos de PVIH(***) ——Separacion de PVIH(***)

.o . (***) p <.05 entre 2008-2021 y 2012-2021
SE‘SIda Fuster-RuizdeApodaca MJ. Evolucidn de las actitudes y creencias de la poblacidn espafiola hacia las personas con VIH, 2008-2021. Pacto Social por la no discriminacion y la igualdad de trto

'''''''''''''''''''''''''''''''''''''''' asociada al VIH. Presentacion dia Cero Discriminacion. Madrid, 01-03-2022. https://www.sanidad.gob.es/ciudadanos/enfLesiones/enfTransmisibles/sida/PACTOSOCIAL/MJF.pdf
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Estigma Sentido

Anticipado, experimentado, internalizado,....

sida
SOCIEDAD ESPAROLA INTERDISCIPLINARIA DEL SIDA
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Estigma Sentido: anticipado, internalizado, experimentado...

INDICE DE ESTIGMA PARA PERSONAS CON VIH: No hay datos actuales en Espaiia

Traducido a mas de 50 idiomas y completado por mas de 100.000 PVIH en mas de 100 paises (en proceso
de validacion y empezando procedimiento recogida de datos actualizados en Espana)

Country Reports o . g Dpee Comité Asesor para la Implementacion del Indice de Estigma

W CURRENTLY IMPLEMENTING STIGMA INDEX

Carlos Gomez CALCSICOVA

Carmen Martin ACCAS Cantabria

Diego Garcia Adhara

Gerardo José Pérez Triangulo

Joaquim Roqueta Gais positius

Jordi Puig Fundacio Lluita Contra la Sida

Jorge Garrido Apoyo Positivo

Juanse Herndndez gTt

Miguel Angel Ramiro  Clinica Legal de la Universidad de Alcala
Paulina Ramirez Clinica Legal de la Universidad de Alcala
Paz Alcoverro ALAS Baleares

Ramon Espacio CESIDA

Toni Poveda CESIDA

Victor Baceiredo Adhara
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HIV STIGMA INDEX 2.0

Bilbao, 4-6 Octubre 2022

D

Titulo del marco de
referencia
Dominio

Subtipo de estigma, . .
. p D gma/ Poblacién objetivo
discriminacidén Particioant
) articipantes
Marco de referencia p

Estructura de la escala
Numero de items
Tipo de respuesta

Caracteristicas psicométricas

Friedland et al. [1]
HIV Stigma Index 2.0
(2]

Dominio

Estigma internalizado,
estigma o
discriminacion en
ambito sanitario,
estigma o
discriminacion en
ambito legislativo

Medida
People Living with HIV
Stigma Index 2.0

Subtipo de estigma Poblacién objetivo
Internalizado Personas con VIH

Marco de referencia  Participantes
subyacente encuestados
Adaptado del Personas con VIH
cuestionario original mayores de 18 aflos y
People Living with HIV con al menos un afio
(PLVIH) Stigma Index  de diagnéstico de VIH

Estructura de la escala

Con secciones:

|. Comunicar que tienes VIH;

[l. Tu experiencia de estigma y discriminacion;

lll. Estigma internalizado y resiliencia;

IV. Interacciones con los servicios de salud;

V. Derechos humanos y efectuar cambios;

VI. Estigma y discriminacién por motivos diferentes del VIH;
VII. Experiencia personal relacionada con el estigma y la
discriminacion

Numero de preguntas
80

Tipo de respuesta

Fiabilidad

Buena consistencia interna
(alphas de Cronbach para
Camerun, Senegal y Uganda:
0.70, 0.65 y 0.75,
respectivamente)

Validez

Buena validez de constructo;

Los participantes en las
entrevistas cognitivas indicaron
que la mayorfa de las preguntas
se comprendfan bien y el grupo
de discusién indicé que el
Stigma Index 2.0 incluia aspectos

Diferente para cada item (caja de texto abierta, seleccion Unica o relevantes para sus vidas

multiple, etc.)

