Indice de estigma en personas que

viven con VIH y Sida

en Paraguay

UNFPA






indice de estigma en personas que

viven con VIH y Sida

en Paraguay

L

Fundacién “VENCER”
DEFEN NOS DE LAS PVVS

ELOS DERECHOS HUMAN

00
o000
S
& e

=z




Equipo de Investigacion:

José Guillermo Monroy Peralta
Coordinador General de la Investigacion

Mirta Ruiz Diaz
Investigadora

Alfredo Gaona
Investigador

Encuestadores: 3 personas con VIH/sida
Edicién: Corina Leguizamon
Disefio y diagramacién: CreativePARK

Impresién: SV servicios gréficos

Investigacion realizada por la Fundacién Vencer, con
el apoyo del Fondo de las Naciones Unidas para la
Poblacién y el Desarrollo.

Se autoriza su reproduccién total o parcial, siempre y
cuando se cite la fuente.

Diciembre - 2009



. Antecedentes

. Presentacion de resultados

. Analisis de resultados

. Definicién y analisis del problema

. Objetivos de la investigacion

. Marco metodolégico

| PARTE. Datos generales ........ococeiiiieniiiiiiieeeece e
Il- PARTE. Hallazgos relacionados a discriminacion ..........c.cccceovevennne.

[ll- PARTE Pruebas diagnOstiCas ........ccvervieieiiiiiiiee e

. Conclusiones y recomendaciones

. Bibliografia

10

12

22

31

31

39

60

75

85

92



PROLOGO

El estigma y la discriminacion hacia las personas con VIH y sida estan consi-
derados como un problema de indole cultural, social y ético. El miedo y el
desconocimiento hacia una determinada situacién se transforman en ma-
lestar y en posteriores actitudes de rechazo hacia las personas vinculadas al
origen del temor. El VIH y el sida son el paradigma del rechazo social, que
se manifiesta a diario en diversos dmbitos, en la familia, en el trabajo, en
las instituciones educativas, en los espacios de recreacién e incluso en los
establecimientos de salud.

Esta problematica se constituye en una barrera importante que impide que
los servicios de prevencién, tratamiento y atencién del VIH lleguen a las
personas que mas los necesitan. De hecho, no serd factible conseguir el
acceso universal a los mismos si no se promueve una acciéon coordinada
para avanzar hacia el ejercicio de los derechos humanos.

En Paraguay, existe una nueva ley, la N° 3940/09: "Que establece dere-
chos, obligaciones y medidas preventivas con relacién a los efectos produ-
cidos por el Virus de Inmunodeficiencia Humana y el Sindrome de Inmu-
nodeficiencia Adquirida”. Si bien este instrumento legal tiene un enfoque
de derechos, es un desafio ponerlo en practica para cambiar los compor-
tamientos discriminatorios, y sumarlo a otras iniciativas legales tan necesa-
rias como la Ley contra toda forma de discriminacién, que actualmente se
promueve en nuestro pais.

Reforzando lo mencionado mas arriba y con el objetivo de develar la impo-
sibilidad de ejercer plenamente los derechos humanos, mejorar la calidad
de la informacién sobre el estigma relacionado al VIH y la consecuente dis-
criminacién que conlleva esta situacion, se desarrollé una metodologia de
medicién denominada Indice de Estigma en Personas con VIH (INDEX).

Esta herramienta, a ser implementada para y por personas con VIH, es el

resultado de la colaboracién entre la Federacion Internacional de Planifica-
cion de la Familia (IPPF), ONUSIDA, la Red Mundial de Personas que viven
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con el VIH (GNP+) y la Comunidad Internacional de Mujeres que viven con
el VIH y Sida (ICW).

En este contexto, numerosas personas seropositivas, representando a 66
organizaciones provenientes de 50 paises de Asia, Pacifico, Africa, Caribe,
América Latina y del Sur, han recibido formacién para convertirse en capa-
citadores y capacitadoras o en lideres de equipos para la implementacion
de esta investigacion. Por Paraguay, la Fundacion Vencer fue la organiza-
cion seleccionada para desarrollar esta metodologia en nuestro pafs, con el
apoyo del Fondo de Poblacion de las Naciones Unidas, UNFPA.

Para el UNFPA colaborar con la realizacién de este estudio forma parte
de su mandato y se constituye en un logro, considerando que uno de sus
principios es el seguimiento al Programa de Acciéon de Cairo, que se refie-
re de manera clara a la necesidad de implementar medidas urgentes que
impidan la propagacion del VIH, garanticen y promuevan el respeto a los
derechos humanos, remarcando “que no se discrimine y se facilite el acce-
SO a servicios sin temor a la estigmatizacion”.

Este estudio, basado en testimonios, brinda informacién confiable, desmi-
tifica ideas erréneas y nos acerca a la realidad de las personas con VIH, y
puede convertirse en un instrumento vélido para la abogacia y para que la
opinién publica conozca informacién de primera fuente sobre este tema.

Agradecemos a cada una de las personas que participd de este proceso,
destacando que con sus vivencias contribuyen a visibilizar el estigma y la
discriminacién asociados al VIH, y colaboran a construir una comunidad
mas tolerante y respetuosa, compromiso que reafirmamos desde el UNFPA en
la seguridad de que asi se avanza hacia practicas sociales méas inclusivas.

Manuelita Escobar
Representante Auxiliar UNFPA

INDICE DE ESTIGMA EN PERSONAS CON VIH Y SIDA EN PARAGUAY



8 FUNDACION VENCER



Desde el afio 2004 una serie de organizaciones establecieron un Indice
de Estigma en Personas con VIH. Estas organizaciones son: la Red Global
de Personas que Viven con VIH y sida (GNP); la Comunidad Internacional
de Mujeres Viviendo con VIH y sida (ICW); la Federacién Internacional de
Planificacién de la Familia (IPPF); y el Programa Conjunto de las Naciones
Unidas sobre el VIH y sida (ONUSIDA).

Estos organismos, preocupados por el impacto que tiene el VIH en la vida
de las personas y las consecuencias de la estigmatizaciéon de las mismas,
decidieron ademas de establecer una metodologia que permita a las per-
sonas viviendo con VIH ser ellas mismas las que realicen la investigacion
sobre la estigmatizacion; desarrollar una serie de estudios para definir es-
trategias orientadas a la protecciéon de los derechos humanos de las perso-
nas viviendo con VIH. Para el efecto, elaboraron el cuestionario de indice
de estigma en personas viviendo con VIH y la guia de usuario/a, los cuales
se han ensayado con éxito en Sudéfrica, Lesotho, Republica Dominicana,
India y Kenia.

El indice proporciona una herramienta para evaluar los esfuerzos encamina-
dos a abordar el estigma y reunir pruebas que se establezcan como lineas
de base en los paises. Esa evidencia puede ser utilizada para fundamentar
politicas y actividades de promocién desde una perspectiva mas integral.

El objetivo final de la medicién del indice de estigma es coadyuvar en la
mejora de programas y politicas publicas orientadas, a lograr el acceso
universal a la prevencioén, tratamiento, atencién y apoyo a las personas vi-
viendo con VIH y sida.

