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IMPACTO SOCIALY EN LA SALUD

Incidencia, morbilidad, mortalidad, calidad de vida, inclusion social
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Manifestaciones del estigma

ESTRUCTURAL: Legitimacidn y perpetuacion del estigma por las
instituciones<

ESTIGMA PUBLICO: Reacciones sociales y psicoldgicas de quienes
DECLARADO estigmatizan

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

ANTICIPADO: Expectativa de ser estigmatizado o discriminado

ESTIGMA INTERNALIZADO: Interiorizacidén de las creencias negativasy
SENTIDO sentimientos asociados

AFILIATIVO: Interiorizacidon 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.
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.
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. 2015;59(3):272-83.



Estudio

Para eliminar el estigma, es necesario conocerlo
en profundidad.

Objetivo: describir las manifestaciones del
estigma experimentado por las personas con el
VIH en Espaia y analizar su calidad de vida
relacionada con la salud y salud psicoldgica.

Estudio transversal en ocho regiones espanolas
con la colaboraciéon de 30 centros (12 ONG vy 18
hospitales).
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Participantes (n = 500)
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Método: Variables e Instrumentos

Manifestaciones del estigma
asociadas al VIH y otras
experiencias relacionadas con
tener el VIH

Calidad de vida relacionada con

la salud (CVRS) y salud
psicologica

Ml indice de Estigma para Personas > | WHOQOL-HIV-BREF
con el VIH 2.0 [The People Living Mide: CVRS en PVIH
with HIV Stigma Index 2.0],
adaptacion espanola 3

EQ-5D-5L
Mide: Genérico de CVRS

Mide: experiencia de estigma,
estigma internalizado, estigma 4

PHQ-4
Mide: Ansiedad y depresion

anticipado, situaciones
rilauonadas con tener el VIH, ; CD-RISC-10
etc.

Mide: Resiliencia




Edad
45,4 + 12,3 anos

Tiempo con VIH
15,5 + 11,4 anos

Género

23,8% mujeres
73,8% hombres
2,4% otros

Transgénero
4,2%

Contar que tienen el VIH

Informaron a algunos de sus
amigos, familiares o parejas
sobre su estado seroldgico

13,4%

Vivian su estado serologico
de forma totalmente abierta
(es decir, visibilidad publica)



EStigma d ntiCipadO Ultimo afio + Hace mds de un afio

éTe ha preocupado ser rechazado por una pareja sexual? 27,4 38,6 66

éTe ha preocupado perder tu puesto de trabajo, o que el

VIH fuera un impedimento para encontrarlo? 16,4 e 41,2

éTe ha preocupado ser tratado de forma diferente por tus

compafieros de trabajo? 14,6 VI 35,2

éTe ha preocupado ser tratado de forma diferente por tus

companferos de clase o tus profesores? 12,4 16,4 pei:R:

éTe ha preocupado asistir a una o mas reuniones sociales? RN 17,6

éTe ha preocupado asistir a una o mas reuniones m 124
familiares? !

O 10 20 30 40 50 60 70 80

M Si, en los Ultimos 12 meses M Si, pero NO en los ultimos 12 meses

90 100
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EStigma d ntiCipadO Ultimo afio + Hace mds de un afio

éTe ha preocupado ser rechazado por una pareja sexual?

27,4 38,6 66

éTe ha preocupado perder tu puesto de trabajo, o que el
VIH fuera un impedimento para encontrarlo?

éTe ha preocupado ser tratado de forma diferente por tus
companeros de trabajo?

éTe ha preocupado ser tratado de forma diferente por tus
compafieros de clase o tus profesores?

éTe ha preocupado asistir a una o mas reuniones sociales?

éTe ha preocupado asistir a una o mas reuniones
familiares?