[1] Ferguson L et al. Journal of the International AIDS Society 2022, 25(51):e2591
[2] Friedland BA, Gottert A, Hows J, Baral SD, Sprague L, Nyblade L, et al. The People Living with HIV Stigma Index 2.0: generating critical evidence for change worldwide.
AIDS, 2020;34(May):55-18

seisida
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Algunos indicadores
monitorizacion global extraidos de
otras investigaciones recientes

Indicadores del ambito sanitario
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Indicador estigma ambito sanitario: evitacion y experiencia

discriminacion

4.2 Evitacion de los servicios de salud por parte de grupos de poblacién clave por

causa del estigma y la discriminacién (A-D)

Evitacion de los servicios de salud por parte de grupos de poblacion clave por causa del estigma

y la discriminacion

Este indicador se divide en cuatro subindicadores:

A. Evitacion de los servicios de salud por parte de los profesionales del sexo por causa del estigma y la discriminacion

B. Evitacion de los servicios de salud por parte de los hombres que tienen relaciones sexuales con hombres por causa del estigma y la discriminacion

INDICADOR

Evitacion de los servicios de salud por parte de
hombres que tienen sexo con hombres y de
personas trans

METODO DE MEDICION

“Debido a que tienes VIH, ihas experimentado
alguna situacion de las siguientes en relacién a tu
atencion en el Sistema de Salud? ¢Has evitado ir al

y la discriminacion

bn

médico cuando lo necesitabas?”

FUENTE DE DATOS

Estudio RET: Percepcion de la calidad de los
servicios de salud en personas con VIH y su
impacto en la calidad de vida relacionada con Ia
salud

* o (iv) tratamiento para el VIH en los

a sufridos.

dependiendo del pais/encuesta., Los

serolégico.

seisida
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4.4 Experiencia de discriminacién relacionada con el VIH en servicios de salud

Porcentaje de personas que viven con VIH que informan experiencias de discriminacion relacionada

con el VIH en servicios de salud

Qué mide

Progreso en la reduccion de la discriminacion relacionada con el VIH experimentada por las personas que viven con el VIH cuando buscan servicios de salud.

Numerador
Numero de encuestados que responden afirmatival

Denominador
Nimero de personas encuestadas

Calculo
Numerador/denominador

Método de medicion
Indice de estigma a personas que viven con VIH'

Alos encuestados se les pregunta si experimentar
especificos de VIH y no relacionados con el VIH en
* Ser negado a recibir servicios de salud debido s|
* Ser aconsejado no tener relaciones sexuales de
* Ser sujeto de chismes o conversaciones negativ
* Recibir abuso verbal debido a su estado del VIH
Recibir abuso fisico debido a su estado del VIH.

* Evitar el contacto fisico debido al estado del VIH

* Compartir su estado del VIH sin consentimiento

INDICADOR
Experiencia de discriminacion relacionada con el
VIH en servicios de salud

METODO DE MEDICION

“Debido a que tienes VIH, ¢has experimentado
alguna situacion de las siguientes en relacién a tu
atencion en el Sistema de Salud? ¢Has sentido
rechazo, o algun tipo de problema respecto a la
atencién que has recibido?”

FUENTE DE DATOS

Estudio RET: Percepcidén de la calidad de los
servicios de salud en personas con VIH y su
impacto en la calidad de vida relacionada con Ia
salud
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Datos recientes en Espana de experiencia de estigma en el ambito sanitario

. 76,3
Experiencia de rechazo r 16,7
. , 73,3
Percepcion de trato diferente m 17,3
SR - 77,5
Evitacion visitas médicas “ 143
. 68,3
Preocupacion sobre rechazo m 20,3
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

No ®Si hace masdeunano mSi en elultimo ano

Tipos de estigma experimentados. Nota. Ultimo afio = de octubre-diciembre de 2019 a noviembre-diciembre de 2020

Los hombres reportaron menos rechazo que las mujeres y las PVVIH transgénero (p<.03). Las PVVIH que informaron sobre el rechazo en el

ultimo afo tuvieron las puntuaciones mas bajas en todas las dimensiones de la CVRS (p<,09).

. Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepcion de las personas con VIH sobre la calidad de la atencién médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con
sesida 1asalud. Congreso GESIDA. Malaga 2021. PO14.
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Indicadores ambito sanitario Espana (desagregados)

Evitacion de los servicios de salud Experiencia de discriminacion relacionada con el VIH
(en %) en los servicios de salud (en %)
100
90
80
Personas trans . 16,7 .
60
50
40

HSH .12,7 o 16,7
I = /.2 U 6,2 5,9 5

10
L] N ] . I —

Personas trans Mujeres Personas entre 25- General Hombres Personas entre 20- HSH
0 20 40 60 80 100 49 afos 24 afos

. Fuente. Datos extraidos del estudio: Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepcidn de las personas con VIH sobre la calidad de la atencién médica y su impacto
Selsida en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Malaga 2021. PO14.
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Importancia de la ausencia de discriminacion ambito sanitario

¢En qué medida habla abiertamente de que tiene VIH? N=407
| ] 93,1%
[ A \

f 229%% 58,0% |

21,1%
14,0%
I 4
Nadie sabe que tiene VIH Solo gente muy cercana sabe Si la gente le pregunta Generalmente habla Ninguno de los anteriores
que tiene VIHy no se lo directamente no le importa  abiertamente de que tiene VIH
contaria a otros incluso aunque decir que tiene VIH, pero no
le pregunten siente la necesidad de decirselo
a nadie

Von Wichmann MA. Problemas de salud y otras necesidades no satisfechas relacionadas con el tratamiento antirretroviral (TAR) para los que el tratamiento
SEiSida de accidn prolongada puede ser de utilidad. Ponencia de estudio de SEISIDA presentada en la Reunidn virtual de SEISIDA 2020. Disponible en:
http://www.seisida.net/reunion2020/wp-content/uploads/2020/11/Ponencia_unmeetneeds SEISIDA20 MAVonWichmann.pdf (ultimo acceso: abril 2022)



http://www.seisida.net/reunion2020/wp-content/uploads/2020/11/Ponencia_unmeetneeds_SEISIDA20_MAVonWichmann.pdf
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Importancia de la ausencia de discriminacion ambito sanitario

cQuién conoce tu diagnosticoy/o tratamientodel VIH? N=407

74,7%
68,1%
63,4%
60,7%
59,0%
37,6%
35,9%
9,1%
Pareja/conyuge/otra Uno o mas miembros Uno o mas miembros Uno o mds amigos u médico de familia Uno o mds &|/La jefe/jefa de su Uno o mds de sus Una o mas de sus
relacion afectiva de su familia cercana de su familia mas cercanos (atencidn primaria) profesionales sanitarios gctual trabajo compafieros/as de su parejas sexuales
importante {excluyendo amplia (enfermeros/as, actual trabajo

farmaceuticos/as,
psiquiatras)

pareja/conyuge). Por
familia cercana nos
referimos solamente a
padres, hermanos e
hijos
Von Wichmann MA. Problemas de salud y otras necesidades no satisfechas relacionadas con el tratamiento antirretroviral (TAR) para los que el tratamiento
RSEiSida de accidn prolongada puede ser de utilidad. Ponencia de estudio de SEISIDA presentada en la Reunidn virtual de SEISIDA 2020. Disponible en:

http://www.seisida.net/reunion2020/wp-content/uploads/2020/11/Ponencia_unmeetneeds SEISIDA20 MAVonWichmann.pdf (ultimo acceso: abril 2022)



http://www.seisida.net/reunion2020/wp-content/uploads/2020/11/Ponencia_unmeetneeds_SEISIDA20_MAVonWichmann.pdf
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Estigma estructural e
Institucional

Legitimacion y perpetuacion del estigma por las instituciones
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HlVOUtCRmeS G Giead ViV