Con el apoyo del Fondo de las Naciones Unidas para Poblacion (UNFPA) y
la Federacién Internacional de Planificaciéon de la Familia (IPPF), la Funda-
cién Vencer puso en marcha durante los meses de agosto a diciembre del
afio 2009, un proceso de investigacion que permitiera elaborar el indice
de estigma en personas viviendo con VIH en el Paraguay.

INDICE DE ESTIGMA EN PERSONAS CON VIH Y SIDA EN PARAGUAY
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La Fundacién Vencer es una entidad sin fines de lucro, que nuclea a per-
sonas con VIH en el Paraguay. Su objetivo es el acceso universal y gratuito
al tratamiento integral, incluyendo medicacion antirretroviral con calidad,
estudios laboratoriales y una atencién médica especializada con calidad y
calidez en todos los servicios de salud del pais y la promocién de coopera-
cion para el mejoramiento de la calidad de vida de las personas con VIH, y
de esta manera velar por el respeto de los derechos humanos.

La Fundacién Vencer trabaja desde hace afios para el reconocimiento inte-
gral de los derechos humanos de las personas con VIH, asi como para la
prevencion del sida a través de distintos mecanismos de accion.

El proceso de investigacién fue planificado para ser realizado en un perio-
do de 5 meses. Durante dicho periodo se entrevisté a 256 personas con
VIH.

Los departamentos que fueron seleccionados para la realizacion de la in-
vestigacion son los que presentan mayor incidencia de casos de VIH y
sida. Estos departamentos son: Central, ltapla, Alto Parana, Caaguazi y
la ciudad de Asuncion.

Con frecuencia, las personas con VIH enfrentan el estigma y la discrimina-
cién. Muchas de ellas no conocen sus derechos y de qué forma pueden
ayudar a cambiar las cosas para mejorarlas.

Las preguntas que guiaron esta investigacion son basicamente tres, me-
didas a través del cuestionario de indice de estigma en personas viviendo
con VIH: ;cuédles son las diferentes formas de estigma y discriminacién que
se presentan en Paraguay?, ;coémo se manifiestan esas diferentes formas
de discriminacién a nivel individual, familiar, institucional y de las politicas
publicas?, y ;cudl ha sido la respuesta de las personas que viven con el VIH
y sida a la discriminacion, el estigma y la negacién?
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La epidemia de VIH en Paraguay se inicié hace 22 afios. Hasta diciembre
del afno 2007, se han notificaron 5.893 personas con VIH. Los fallecidos
notificados fueron 918. Las estimaciones oficiales de personas con VIH
ajustadas segun los estudios realizados entre el 2007 y 2008 hablan de
alrededor de 12.266 personas de 15 a 49 afos de edad, indicando un 50
% de sub-registro’.

En la rendicién de cuentas a la ciudadania 2003/2008, realizada por el
Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social (MSPyBS), la enfermedad
demuestra tendencia de expansién a centros urbanos menores y alcance
progresivo de poblaciones mas pobres. La mayoria de los casos de sida
reportados se ubica entre personas con 30 a 34 afios de edad. La infeccion
por via sexual fue notificada para 80% de los casos; 7% corresponden a via
de transmisién sanguinea, con una mayoritaria presencia de Usuarios de
Drogas Inyectables (UDIs), con casos de accidentes transfusionales notifica-
dos al comienzo de la epidemia; la transmision vertical contribuye en 5%; y
se desconoce la via de infeccién en 8% de los casos. La tasa de mortalidad
para el 2005 fue de 1.27 por cada 100.000 habitantes.

La mayoria de casos se reportan en zonas urbanas, aunque con notificacion
creciente del interior del pais. En cuanto a la distribucion geografica mas
del 70% de registros de nuevos casos de VIH y sida sigue siendo de Asun-
cién y de Central y luego los departamentos de la frontera este. En cuanto
al género, el 54,6% de los registros corresponden a hombres y el 40,4% a
mujeres. La razén hombre/mujer es 1,4 en el 2006, en comparacién con 2,3
que fue en el afio 2005. La tendencia es el aumento de casos en el grupo
de personas més jovenes: 15-19 afos (10%).

Las tasas de prevalencia mas elevadas corresponden a la Capital, seguida
por el departamento Central y los departamentos de frontera lindantes
con Argentina y Brasil (como Itapua, Alto Parand y Amambay). El creciente
intercambio fronterizo con poblaciones vulnerables de Brasil y de Argen-
tina es otro factor que hace prever una posible expansién de la epidemia
en afnos venideros de no ser previstas medidas adecuadas de vigilancia y
control?.

1 Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social. Rendicion de cuentas a la ciudadania. Periodo 2003-2008.
Asuncién, Paraguay, 2008.

2 Ibid. La mayor prevalencia en la ciudad capital podria deberse a un mayor acceso a pruebas, dado que en
Asuncién se concentran los estudios laboratoriales para VIH y Sida.
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* Elaborar el indice de estigma en personas con VIH en Paraguay.

* Documentar las diferentes experiencias de estigma y discriminacion de un
grupo de personas que viven con VIH, seleccionadas en una muestra.

* Desarrollar un breve anélisis y valoracion de las estrategias implemen-
tadas por las personas con VIH como respuesta ante las situaciones de
estigma y discriminacion.

* Analizar desde los instrumentos de derechos humanos, las formas que asu-
men el estigma y la discriminacion hacia personas con VIH en Paraguay.

* Proveer una base de evidencia para orientar politicas e intervenciones
programaticas a fin de reducir el estigma y la discriminacion.

® Extraer lecciones aprendidas en el desarrollo de estrategias de lucha para
la promocién y protecciéon de los derechos humanos de las personas con
VIH.

3.1 Sobre el concepto de estigma y discriminacion

Ervin Goffman, en el ano 1970, realizé un trabajo pionero alrededor del
tema del estigma. Hoy en dia, al hablar de estigma, el trabajo de Goff-
man es una referencia obligada. En términos generales permite apre-
ciar la forma en cémo los sujetos, individuales y colectivos, construyen
pautas y categorias situacionales de lo aceptable y de lo no aceptable,
de lo normal y de lo patolégico. Goffman sostiene que el normal y el
estigmatizado no son personas, sino perspectivas generadas en las in-
teracciones. No son los atributos estigmatizantes los que determinan
los roles de normalidad y anormalidad, sino la frecuencia con que se
desempenan alguno de ellos®.

El estigma es una forma de prejuicio que desprestigia o rechaza a un
individuo o a un grupo de individuos porque son diferentes a lo esta-
blecido. Literalmente, el estigma es una marca en un individuo o en un
grupo”. El estigma genera una condicién, atributo, rasgo o comporta-
miento, que hace que su portador sea incluido en una categoria social

3 Goffman, Erving. Estigma. Traduccion: Mathias Lambert. Digitalizacién 2004.
4 Moya, Eva. Estigma y Discriminacion en la Atencion de la TB y VIH/SIDA. Un asunto que atender. Taller
gerencial de TB-VIH/SIDA. México, D.f. 13 agosto 2009.
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hacia cuyos miembros se genera una respuesta negativa y se los ve
como culturalmente inaceptables o inferiores.

Las personas pueden también interiorizar el estigma (estigma interiorizado)
y creer que merecen ser discriminadas o maltratadas.

Cuando una persona actia basandose en sus prejuicios, el estigma se con-
vierte en discriminacién. El estigma promueve actitudes discriminatorias.
Estas actitudes discriminatorias a menudo se reflejan en comportamientos
que dan lugar a actos de discriminacion. Los actos de discriminacion acen-
tdan o favorecen el estigma.