M Si, en los Ultimos 12 meses

16,4 24,8 41,2

14,6 20,6 35,2

12,4 16,4 PRIE AUTOEXCLUSION:

2 de cada 10 decidieron
9 36 REA: no tener relaciones sexuales o
romanticas en el ultimo ano

B 12,4
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

M Si, pero NO en los ultimos 12 meses
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EStigma d ntiCipadO Ultimo afio + Hace mds de un afio

éTe ha preocupado ser rechazado por una pareja sexual? 27,4 38,6 66

éTe ha preocupado perder tu puesto de trabajo, o que el

VIH fuera un impedimento para encontrarlo? 16,4 e 41,2

éTe ha preocupado ser tratado de forma diferente por tus

compafieros de trabajo? 14,6 VI 35,2

i Te ha preocupado ser tratado de forma diferente por tus
¢ preocupac P 124 | 164 I
compafieros de clase o tus profesores?

éTe ha preocupado asistir a una o mas reuniones sociales? RN 17,6

éTe ha preocupado asistir a una o mas reuniones
B 12,4

" AUTOEXCLUSION:
familiares?

1 de cada 20 dejé un trabajo o
O 10 20 30 40 decidid no buscarlo en el ultimo
ano por tener VIH

M Si, en los Ultimos 12 meses M Si, pero NO en los ultimos




Experiencia de estigma general uitimo asio + Hace més de un aro

Rechazo por parte de una pareja sexual
Comentarios discriminatorios

Trato diferente en el ambito socio-sanitario
Agresion verbal

Comentarios discriminatorios (de familiares)
Discriminacion a tu pareja o a alguien de tu entorno
Chantaje

Negacion de empleo

Exclusion de actividades sociales

Exclusidon de actividades familiares

Cambio de funciones laborales

Agresion fisica

Trato diferente en el ambito educativo
Exclusidn de actividades religiosas

Victima de violencia sexual

I—— 32 2

I )7 4
I 20,2
I 18 6
I 182
I 17,2

14,2
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Experiencia de estigma general uitimo asio + Hace més de un aro

Rechazo por parte de una pareja sexual I 32 2
Comentarios discriminatorios I )7 4

Trato diferente en el ambito socio-sanitario I 20,2
Agresion verbal M 18 6
Comentarios discriminatorios (de familiares) T 18 2
Discriminacion a tu pareja o a alguien de tu entorno I 17,2
Chantaje m—— 147
Negacion de empleo m———— 1?2
Exclusion de actividades sociales m— 110
Exclusion de actividades familiares m— 9 0
Cambio de funciones laborales m— 7 4
Agresion fisica 6,2
Trato diferente en el ambito educativo mmm 5,2
Exclusion de actividades religiosas 1 4,0

Victima de violencia sexual == 3,8
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Experiencia de estigma en el ambito sanitario uitimo o

Inclusion VIH en informes sin relacion con necesidad de salud 29,8

Evitacién del contacto fisico o precauciones adicionales [ == 12,7

Derivacién a infecciosas sin relacién con el problema de salud ' — 1 /,2
Relaciones sexuales desaconsejadas [ S C

Divulgacién de diagnéstico sin consentimiento |2

Cotilleos o hablar mal de ti [ ™ 6.2

Abuso verbal (gritos, insultos) . 1'66

Negacidn de los servicios sanitarios [[ills2-

Negacion por situacion administrativa irregular s 1 g

Negacidn de la atencién dental ™= 1,4

Abuso fisico [Je0:7

0 5 10 15 20 25 30

M Atencidn sanitaria no especifica para el VIH (n = 433) B Atencidn sanitaria especifica para el VIH



Conocimiento de sus derechos

2,4%
No existen
leyes

45,6%
No sé si
existen

leyes

52,0%
Si, existen
leyes

Ley 15/2022, del 12 de julio,
Integral para la Igualdad de Tratoy
la No Discriminacion

Prevenir y erradicar toda forma de
discriminacion y proteger
eficazmente a las victimas en todos
los ambitos: educativo, sanitario,
cultural y laboral.