Creating Possible Healthcare

Reuniones HIV

OUtcomes Espaﬁa INFORME HIV OUTCOMES - ESPANA AGENDA REUNIONES CCAA

2021 y 2022 . .
%

2021: 122 participantes
multidisciplinares (7
reuniones CCAA)

2022: reunion monografica

discriminacion. N = 33 e - e b
participantes expertos o S EyTT—
vinculados a la
discriminacion

!:!.!){Q=g{£9xmes

seisida
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Resultados reuniones HIV Outcomes 2021

% total
100,0
90,0
70,3
! 66,1
70,0 ’ 63’9
60,0
50,0
40,0
30,0
- 17,7
10,0 ‘ \
0,0
Discriminacion: Discriminacion: Discriminagion: Leyes que Leyes penalizan Pruebas
ambito sanitario ambito laboral ambito juridico- restringen la divulgaciony obligatorias para
legal entrada, exposicion a la viajar
permanencia o transmision del
sidencia de las VIH

per as con VIH

seisida N =122, 7 reuniones autondmicas
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Numero de paises de Europa informantes

Pregunta

% respuestas disponibles (N)

Leyes que criminalizan la transmisién, la no revelacién o la exposicion al VIH

5.7% (N =35)

Leyes que restringen la entrada, estancia y residencia de personas con VIH

5.7% (N =35)

Pruebas de VIH obligatorias y restricciones relacionadas con el VIH en la entrada,
estancia y residencia (por grupos)

22.9% (N = 35)

Pruebas de VIH obligatorias y restricciones relacionadas con el VIH en la entrada,
estancia y residencia en el pais

22.9% (N = 35)

Mumero de los paises informantes [ 35 :] .
— Numero de los paises informantes [ 35 :I
57 %
229%
94.3 %
77.1%
Slice No hay datos disponibles
Slice No hay datos disponibles
“uente:
INAIDS National Commitments and Policy Instrument 2019 X
® e et e e o4 PR et et Fuente:

se's. ﬁa UNAIDS UNDP 2018 Explainer Still nof welcome — HiV-related fravel restrictions (htfos:dwww unaids. org/sites/defaultfiles/media_asset/hiv-related-travel-restrictions-
SOCIEDAD ESPAROLA INTERDISCIPLINARIA DEL SIDA e}f,O'a l""ef an Cd”

Datos estadisticos sobre las leyes y politicas | Select Data Result (unaids.org)



https://lawsandpolicies.unaids.org/selectdataresult?lan=es
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Reporte UNAIDS Opinion expertos Espafia (reunion HIV Outcomes), n = 23

(2017) Si No Otros
1 Leyes que No, pero existe 26% 17% 57%
criminalizan la procesamiento (No, pero existe
transmision, la no s basados en procesamientos
revelacion o la leyes penales basados en leyes
exposicion al VIH generales penales generales)
2 Leyes que restringen No 13% 57% 30%

la entrada, estancia
y residencia de
personas con VIH

(No hay leyes
restrictivas, pero
ocurre por
determinados
reglamentos o
practicas
institucionales)

seisida

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn

Fuente: UNAIDS National Commitments and Policy Instrument 2017

https://lawsandpolicies.unaids.org/country?id=ESP
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Revision indicadores sobre leyes en Espana

Opinion expertos Espaiia (reunion HIV

Reporte Outcomes),
UNAIDS n=26
(2019) No No se requieren, pero hay
prdcticas encubiertas
3 Pruebas de VIH Se requieren pruebas de VIH para el No 8% 54% 38%
obligatorias y permiso de trabajo
restricciones Se requieren pruebas de VIH para el No 8% 81% 12%
relacionadas con permiso de estudios
el VIH en la Pruebas de VIH o divulgacion requerida No 0% 85% 15%

entrada, estancia para ciertos permisos o entrada para
y residencia en el estancias de menos de 90 dias

pais Pruebas de VIH requeridas para No 8% 81% 12%
permiso de residencia
Prohibir la entrada y la estancia de No 0% 92% 8%

menos de 90 dias sobre la base del

estado seroldgico

Se deniegan permisos de residencia No 8% 85% 8%
(para estancias mayores de 90 dias)

sobre la base del estado seroldgico

Se deportan personas con VIH sobre la No 0% 88% 12%
base del estado seroldgico

seisida Fuente: UNAIDS UNDP 2019 Explainer: Still not welcome — HIV-related travel restrictions https://lawsandpolicies.unaids.org/country?id=ESP
°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°°° (https://www.unaids.org/sites/default/files/media_asset/hiv-related-travel-restrictions-explainer_en.pdf)
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Revision indicadores politicas apoyo