La discriminacién se puede definir como cualquier acciéon o medida que
hace que alguien sea tratado injustamente, por el solo hecho de parecer
pertenecer o ser de un grupo humano determinado (por ejemplo, una per-
sona homosexual discriminada debido a su orientacién sexual).

A continuacién, algunos ejemplos que pueden ocasionar estigma:

e pertenecer a un grupo humano determinado (raza, religion, nacionali-
dad, género, edad, etc.);

* poseer capacidades diferentes o discapacidades; y
* expresarse o tener ideologias u orientaciones sexuales determinadas.

Las précticas discriminatorias obedecen, principalmente, a que existen for-
mas de sery actuar que hemos aprendido a ver como no vélidas ni merece-
doras de respeto, en distintos espacios de socializacion y educacion. Esto
propicia un trato hostil y humillante hacia quienes, en razén de estereotipos,
son considerados/as inferiores. El menosprecio, maltrato o intolerancia ha-
cia una persona por ser considerada menos valiosa vulnera sus derechos.

Los instrumentos internacionales de derechos humanos, universales y regio-
nales, contemplan el principio de no discriminacién como un eje central
de los derechos humanos ya que la discriminacién anula o menoscaba los
derechos, las libertades, la igualdad de oportunidades y de resultados y
lesiona la dignidad humana®.

5 Villaran, Susana. Igualdad y No Discriminacién. En: Pensamiento y Accién. Boletin No. 3. Afio 2009. Defensa
de Nifias y Nifios-Internacional. San José de Costa Rica, 2009. www.dnicostarica.org / info@dnicostarica.org

INDICE DE ESTIGMA EN PERSONAS CON VIH Y SIDA EN PARAGUAY
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Desde la perspectiva de los derechos humanos, la discriminacién hace re-
ferencia a la desigual distribucién de oportunidades para el ejercicio de los
derechos reconocidos a todos los seres humanos. La Convencidn sobre la
eliminacion de todas las formas de discriminacioén, define la discriminaciéon

como: “La distinciéon, exclusion, restriccion o preferencia basada en moti-
vos varios (sexo, raza, religion, condicién social, etc.) cuyo propodsito o re-
sultado sea anular o disminuir el reconocimiento, preferencia o ejercicio, en
iguales condiciones, de los derechos humanos y libertades fundamentales
en la politica, la economia, la sociedad, la cultura o cualquier otra esfera de
la vida publica.”é.

La discriminacién puede ser un acto o una omisién. Cabe destacar que
requiere para ocurrir de un actor discriminador y de un sujeto/objeto dis-
criminado, por lo tanto es posible erradicarla. Esta puntualizacién es im-
portante a modo de suprimir la idea de que la discriminacién y su principal
consecuencia la desigualdad, son “naturales” o que erradicarlas sobrepasa
el alcance de nuestras sociedades.

Si bien, las determinaciones bioldgicas y culturales estén en la base de las
diferencias y la diversidad (que en si solo enriquecen la existencia social)
la desigualdad, en cambio, es una construccién social y, por lo tanto, un
hecho social susceptible al cambio mediante acciones también sociales.

Como lo indica la sociéloga costarricense Virginia Murillo, presidenta de De-
fensa de las Nifas y los Nifios Internacional: “La discriminaciéon implica des-
igualdad, falta de oportunidades, de calidad de vida, de participacion; es una
cadena, un circulo vicioso” en el que las personas pueden quedar atrapadas’.

Las actitudes de intolerancia y exclusion de unos grupos humanos por otros
se sustentan en construcciones culturales que determinan pensamientos,
ideas, imadgenes o modelos que generan esas reacciones.

3.2 Elementos a tener en cuenta para el andlisis de la discriminaciéon

En el estudio realizado por la Comisién de Equidad, Género y Desarrollo
Social de la Camara de Senadores, la Comisién de Equidad Social y Género
de la Camara de Diputados, la Comisién de Derechos Humanos y Asuntos

6 Zamora, Juan Carlos. No Discriminacion. En: Pensamiento y Accion. Boletin No. 3. Afio 2009. Defensa de
Nifias y Nifios-Internacional. San José de Costa Rica, 2009. www.dnicostarica.org / info@dnicostarica.org

7 Murillo, Virginia. Principio de la No Discriminacion. En: Pensamiento y Accion. Boletin No. 3. Afio 2009. Defensa
de Nifias y Nifios-Internacional. San José de Costa Rica, 2009. www.dnicostarica.org / info@dnicostarica.org
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Indigenas de la Camara de Diputados y el Centro de Documentacién y
Estudios del Paraguay se definieron algunos elementos a tener en cuenta
para el andlisis de la discriminacion®:

* Las discriminaciones las cometen personas de un grupo humano contra
personas de otro grupo humano de una misma sociedad. Pero no solo
personas, también discriminan las instituciones, las empresas y el mismo
Estado.

* Las discriminaciones estan vinculadas a las identidades y principalmente al
poder de los grupos sociales, sobre todo de aquellos que discriminan.

® Muy frecuentemente se ve a la discriminacién como algo “natural”, y las
personas e instituciones que discriminan no siempre son conscientes de
que lo estan haciendo.

* Una persona discriminada también puede ser discriminadora de otros/as.

® Muchas veces se cruzan multiples discriminaciones en una misma persona.

3.3 Estigma y discriminacion asociadas en personas viviendo con
VIH

El estigma relacionado con el VIH surge principalmente por el miedo y
la ignorancia sobre esta infeccion y por la hostilidad y los prejuicios que
existen sobre los grupos mas afectados por ella, por ejemplo, personas
homosexuales.

La discriminaciéon puede estar basada en una condicién real y comprobada
de que la persona esta con VIH, o por la simple presuncién de dicha condi-
ciéon. Por otra parte, la discriminacién puede ser manifiesta o tacita, es decir
en forma abierta contra la persona por su condicién de VIH o en forma
oculta, a través de actitudes que discriminan pero sin expresar el motivo.’

Las personas que tienen el VIH y sida estan sometidas a la estigmatizacion,
en mayor o menor grado, en todo el mundo. En todas partes el estigma
se expresa a través del ostracismo social, el rechazo personal, la discrimi-

8 Bareiro, Line (compiladora). Discriminacion-es. Debate tedrico paraguayo. Legislacién antidiscriminatoria. Fondo
de Poblacion de las Naciones Unidas (UNFPA), Comision de Equidad, Género y Desarrollo Social de la Camara

de Senadores, la Comisién de Equidad Social y Género de la Camara de Diputados, la Comision de Derechos
Humanos y Asuntos Indigenas de la Camara de Diputados y Centro de Documentacion y Estudios ( CDE).
Asuncién, Paraguay, Julio 2006. 27 pp.

9 Bareiro, Line (compiladora). Op.cit.
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nacién directa o indirecta y de leyes que privan a las personas que viven y
conviven con VIH de sus derechos basicos.

El estigma relacionado con el VIH y sida hace que los recursos esenciales
para prevenir la infeccién sean desplazados. Mientras se interprete mal la
naturaleza de la epidemia y sus causas, se persigue y culpa a las personas,
se refuerzan y reproducen las divisiones sociales, y contintian apareciendo
nuevas infecciones.