Estigma interiorizado

Es dificil contarle a la gente que tengo VIH 53 88,6
Escondo que tengo VIH a los demas 81,4
Me angustia poder transmitir el VIH a otras personas 63,4
Me siento avergonzado por tener VIH 47
Me siento culpable por tener VIH 45,8
A veces me siento inferior por tener VIH 39,6
Siento que no podré tener pareja por tener VIH 37

Tener VIH me hace sentir sucio 29.8

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

® Un poco de acuerdo Bastante de acuerdo B Totalmente de acuerdo



Estigma interiorizado vs. Datos clinicos

Les angustiaba

transmitir el VIH a otras
personas




Estigma interiorizado vs. Datos clinicos

Les angustiaba Estaban Estaban

transmitir el VIH a otras en tratamiento indetectables
personas




Estigma interiorizado vs. Datos clinicos

Les angustiaba

transmitir el VIH a otras
personas

Estaban
indetectables

El concepto
| =1 no tiene
el impacto

esperado en

las personas

con VIH en
Espana



Salud mental

27,2%
Ansiedad y
depresion
clinicas
43,8
33,6
6,4%
Depresion Ansiedad Depresion
clinica clinica

clinica



Correlaciones

Depr. Ans. Estigma Salud S,al'ud Sqlud Nivel Rgl. Salgd Exist.
exp. General Fisica Psicol. Independ. Sociales Ambient
Depresion 1 0,696%*  0,274**  -0,472*  -0,504**  -0,631**  -0,493**  -0511*  -0,465%  -0,419**
Ansiedad 1 0,223*  -0,436*  -0,437* -0,516*  -0,416*  -0,406*  -0,387*  -0,328*
Estigma 1 0,218  -0,283*  -0,226"  -0,296**  -0,282**  -0,204**  -025%*

experimentado

**p<.01

A mayor depresion y ansiedad, menor CVRS en todas las dimensiones.

A mayor experiencia de estigma, mayor depresion y ansiedad y menor CVRS.

Fuster-RuizdeApodaca et al.(2023). Un indicador de calidad de vida para la atencién del VIH mas alld de la supresién viral. GeSIDA 2023.



Resiliencia

40

27,1+ 10,3

20 |

Escala CD-RISC-10

Impacto de tener VIH en areas relevantes de la persona en el aultimo afio (en %)

2,2

Mi autoestima 40,8 fi7,20 39,8
2,2

Mi autoconfianza 39,6 Q172 41,0

Mi capacidad de tener relaciones 5,2

38,8 20,2 358
estrechas y seguras con otras personas

Mi capacidad de encontrar el amor 36,6 22,00 40,6 10,8
3,8

Mi habilidad para manejar el estrés 28,0 . 20,4 47,8

5,8
Mi deseo de tener hijos 25,8 [ 35,0

33,4

B e on LESORAIES 0 21,6 EEZINSSICI 7, ¢

profesionales

R T T 9, 4 ORI GE O ¢

comunidad

4,4

4,6

Mi capacidad de respetar a los demas [ NSSONNS2nom

4,0
0 566

0 10 20 30 40 50 60

Mi capacidad de practicar una
religién/creencia como yo deseo

Tener VIH ha afectado negativamente a este aspecto
B Tener VIH ha afectado positivamente a este aspecto
B Tener VIH no ha afectado a este aspecto

N/A (No aplica para mi)

70

32,4

80

90

100




Estigma, resiliencia y salud mental

Variable

Estigma anticipado

Estigma sanitario VIH

Estigma sanitario no VIH

Estigma institucional: trato
discriminatorio y vejatorio

Estigma institucional: obligatoriedad
prueba

Crecimiento personal
Resiliencia

0,34

0,88
0,43
0,61

0,53

<,001
0,001

El crecimiento personal derivado de la
experiencia de vivir con VIH tuvo el mayor efecto
protector de la salud mental y también la
resiliencia. En cuanto al efecto negativo del
estigma, el mas fuerte era el de la autoexclusion,
aunque también seguia siendo significativos los
efectos del estigma experimentado. En un paso
previo, antes de incluir la resiliencia, el estigma
anticipado influia en la salud mental. Pero al
introducir la resiliencia se elimind el efecto. Por
tanto, la resiliencia juega un papel mediadory
protector de los efectos del estigma anticipado en
la salud mental




Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)

D. Salud ambiental

D. Fisico

D. Nivel de independencia
D. Relaciones sociales

D. General

D. Existencial

D. Psicoldgico

R 15,5124
R 15,13
Iy 15,03,

R 14,1913,

T 14,622

IR, 14,5138

I 14,512
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Analisis redes

Ansiedad y depresion

Calidad de vida

Estigma internalizado |

Betweenness

Closeness

Strength

Expected Influence

IndeSelfexIRec 4

AnticStigma

InterStigma -

EnactedStigma 4

TotalPHQ

WHOQOL_T

05

00 05

Asociacion fuerte y cercana entre las variables de
estigma.