Opinidn expertos Espana (reuniéon HIV

Reporte UNAIDS Outcomes), n = 25

(2017) Respuesta %

4 Politicas que requieren que los centros Autoridades nacionales: Si, las politicas existen, pero no se 76%

de asistencia sanitaria puedan dar una Si existen estas politicas implementan de manera

asistencia médica adecuada y de y se implementan consistente

calidad, independientemente de Si, las politicas existen y se 16%

cualquier motivo (género, la Sociedad civil: implementan de manera

nacionalidad, la edad, la discapacidad, el No, existen estas consistente

origen étnico, el sexo, orientacién, etc) politicas No, las politicas no existen 8%
5 Intervenciones dirigidas a los Si, a escala Si, a gran escala 0%

trabajadores.sanlta'rlos sobre derechos ST, como actividades puntuales 40%

humanos y violencia basada en el

género Si, a pequefia escala 36%

No 24%

(i i e Fuente: UNAIDS National Commitments and Policy Instrument 2017
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Estigma y Discriminacion:
stodavia existen?: ;Si?

En Espana ha habido avances importantes en los ultimos anos
pero aun queda camino...

RETOS Y ACCIONES PENDIENTES

seisida
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MEDIR Y REPORTAR: GLOBAL

* A nivel tedrico se necesitan unificar marcos conceptuales y sobre todo disenar
instrumentos que permitan comparaciones

* Escasos reportes de paises (muchos europeos) de los indicadores de estigma'y
discriminacion globales: ¢ Faltan datos, recursos, fuentes e instrumentos
comparables?. Se necesita trabajar en ello

 UNAIDS debe revisar las respuestas a los indicadores discriminacion

* No todas las respuestas son dicotomicas: hay situaciones que entran en
categorias intermedias o excepciones.

 Las discriminaciones directas son evidentes en las leyes (si no entras en las
practicas). Los problemas son con las normas aparentemente neutras.

* Hay situaciones de discriminacion indirecta basadas en la ley

{ sid
L[ e
SOCIEDAD ESPAROLA INTERDISCIPLINARIA DEL SIDA
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MEDIR Y REPORTAR: ESPANA

* Espaia necesita actualizar datos sobre indicadores de discriminacion y
reportarlos junto con nuevas propuestas de categorias de respuesta

* También es necesario revisar y reportar las legislaciones de apoyo. Por ejemplo,
la falta de acceso universal en Espana a la sanidad.

» Ambito sanitario: estudios rigurosos, definir indicadores comunes a recoger
basados en derechos y su procedimiento

* Es preciso monitorizar la evolucion: estamos trabajando en ello _\Q/, )

Indicadores
estigma
estructural (+)(-)
politicas apoyo
UNAIDS

Experiencia
sentido

Indice
discriminacion
estatal

Estima Publico

(indice estudio

poblacional) (datos HIV stigma

Index )

{ sid
SI0A
SOCIEDAD ESPAROLA INTERDISCIPLINARIA DEL SIDA
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Estigma interseccional: un reto pendiente

Ageing with HIV *®

Intersectionality of stigmas and health-related quality of life
in people ageing with HIV in China, Europe, and Latin America
Evayn Hsieh, Rosa Polo, Han-Zhu Qian, Maria | Fuster-Ruizdet podacg, Julio dd Amo m