La discriminacién relacionada con el VIH es Unica. A diferencia de otras cla-
ses de discriminacion por discapacidad, va unida y refuerza muchas veces
otras formas de discriminacién como la xenofobia y la homofobia.

Algunos factores que contribuyen al estigma y la discriminacién rela-
cionados con el VIH son los siguientes:

* La infeccion por VIH es una enfermedad de transmisién sexual, ac-
tualmente sin cura y que puede llevar a la muerte por la inmunodefi-
ciencia.

e Elimaginario colectivo de todo lo relacionado a las infecciones de trans-
misién sexual, al asociar el VIH con especificos comportamientos y esti-
los de vida (por ejemplo, la homosexualidad, el inyectarse drogas).

* La falta de conocimientos sobre la infeccién y formas de transmision (por
ejemplo, los mitos y las ideas equivocadas sobre como se transmite el VIH).

* Los prejuicios existentes contra los grupos de poblacién marginados y
discriminados por causa de la xenofobia y la homofobia.

* Las noticias relacionadas con el VIH dadas en forma irresponsable y con
prejuicios.

* Responder al VIH y al sida culpando o maltratando a las personas que lo
tienen, o a las que afecta, obliga simplemente a que la epidemia se ocul-
te, lo cual crea las condiciones idéneas para que el VIH se extienda.

El estigma y la discriminacion ponen en peligro la eficacia de los progra-
mas de prevencién y cuidado del VIH, haciendo que las personas no se
presenten para hacerse las pruebas y no busquen informacién sobre como
protegerse a si mismas y a los demas, sirviendo como barrera al acceso
de los servicios, violando la confidencialidad dentro y fuera del sistema de
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salud y objetando la admisién de personas con VIH a los establecimientos
de salud.

El estigma y la discriminacién ejercen mayor efecto negativo en comunida-
des necesitadas, que ya estdn estigmatizadas y marginadas. El estigma y
la discriminacién intervienen afectando todos los aspectos de la vida de las
personas con VIH: familiar, sexual, social, laboral, en los servicios de salud,
en las instituciones de seguridad y en el &mbito educativo.

Algunos ejemplos relacionados con la discriminacién de personas con
VIH incluyen:

* Eneldmbito laboral, la exigencia por parte de los empleadores, de la reali-
zacién de la prueba del VIH a los empleados y empleadas, antes de firmar
el contrato; negarle el trabajo a una persona seropositiva, el acoso en el
lugar de trabajo y la presién para que las mismas renuncien o las dimitan.

e Enlafamilia, impedirle a la persona compartir la mesa, aislarla, excluirla,
abandonarla, negarle toda demostracién de afecto o carifio.

e En las instituciones educativas, profesores y profesoras con VIH des-
pedidos, huérfanos y huérfanas por causa del sida o nifios y nifias con
VIH sacados de las escuelas, adolescentes a quienes se les niega be-
cas por ser seropositivos/as, todas aquellas medidas extremas para
evitar que personas con VIH concurran a instituciones educativas de
distintos niveles.

* En los servicios de salud, existen médicos y médicas de todas las espe-
cialidades, enfermeros y enfermeras, odontélogos y odontélogas que
se niegan a tratar a pacientes con VIH o que suponen son VIH positivos;
ofrecen servicios sanitarios de peor calidad; o toman medidas preventi-
vas innecesarias, hasta niegan la admision a los servicios y no respetan
la confidencialidad ni la privacidad de las personas.

* Algunas compafiias aseguradoras piden la prueba del VIH antes de
firmar convenio, o se niegan a ofrecer seguros de vida o seguros
médicos a personas homosexuales, sea cual sea su situacion respec-
to al VIH.

* Otros ejemplos incluyen: negarse a arrendar una propiedad sin ra-
zén aparente, acosar a un inquilino o inquilina y pedir el desalojo sin
motivo alguno por el simple hecho de suponer que la persona vive
con VIH.

INDICE DE ESTIGMA EN PERSONAS CON VIH Y SIDA EN PARAGUAY

17



3.4 Legislacion vigente en el Paraguay sobre discriminacion

Al Estado le compete garantizar la igualdad de proteccion y oportunidades
a través de leyes, y consecuentemente el goce efectivo de derechos como
el de salud publica, seguro social, servicios sociales, acceso a la educacion
y oportunidades de trabajo digno.

Convenciones internacionales

Paraguay ha ratificado una serie de convenios y tratados internacionales
que garantizan proteccién contra todas formas de discriminacion. Entre di-
chos instrumentos internacionales tenemos: la Convencién Americana de
Derechos Humanos (Ley N° 1/89); el Protocolo Adicional a la Convencion
Americana sobre Derechos Humanos en materia de Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales, “Protocolo de San Salvador” (Ley N° 1.040/97, arts.
3, 13.3.e, 16 y 18), el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos
(Ley N° 5/92) el Pacto Internacional de Derechos Econdémicos, Sociales y
Culturales (Ley N° 4/92); la Convencién de Naciones Unidas sobre Dere-
chos del Nifo (Ley N° 57/90, art. 2).

Otros instrumentos ratificados

e Paraguay también ha ratificado la Convencién para la Eliminacién de
Todas las Formas de Discriminacién contra la Mujer (CEDAW) (Ley N°
1.215/86);

* Convencién Interamericana para Prevenir, Sancionar y Erradicar la Vio-
lencia Contra la Mujer, Convencién de Belem Do Paré (Ley N° 605/95),

e Convencién Internacional sobre la Eliminacidon de todas las Formas de
Discriminacién Racial (Ley N° 2.128/03),

e Convencién Interamericana para la Eliminacién de Todas las For-
mas de Discriminaciéon contra las Personas con Discapacidad ( Ley N°
1.926/02),

e Convenio N° 100 de la OIT Sobre Igualdad de Remuneracion (Ley N°
925/64); El Convenio de la OIT N° 111, relativo a la discriminaciéon en
materia de empleo y ocupacion ( Ley N° 1.154/66),

e Convenio N° 169 de la OIT Sobre Pueblos Indigenas y Tribales en Paises
Independientes (Ley N° 234/93).
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Constitucion Politica de la Republica del Paraguay 1992

El articulo 46 de la Constitucion Politica de la Republica del Paraguay con-
sagra el principio de la no discriminacién. Dicho articulo se enuncia de la
siguiente manera: “Todos los habitantes de la Repiblica son iguales en
dignidad y derechos. No se admiten discriminaciones. El Estado removera
los obstaculos e impediré los factores que las mantengan o las propicien”.

“Las protecciones que se establezcan sobre desigualdades injustas no se-
rén consideradas como factores discriminatorios sino igualitarios”.

El articulo 88 de la misma Constitucion también garantiza la no discrimina-
cién laboral y la seguridad social en estos términos: “No se admitird discri-
minacién alguna entre los trabajadores por motivos étnicos, de sexo, edad,
religién, condicién social y preferencias politicas o sindicales. El trabajo de
las personas con limitaciones o incapacidades fisicas o mentales sera espe-
cialmente amparado”.

Anteproyecto de Ley Contra toda forma de discriminacién

El 9 de noviembre del 2003, cuatro instituciones firmaron el Convenio por la
No Discriminacioén. Estas instituciones fueron: las comisiones de Equidad,
Género y Desarrollo Social de la Cdmara de Senadores, de Equidad Social
y Género y la de Derechos Humanos y Asuntos Indigenas de la Cémara de
Diputados, el Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas (UNFPA) y el
Centro de Documentacion y Estudios (CDE)™.