«{ Experiencia de estigma

( Estigma anticipado

Se asocia con

peor salud mental y menos calidad de vida.

Calidad de vida: alta centralidad.
Todas las variables de la red se asocian con ella,

especialmente la salud mental, el estigma
experimentado y la autoexclusion.




Conclusiones

* El estigma mas prevalente es el anticipado, especialmente por |la pareja sexual
* El estigma anticipado desemboca en exclusion en importantes ambitos de la vida

* Existen unos porcentajes no despreciables de experiencia de estigma, tanto en la vida
intima, como en estigma verbal o trato diferente en ambito socio-sanitario (especialmente
la evitacidon del contacto o las precauciones adicionales).

* El estigma internalizado esta presente y se manifiesta a través de altos porcentajes de
ocultaciony la preocupacion por transmitir el VIH a otras personas, pese a la
indetectabilidad y |la evidencia de | =I.

* Los datos de salud mental son preocupantes
* Laresiliencia es el factor protector mas importante de la salud mental.

* La autoexclusion es la manifestacion mas central del estigma. Intervenir en ello y en el
estigma anticipado es lo que tendra una mayor influencia en la mejora de la salud mentaly
la calidad de vida




Es esencial implementar las intervenciones que han demostrado ser
efectivas para reducir el estigma y la discriminacion en diferentes
niveles, incluidos los entornos de atencidon meédica, pero tambiéen

promover la resiliencia de las personas con VIH y sus habilidades
para hacer frente al estigma relacionado con el VIH

. I anales de psicologia, 2016, vol. 32, 0" 1 (enero), 39-48 © Copyright 2016: Servicio de Publicaciones de la Universidad de Murcia. Murcia (Espada)
Series http://dx.doi.org/10.6018/analesps.32.1.192121 ISSN edicidn impresa: 0212-9728. ISSN edicion web (hup:/ /revistas.um.es fanalesps): 1695-2294

Assessment of an intervention to reduce the impact of stigma on people with HIV,
enabling them to cope with it

HIV Outcomes Beyond Viral Suppression 3 *®

Stigma reduction interventions in people living with HIV Maria |. Fuster-RuizdeApodaca®, Fernando Molero!, and Silvia Ubillos?

to improve health-related quality of life ! Departament of Sucial and Organizational Psychology, Universidad Nacional de Educacion a Distancia, UNED(Spain)

*Department of Educational Science, Universidad de Burgos (Spain)

Quality of Life Research (2022) 31:1269-1288 Journal of Multidisciplinary Healthcare Dove

https://doi.org/10.1007/511136-021-02990-3

A REVIEW
Reducing HIV-related stigma and discrimination

in healthcare settings: a systematic review of
guidelines, tools, standards of practice, best

REVIEW m

Check for
updates

Posttraumatic growth and well-being among people living with HIV:
A systematic review and meta-analysis in recognition of 40 years

of HIV/AIDS practices. consensus statements and systematic
reviews
Matgorzata Pieta'® . Marcin Rzeszutek' T il v uishd i the howeg DovePress

LazarusJV, et al. Nat Commun 2021;12:4450; 2. Andersson GZ, et al. Lancet HIV 2020;7:€129-e140; 3. Feyissa GT, et al. J Multidiscip Healthc 2018;11:405-416; Pieta M and
Rzeszutek M. Qual Life Res 2022;31:1269-1288; 5. Fuster M, et al Anales de Psicologia 2015;32:39-48.



Comité coordinador
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Nuestro objetivo es eliminar el estigma vy la discriminacién asociados al VIH y al sida, garantizando la igualdad de

trato y de oportunidades, la no discriminacién, el respeto de los derechos fundamentales y la diversidad de las o Universidad de Alcala
personas con el VIH.
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