People ageing with HIV face crudal challenges that can compromise their long-term health, one of which is stigma.  Lancet Healtiy Longev 2022
HIV-related stigma can interact with other coexistent inequities to create a unique oppression system that results in  # sished crine
traumatic experiences. This intersectionality of stigmas represents a new inequality that is greater than the sum of ey 23 200

the original component inequalities. In this Series paper we review the literature regarding the intersectionality of Pt doi.ceg 10 1014
HIV-related and ageing-related stigma and health-related quality of life among people ageing with HIV in China, H%E;mm]?mm
Europe, and Latin America—three regions that represent distinet epidemiological and cultural trends in terms of Eﬁﬂmﬂmz:ﬂ;:f
HIV and ageing. Substantial gaps in the literature were identified, in particular a scarcity of data from Latin Hw-ﬁ 3,.,,1?!:;,,,.,
America. We also found inconsistencies between countries in terms of definitions and reporting practices related to - Thelonet V)

people ageing with HIV. Research that fully considers the intersectional stigmas faced by this vulnerable population  sectan cftheumatabogy,

will contribute to advancing the United Nations 2030 Agenda for Sustainable Development. ﬂtfm'"ﬂlm

Hsieh, E., Polo, R., Qian, H. Z., Fuster-RuizdeApodaca, M. J., & del Amo, J. (2022). Intersectionality of stigmas and health-related quality of life in people ageing with HIV in China,

o i
SE!SIda Europe, and Latin America. The Lancet Healthy Longevity, 3(3), e206—e215. https://doi.org/10.1016/52666-7568(22)00003-4
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.Y la especialidad? Un “eterno” reto pendiente
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FUENTE: Organizacion Mundial de la Salud (OMS), CDC, epData.

Tras muchos ainos de
espera, Espaina entra en la
fase final para dar luz
verde a esta especialidad
meédica

Irfecciosas,

el peso del
estigrnia

J. GARRIDO, T. POVEDA, E. PEREZ

TRIBUNA

Parece haber sido necesario vivir una nueva
pandemia para que nuestro sistema de salud
recuerde la importancia de la respuesta a las
enfermedades infecciosas. Pero esto no es al-
go que necesite de una Covid-19 para demos-
trar mas relevancia. Llevamos 40 afios de una

pandemia atroz como ha sido la del VIH/sida,
afos también de consecuencias médicas gra-
ves ¥ mortalidad ocasionadas por las hepati-
tis viricas o por la tuberculosis.

Las infecciones de transmision sexual lle-
van mas de una década de proliferacion casi
descontrolada, devolviendo a la escena pato-
genos que estaban ya casi erradicados, como
la sifilis o la gonorrea. En definitiva, las infec-
ciones son un enorme melon dentro del siste-
ma de salud y algunas, como las causadas
por bacterias multirresistentes, estan califica-
das como una de las mayores amenazas para
la salud publica mundial por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), pudiendo ocasio-
nar mas muertes que el cancer en 2050.

Sin embargo, ¥ a pesar del arduo trabajo ¥
experiencia de nuestro sistema de salud en el
area, y los especialistas que, sin un programa
formativo adecuado, han conseguido elevar a
nuestro pais al cuarto del mundo en la inves-
tigacion especifica, Espafa es uno de los po-
cos paises de la Union Europea, junto a Chi-
pre, en los que una especialidad médica co-
mo lo es la de enfermedades infecciosas, no
cuenta con un reconocimiento oficial que per-
mita su adecuado desarrollo, dotaciéon y rege-
neracion de profesionales necesarios para su
gestion.

Las enfermedades infecciosas suponen un
area de investigacion y accién de gran ampli-
tud y complejidad, que precisa de una forma-
cion clinica especifica y de una estructura or-
ganizativa adecuadas, y coordinada con el
resto de las especialidades del sistema de sa-
lud, para controlar, no sélo el abordaje de es-
tas infecciones, sino asuntos tan trascenden-
tales en la actualidad como la gestion de los
antibioticos o situaciones como la ocasiona-
da por el Covid-19. Una rama clara de la sa-
lud publica que, a pesar de ser ignorada, es-
tigmatizada como lo son sus virus, bacterias
v las personas que los adquieren, ha necesi-

«Las infecciones estan
calificadas como una de
las mayores amenazas
para la salud publicas

tado desarrollar unidades especificas en la
mayor parte de los hospitales y un tejido pro-
pio que justifica méas que de sobra su forma-
lizacion y estructuraciéon dentro del sistema
de salud.