La iniciativa se gesté mediante el impulso de la Comisién de Equidad, Gé-
nero y Desarrollo Social del Senado, del UNFPA y del CDE, que en julio
de 2003 habian presentado un documento de trabajo, Discriminaciones y
medidas antidiscriminatorias, que contenia articulos tedricos sobre algunas
formas de discriminacién y el analisis de la legislacion comparada de 35
paises.

Debe recordarse que en Paraguay la prohibicién constitucional de no
discriminacién no cuenta con una legislaciéon reglamentaria especifica que
disponga garantias de justiciabilidad y de sancién a su incumplimiento. De

10 Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas (UNFPA), Comision de Equidad, Género y Desarrollo Social de

la Camara de Senadores, la Comision de Equidad Social y Género de la Camara de Diputados, la Comisién de
Derechos Humanos y Asuntos Indigenas de la Camara de Diputados y Centro de Documentacion y Estudios ( CDE).
Cuaderno de Trabajo para debatir Anteproyecto de Ley contra toda forma de discriminacion. Asuncion, Paraguay,
Julio 2006. 42 pp.
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esa forma, diversos grupos o personas individuales estan indefensas
en areas tales como el acceso a la salud, la educacion, la seguridad social
o la vivienda; como la poblacién indigena; personas con opcién sexual
diferente, o personas con VIH™.

Como resultado de dicha iniciativa se produjeron dos resultados: un libro
publicado llamado “Discriminacién-es. Debate tedrico paraguayo”y el bo-
rrador del anteproyecto de ley.

Dicho esfuerzo también considerd la realizacién de foros publicos en cinco
ciudades del pafs: Asuncién, Concepcioén, Filadelfia, Ciudad del Este y En-
carnacion. A ello se debe sumar uno mas que abordé un tema especifico:
la discriminacion por orientaciéon sexual.

Se ha presentado el anteproyecto de Ley contra toda forma de discrimina-
cion. Dicho documento se presenté como un esfuerzo de avanzar en el pais
en el marco del Convenio por la No discriminacién suscrito por las cuatro
instituciones mencionadas anteriormente. Este convenio tiene como fines
“la reglamentacion del articulo 46 de la Constitucion Nacional, el posicio-
namiento en la agenda pubilica, la lucha contra toda forma de discrimina-
cién como un asunto de respeto a los derechos humanos y la promocién
de la participacién de la sociedad civil en el debate y en la busqueda de
mecanismos que colaboren a este desafio”.

Modificacién de la Ley VIH y sida (Ley 102/91)

Desde hacia algunos afios un grupo de organizaciones venia trabajando
para la modificacion de la Ley 102/91'2. Las modificaciones a la Ley tienen
como fin garantizar el respeto, la proteccién y la promocién de los derechos
humanos en la prevencién de la transmision del VIH y en el tratamiento de
quienes viven y son afectados por el VIH y el Sindrome de Inmunodeficien-
cia Adquirida (SIDA) (art.1).

11 Ibid. P14.

12 LaLey 102/91 es la Ley que establece las normas sobre control y prevencion del sida. Dicha Ley fue sanciona-
da en septiembre del afio 1991, y presentaba algunos aspectos discriminatorios contra ciertos grupos de personas,
ademds de no garantizar el acceso universal a estudios laboratoriales y a medicamentos. Desde hacfa varios afios
un grupo de organizaciones entre los que se encuentran: el Ministerio de Salud Piblica, a través del PRONASIDA;
la Fundacién Vencer (coordinadora de la Mesa); Red de Organizaciones no Gubernamentales que trabajan en VIH

y sida; Amnistia Internacional Paraguay; Coordinadora de Derechos Humanos del Paraguay (CODEHUPY) y las
agencias del Grupo Tematico ONUSIDA (Programa de Naciones Unidas sobre VIH y sida), venian apoyando una
iniciativa para lograr modificaciones importantes a dicha Ley, lo cual, finalmente se logré el 29 de octubre del
presente afio.
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Se considera que la prevencion, el tratamiento y la asistencia del VIH y sida
constituye una politica de Estado y de cuyo desarrollo y fortalecimiento es
responsable el Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social, a través del
Programa Nacional de Control del SIDA/ITS (PRONASIDA) como ente rec-
tor y las otras instituciones gubernamentales, en coordinacién y conforme
al plan estratégico de la Respuesta Nacional. (art. 2)

El Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social asegurara el acceso a in-
formacién e insumos para la prevencion, atencién y tratamiento del VIH y
sida, como asi también de las ITS por su relacién e importancia como faci-
litadoras de la transmision del VIH.

El articulo 13 establece que el Estado Paraguayo garantiza a todas las per-
sonas con el VIH y sida el pleno ejercicio de todos los derechos y garantias
consagrados en la Constitucién Nacional para todos/as los/las habitantes
de la Republica. La violaciéon de cualquier derecho o garantia que les am-
para sera denunciable ante las autoridades judiciales para reclamar las res-
ponsabilidades civiles, laborales y penales que correspondan.

El articulo 14 establece que las instituciones de salud publica y privadas, en
todos sus niveles, deben brindar a las personas con VIH que lo requieran, la
informacion, la orientacién, los insumos de salud, el tratamiento y la aten-
cién conforme a su nivel de complejidad, segin los protocolos estableci-
dos y difundidos por el PRONASIDA. El ente rector establecera y difundira
un adecuado sistema de referencia y contrarreferencia.

El articulo 15 establece que queda prohibida toda forma de discriminacién
y cualquier acto degradante en perjuicio de las personas con el VIH y sida.
Asimismo, se prohiben las restricciones o medidas coercitivas de los de-
rechos y garantias de estas personas cuando fuesen impuestas por la sola
razén de su estado seroldgico real o presunto.

Las modificaciones a la ley incluyen cubrir la atencién universal de las per-
sonas con VIH en los hospitales publicos; garantizar el acceso universal
a los tratamientos de forma gratuita; los servicios de educacion sobre la
enfermedad, el derecho a un empleo digno; ademas, establece sanciones
contra actos discriminatorios, etc.

INDICE DE ESTIGMA EN PERSONAS CON VIH Y SIDA EN PARAGUAY
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4.1 De la procedencia de los entrevistados y las entrevistadas

La presente investigacion se realizé en 4 departamentos de Paraguay, los
cuales presentan mayor incidencia de casos de VIH y sida. Estos departa-
mentos son: Central, ltapla, Alto Parana, Caaguazy; asi como la Ciudad de
Asuncién, capital del pais ubicada en el departamento Central.

4.2 De la muestra

Se tomé una muestra de 256 personas con VIH y sida, siendo el criterio de
inclusion: personas mayores de 15 afios, ambos sexos, con VIH, que acudian
a los servicios de atencion a personas con VIH y sida. El muestreo no proba-
bilistico, por conglomerados seleccionados por lugares de atencién, y que
las personas estuvieran dispuestas a participar en la en las entrevistas.

Se entrevistaron a 123 personas de sexo masculino (48%); a 126 personas de
sexo femenino (49,3%); y a 7 personas que se identificaron como transgénero
(2,7%).

Tiempo en el que se aplicaron los cuestionarios: tres meses.
Criterios de exclusién: que no aceptaron participar en el estudio.

4.3 Sitios de entrevista

Se entrevistaron 256 personas, en un total de 26 lugares para la reco-
leccién de datos. Estos sitios fueron:

PRONASIDA-IMT (38 casos, con un porcentaje de 14,8%);
Grupos de autoayuda Vencer (7 personas, 2,7%);

Fundacién Alto Refugio (11 personas equivalente a un 4,3%);
Grupos IPS (4 personas para un 1,6%);

Hospital Barrio Obrero (3 personas para un 1,2%);

Hospital San Pablo (4 personas para un 1,6%);

PRONASIDA 65 personas para un 25%);

Hospital Materno Infantil de Fernando de la Mora (5 personas para un 2%);

© N ks wNh =
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9. Hospital de Clinicas (1 persona: 0,4%);

10. Hospital Materno Infantil de San Lorenzo (4 personas para un 1,6%);
11. Hospital Regional de Luque (14 personas para un 5,5%);

12. Hospital Nacional de Itagué (6 personas para un 2,3%);

13. Hospital Nacional de Lambaré (10 personas para un 3,9%);

14. Hospital Regional de Limpio (6 personas para un 2,3%);

15. Hospital Regional de Nemby (15 personas para un 5,9%);

16. Hospital Regional de Villa Elisa (4 personas para un 1,6%);

17. Centro de Salud de Sajonia (4 personas para un 1,6%);

18. Hospital de Emboscada (10 personas para un 3,9%);

19. Grupo Vivir (4 personas para un 1,6%);

20. Hospital Regional de Alto Parana (2 personas para un 0,8%);

21. Otras redes en Alto Parana (20 personas para un 7,8%);

22. Grupo Volver a Empezar (1 persona equivalente a 0,4%);

23. Hospital Regional de Encarnacién (4 personas equivalente a 1,6%);
24. Otros en Itapua (5 personas equivalente a 2,0%):

25. Hospital Regional de Coronel Oviedo (4 personas equivalente a un 1,6%);

26. Otras redes en Caaguazu (6 personas equivalente a un 2,3%).

Los procesos de seleccién de la muestra se hicieron tomando en cuenta la
cantidad de usuarios y usuarias que suelen asistir a dichos centros. De esa
cuenta, el PRONASIDA fue donde mas muestras se recogieron con casi
un total del 40% de las mismas (103 personas). Fue también importante la
labor de recoger datos en las zonas adyacentes a la ciudad de Asuncioén,
sobre todo en zonas de hospitales (73 casos equivalente a 28.5% fueron
relevados de dichas areas); un 17% de la muestra fue tomada en ciudades
del interior del pais (Alto Parana, Itaplda y Caaguazt). El restante 14,5% fue-
ron tomadas de las redes de personas con VIH. Muchas de las entrevistas
se realizaron en consultorias u oficinas asignadas por los servicios. En otros
casos se visitd a la persona para la realizacién de la entrevista en un lugar
previamente acordado.
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Tabla 5.1 Lugar de captacién de las personas entrevistadas para el
indice de estigma por sexo. Paraguay 2009

Lugar de captacién Masculino Femenino = Trans-género

1. PRONASIDA-IMT 20 15 3 38
2. Grupos de Autoayuda Vencer 4 3 0 7
3. Fundacién Alto Refugio 4 7 0 11
4. Grupo IPS 0 4 0 4
5. Hospital Barrio Obrero 0 1

6. Hospital San Pablo 2 1 1 4
7. PRONASIDA 35 28 1 64
z;s'—li:iﬁgz Materno Infantil de Fernando 3 2 0 5
9. Hospital de Clinicas 1 0 0 1
|1_2.rel-r|§zpital Materno Infantil de San 1 3 0 4
11. Hospital Regional de Luque 8 6 14
12. Hospital Nacional de ltagua 4 2 0 6
13. Hospital Nacional de Lambaré 4 5 1 10
14. Hospital Regional de Limpio 4 2 0 6
15. Hospital Regional de Nemby 7 8 0 15
16. Hospital Regional de Villa Elisa 1 3 0 4
17. Centro de Salud de Sajonia 2 2 0 4
18. Hospital de Emboscada 3 7 0 10
19. Grupo Vivir 1 3 0 4
20. Hospital Regional de Alto Parana 1 1 0 2
21. Otras redes en Alto Parana 12 8 0 20
22. Grupo Volver a empezar 0 1 0 1
23. Hospital Regional de Encarnacion 3 1 0 4
24. Otras redes en ltapua 2 3 0 5
25. Hospital Regional de Coronel Oviedo 1 3 0 4
26. Otras redes en Caaguazi 0 6 0 6
TOTAL 123 126 7 256

Los rangos de edad de las personas entrevistadas fueron: de 15 a 19 afos,
7 personas (2,7%); de 20 a 24 afios, 24 personas (9,4%); de 25 a 29 afos,
54 personas (21,1%); de 30 a 39 afos, 105 personas (41%); de 40 a 49
afos, 48 personas (18,8%); de 50 afios y més, 18 personas (7%).
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Tabla 5.2 Lugar de captacion de las personas entrevistadas para el

indice de estigma por rango de edad. Paraguay 2009

Lugar de Captacién

RANGO DE EDAD

15a19 20-24
afios afos

25-29
afios

30-39
anos

4049 50y

anos

1. PRONASIDA-IMT 2 2 1 18 3 2 38
2. Grupos de Autoayuda Vencer 0 0 1 2 3 1 7
3. F. Alto Refugio 0 1 2 5 2 1 11
4. Grupo IPS 0 0 0 0 4 0 4
5. Hospital Barrio Obrero 0 1 1 0 0

6. Hospital San Pablo 0 0 0 3 1 0 4
7. PRONASIDA 2 4 14 27 14 3 64
oo rinidde | o o o] o[ 1] 4] s
9. Hospital de Clinicas 0 0 0 1 0 0 1
;gn Tgfg);t;)ci Materno Infantil de 0 0 3 1 0 0 4
11. Hospital Regional de Luque 0 2 2 6 4 14
12. Hospital Nacional de Itagua 0 1 1 4 0 0 6
13. Hospital Nacional de Lambaré 1 0 3 4 1 1 10
14. Hospital Regional de Limpio 0 0 1 3 1 1 6
15. Hospital Regional de Nemby 1 2 3 4 5 0 15
16. Hospital Regional de Villa Elisa 0 1 2 0 0 4
17. Centro de Salud de Sajonia 0 0 1 1 1 4
18. Hospital de Emboscada 0 1 3 4 0 10
19. Grupo Vivir 0 1 0 1 4
E)(;.r;c;spital Regional de Alto 0 0 1 1 0 0 2
21. Otras redes en Alto Parana 6 20
22. Grupo Volver a empezar 0 1 0 1
S IR DR
24. Otras redes en ltapua 0 2 2 0 0 1 5
éSV.i?doospital Regional de Coronel 0 0 1 3 0 0 4
26. Otras redes en Caaguazu 0 1 3 2 6
TOTAL 7 24 54| 105 48 | 18 256
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4.4 Tipo de estudio

Estudio de caracter exploratorio. Voluntario.