El reconocimiento de la Especialidad de
Enfermedades Infecciosas en Espafia se en-
cuentra, ademas, dentro de las recomenda-
ciones de la Union Europea (UE). A traves
del ECDC (Centro Europeo para el Control
de la Enfermedades), la UE recomendo la
creacion de la especialidad de Enfermedades
Infecciosas en Espana, como una de las ac-
ciones clave para salir de la grave situacion
en la que se encuentra nuestro pais en rela-
cion con el consumo de antibioticos. Otras
estrategias como las de ONUSIDA y sus Fast
Track Cities (estrategia para acabar con el
VIH en 2030 en los nucleos urbanos) priori-
zan el desarrollo de servicios especializados
con profesionales especificos para conseguir
los objetivos marcados y son compromisos
que ha firmado ya el Ministerio de Sanidad
como propios. La especialidad de enferme-
dades infecciosas ha crecido al lado de las
personas, siendo un ejemplo de cooperacién
con el paciente, de participacién modélica en
el sistema de salud de las personas.

Jorge Garrido, Toni Poveda, Eva Pérer, Daniel
-Anibal Garcia, Apoyo Positivo, Coordinadora
estatal de VIH y sida, Federacion Nacional de
Enfermos y Trasplantados Hepdticos y Federa-
cion Espanola de Hemofilia, respectivamente.

UN PASO MAS PARA ERRADICAR EL ESTIGMA
ALREDEDOR DE LAS ENFERMEDADES INFECCIOSAS

Tras muchos anos de espera, Espana entra en la recta final para la aprobacion de la
especialidad médica de Enfermedades Infecciosas (EEI), tan necesaria para la vida de muchas
personas en el mundo vy para la mejora de nuestra salud publica.
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INTERVENIR

Los efectos del estigma que experimentan las PVIH estan
insuficientemente documentados. Escasez de:
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personas estigmatizadas
Familia, amigos, redes sociales

Niveles Objetivo Acciones
Intrapersonal Reducir la internalizacion del estigma Counselling , terapia
Conocimiento, actitudes, habilidades cognitivo-conductual
empowerment, abogacia,
grupos de apoyo, etc.
Interpersonal Modificar el ambiente en que viven las Educar en cuidados y soporte

vy sensibilizar al entorno

Institucional/
Organizacional

Formar a organizaciones para que
modifiquen sus actitudes
Organizaciones, instituciones sociales,
trabajo

Formacion y cambios
institucionales

Desarrollo de programasy
politicas (ej. servicios de
testing)

Comunidad

Incrementar el conocimiento de la
comunidad y destruir mitos
Valores culturales, normas, actitudes

Educacion, contacto,
abogacia para cambiar
politicas y leyes, protestas

Estructural

Fomentar la proteccion gubernamental
las personas estigmatizadas
Leyes y politicas nacionales y locales

Intervenciones legales y
politicas; aproximaciones
basadas en derechos

3 = Cross, H. A., Heijnders, M., Dalal, A., Sermrittirong, S., & Mak, S. (2012). Interventions for stigma reduction—part 2: practical applications. Disability, CBR & Inclusive
SeISIda Development, 22(3), 71-80..
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Nuestro objetivo es eliminar el estigma y |a discriminacién asociados al VIH y al sida, garantizando la igualdad de

trato y de oportunidades, la no discriminacidn, el respeto de los derechos fundamentales y la diversidad de las
personas con el VIH.
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Comité coordinador

F| Comité Coordinador del Pacto Social porla no dscriminaciony
iqualdad de trato asociadaal VK esta formado por

 Divison de Control de VIK, IT5, Hepaitsvirales y Tuberculosis.
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