4.5 Del instrumento de investigacion

A cada una de las personas sujeto del estudio, luego del consentimiento
informado, se les aplicé un cuestionario sobre indice de estigma en per-
sonas con VIH y sida, elaborado por la Red Global de Personas que Viven
con VIH y Sida (GNP); la Comunidad Internacional de Mujeres Viviendo con
VIH y Sida (ICW); la Federacién Internacional de Planificacion de la Familia
(IPPF); y el Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH y Sida
(ONUSIDA).

4.6 Variables consideradas en el estudio

e Variables socio demogréficas y otras: localidad de entrevista; sexo;
edad; afios con el VIH; estado civil; grupo de pertenencia; orientacion
sexual; nivel educativo; ocupacién; grupo familiar; ingreso familiar

* Variables sobre experiencia de estigma y discriminacion: experien-
cias de discriminacién en los Gltimos 12 meses en los dmbitos sociales,
familiares, religiosos, educativos, servicios de salud; etc. Tipos de discri-
minacion y frecuencia

e Variables sobre acceso al trabajo, salud y educacién y experiencias
discriminatorias

e Variables relacionadas con estigma interno

e Variables relacionadas con derechos, leyes y politicas

e Variables relacionadas con gestién del cambio

e Variables relacionadas con pruebas diagnésticas

e Variables relacionadas con el estado VIH y confidencialidad

* Variables relacionadas con la vida familiar y tenencia de hijos

* Variables relacionadas con problemas y retos
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4.7 Otros instrumentos

Ademas de los datos que se recogieron a través de los cuestionarios, se
realizé un andlisis social de la realidad en que viven las personas con VIH;
y se realizaron 5 estudios de caso. Se hicieron también con los entrevista-
dores, 3 discusiones focales, a fin de profundizar los resultados obtenidos
en la investigacion (al inicio, a la mitad del trabajo de campo; y al finalizar
el mismo):

Para los estudios de caso se realizaron las siguientes preguntas:

1. ¢En qué aspectos la persona se ha sentido estigmatizada, discriminada?
Ej. Trabajo, escuela, iglesia, hogar, familia, comunidad?

¢Cdémo ha vivido esta situacion? narrar su experiencia de vida.
¢Ha hecho algo para resolver esta situacion? nada, denuncia, etc.

;Qué resultados ha obtenido de esta accién?

o~ N

¢ Hay alguna recomendacién para que este tipo de casos no vuelva a suceder?

4.8 Del equipo de trabajo

Las personas que realizaron la investigacion reunieron las caracteristicas
establecidas en la Guia del Usuario del Indice de Estigma en Personas con
VIH®. Los requisitos son: ser personas con VIH y aceptar el acuerdo de
confidencialidad de los datos e informacién recolectada. Para coordinar
el disefio e implementacién de la investigacion se considerd la capacidad
gerencial o técnica de las personas seleccionadas.

Siguiendo las instrucciones de la guia del usuario para la medicién del in-
dice de estigma, se seleccionaron como entrevistadores/as a personas que
eran miembros de una red de personas que viven con VIH (una de ellas,
integrante de la Fundacién Vencer, dos personas mas, de las redes que par-
ticipan dentro de los programas de PRONASIDA.

Los/las lideres del equipo fueron personas vinculadas directamente con la
Fundacién Vencer y también personas VIH positivo; las mismas estuvieron-

13 Red Global de Personas que Viven con VIH/SIDA (GNP+); Comunidad Internacional de Mujeres Viviendo con
VIH/SIDA (ICW); La Federacion Internacional de Planificacion de la Familia (IPPF); Programa Conjunto de las
Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA. Guia del Usuario. El indice de Estigma en personas que viven con
VIH. Version Electronica.
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como responsables de la supervision del trabajo del equipo de entrevista-
dores/as; y colaboraron activamente en la capacitacién de dicho equipo.

De la capacitacion al equipo de trabajo

Se capacité localmente a los/las entrevistadores/as para la aplicacion del
cuestionario del indice de estigma en personas que viven con VIH. Fueron
entrenados/as en técnicas de entrevista, facilitacion de discusiones grupa-
les participativas y en el registro de los estudios de caso. Adicionalmente,
recibieron orientacion sobre la forma de tratar situaciones emocionalmente
dificiles, y sobre cémo referir a las personas para consejeria a otras fuentes
de asesoramiento e informacion.

También se capacité a encargados/as de la captura de datos de los cues-
tionarios recogidos por las/los entrevistadores/as utilizando el software Epi
Info version 6. através de los cuestionarios.

Estas personas fueron entrenadas en la importancia del consentimiento in-
formado y la confidencialidad de los datos personales y de la informacién
recabada.

4.9 Del procesamiento de la Informacion

El procesamiento de la informacion se realizé bajo estrictos criterios éticos;
para el efecto se siguieron las normas previamente establecidas en la guia
del usuario para el indice de estigma en personas que viven con VIH. La
informacion recolectada a través de los cuestionarios, discusiones focales 'y
estudios de caso, fue analizada e incorporada en el texto. En los estudios
de caso, fue posible transcribir las discusiones (ya que las personas entre-
vistadas permitieron grabar la conversacion).

Control de calidad

Se realizaron tres procesos de control de calidad siguiendo las normas es-
tablecidas por las instituciones que construyen el cuestionario para el IN-
DEX. Estos procesos incluyeron: 1. los cuestionarios recolectados por los
encuestadores; 2. la carga de datos en las bases de datos; 3. la base de
datos al final de la carga, para verificar calidad y consistencia.
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Criterios Eticos

Con las personas que aceptaron ser entrevistadas, se llené un acuerdo de
confidencialidad. El mismo procedimiento fue realizado con los entrevista-
dores, lideres del equipo, encargado de la captura de datos y los analistas
de datos. Todos los/as integrantes del equipo mantuvieron estricta confi-
dencialidad sobre los datos a los que tuvieron acceso.

Para la realizacién del trabajo sobre Indice de Estigma en Personas que
viven con VIH se respetaron los criterios éticos establecidos en la guia del
usuario. Las personas que estuvieron a cargo de la conduccién del estudio
se aseguraron que la confidencialidad se mantuviera intacta y que se pro-
tegieran los datos de las personas que participaron en el estudio.

Con cada persona que acepto ser entrevistada para este estudio se procedié a
la realizacion de un proceso de consentimiento informado, lo que significé que
a cada una de dichas personas se las informé ampliamente sobre la naturaleza
del estudio, quiénes participarian en él, como serfan procesados y almace-
nados los datos y para qué serian utilizados. Ademas firmaron un formulario
registrando que se habia otorgado explicitamente dicho consentimiento.

El/la entrevistador/a explicé a la persona entrevistada que tenia la libertad
de rehusar ser entrevistada, retirarse de la entrevista en cualquier momen-
to, o rehusar contestar algunas de las preguntas o pregunta en particular,
sin que eso generara cualquier tipo de perjuicio para la persona.

Durante todo el tiempo que durd la investigacion, se asegurd que los datos
recolectados para el estudio se mantuvieran en forma confidencial. Los cues-
tionarios fueron llenados sin escribir el nombre de la persona entrevistada,
sino un cédigo Unico de identificacién que incluia Unicamente nimeros rela-
cionados con cédigo de pais, cddigo de red, cédigo del/la entrevistador/a y
fecha de la entrevista. Solamente la persona que realizé la entrevista tenia los
detalles de las personas con las que contactd, el resto del equipo no.

Tanto los cuestionarios como los formularios del consentimiento informado
se mantuvieron en un lugar seguro y bajo llave y se destruyeron posterior-
mente al concluir la investigacion (una vez que se procedié a la limpieza y
verificacion de los datos y el informe final fue aceptado).
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investigacion

Descripcién de herramientas utilizadas

Cuestionario indice de estigma en
personas con VIH:

Herramienta de investigacion

que parte de la utilizacién de un
cuestionario previamente elaborado,
selecciona una muestra de personas
con VIH y recolecta informacién y
opiniones que puedan ser Utiles para
la construccién del Indice.

Cuadro 1: Descripcion de las herramientas utilizadas en el proceso de

Descripcion de indicadores basicos de la investigacion

La muestra incluyd hombres, mujeres y
transgénero. 47% hombres; 50% mujeres y 3%
transgénero.

Los entrevistadores son hombres y mujeres
Datos de género y analisis son desagregados

Analiza roles sociales (;quién hace qué?)

Entrevistas abiertas:

Andlisis de las partes interesadas.
Analiza las perspectivas de las
personas que tienen interés o que
pueden influir decisivamente en el
desarrollo de la experiencia.

Entrevistas a profundidad y
estudios de caso.

Discusiones grupales participativas.

Garantiza que el andlisis aborde aspectos
relevantes planteando las preguntas
establecidas en el cuestionario.

Se abordan aspectos que requieren una
reflexion mas profunda. Aspectos conflictivos o
problematicos. Aspectos culturales. Aspectos
relacionados con el género y la condicién
social.

Se entrevistan hombres y mujeres y se analizan
las respuestas por separado, desagregando la
informacién por sexo y percepcién de género.

Datos de género y andlisis desagregado de los
resultados.
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- | PARTE. DATOS GENERALES

Edad y sexo

Tabla 6.1 Sexo y edad de las personas entrevistadas para el indice de
estigma. Paraguay 2009

Rango de edad
15219 20-24 25-29 30-39 40-49
afnos afios afios afnos afios
Masculino 2 11 22 51 27 10 123
Femenino 5 12 29 51 21 8 126
Transgénero 0 1 3 3 0 0 7
TOTAL 7 24 54 105 48 18 256

De la muestra seleccionada 123 eran personas de sexo masculino (47%),
126 correspondian a personas de sexo femenino (50%); y 7 de ellas se iden-
tificaron como transgénero (3%).

De las personas entrevistadas, 7 son jévenes entre 15 a 19 afos (2,7%);
24 (9,4%) son personas entre 20 y 24 afios; 54 de ellas estan entre los 25
y 29 afnos (21,1%); 105 personas entre 30 a 39 afios (41%); 48 personas en
el rango de edad de 40 a

49 afios (18,8%); y 18 per-
sonas eran mayores de 50

afios (7%). para el indice de estigma

Grafico 6.1 Edad de las personas entrevistadas
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Tiempo de estar con VIH y sexo de las personas

Al preguntarseles sobre el tiempo que llevaban viviendo con el VIH, de
las personas entrevistadas un 28,1% (72 personas) informé tener menos
de un afo; 94 personas (36,7%) indicaron que llevaban entre uno a cuatro
afios de estar con el virus; 68 personas (26,6%) indicaron tener de 5 a 9
afios; 16 personas (6,3%) sefalaron llevar 10 a 14 afios; y solo 6 personas
(2,3%) dijeron tener méas de 15 afos de estar con el virus.

Tabla 6.2 Tiempo de estar con VIH y sexo de las personas
entrevistadas para el indice de estigma. Paraguay 2009

Tiempo de estar involucrado con su pareja

0-1 afio 1-4 afios 59anos  10-14afios 15 afosy + o
Masculino 38 43 33 5 4 123
Femenino 32 47 35 10 2 126
Transgénero 2 4 0 1 0 7
TOTAL 72 94 68 16 06 256

Al analizar con relacion al total de hombres, 38 de ellos (31%) tenian menos
de un afio de estar con el VIH; 43 de ellos (35%) tenian entre 1y 4 afios; 33
(27%) llevaban entre 5y 9 afios; 5 personas tenian entre 10 a 14 afios (4%)
y 4 personas, mas de 15 afios (3,2%).

Viendo los resultados con relacion al total de mujeres, 32 de ellas lleva-
ban menos de 1 afio de estar con el VIH (25%); 47 tenian entre 1y 4 afios
(37,3%); 35, entre 5y 9 afios (27,8%); 10, entre 10y 14 afos (7,9%) y 2, mas
de 15 afos (1,6%).

Con relacién a las personas transgénero, 2 personas tenian menos de un
afio de estar viviendo con el VIH; 4 tenian entre 1y 4 afios; una persona
tenia entre 10 y 14 afios de estar viviendo con el VIH.

Nivel de escolaridad

Sobre el nivel de escolaridad de las personas entrevistadas, 6 personas
(2,3%) indicaron no tener ninguna educacién; 76 personas (29,7%) indica-
ron haber asistido a la escuela primaria; 115 personas (44,9%) respondieron
haber asistido a la escuela secundaria; y 59 personas (23%) informaron ha-
ber asistido a algun instituto de formacién profesional o universidad.
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Del total de mujeres (126), 5 de ellas no recibieron ninguna educacién
(4%); 56 habian cursado estudios en el nivel primario (44,4%); 44 tenian
estudios de secundaria (35%); y 21 accedieron estudios universitarios o
profesionales (16,7%).

Del total de hombres (123); 1 de ellos no tenia ninguna educacion (0.8%); 19
habian cursado estudios en el nivel primario (15,4%); 65 tenian estudios de
secundaria (52,8%); y 38 tenian estudios de universidad o formacién profe-

sional (31%).

Con relacién a las personas
transgénero, una de ellas te-
nia educacién primaria (14%);
y las 6 restantes tenian estu-
dios de secundaria (86%).

Estado Civil

Se encontré que un 43,3%
(111 personas) estaba casa-
da, en unién libre o vivien-
do con su pareja dentro de
la misma vivienda; un 3,1%
(8 personas) se encontraba
casada o en unién con su
pareja pero viviendo en lu-
gares diferentes; el 11,7%
(30 personas); mantenia una
relacién de pareja pero no
vivia en el mismo domici-
lio; 64 personas (25%) eran
solteros/as; 7,4% (19 per-
sonas) estaba divorciada
o separada; y 9,4% corres-
pondiente a viudo/viuda (24
personas).

Al realizar el analisis en fun-
cién de su sexo; del total de

Grafico 6.2 Escolaridad de las personas
entrevistadas para el indice de estigma
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hombres, 44 eran casados o estaban en unién libre viviendo en la misma
vivienda con su pareja (35,8%); 44 eran solteros (35,8%); 11 eran divorcia-
dos o separados (8,9%).

En cuanto a las mujeres, 65 de ellas estaban casadas o en unién li-
bre viviendo en la misma vivienda con su pareja (51,6%); 16 eran solteras
(12,7%); 18 eran viudas (14,3%). Dos personas transgénero vivian en unién
libre con su pareja; 1 mas mantiene una relacién de pareja pero no viven
juntos; 4 personas dijeron ser solteras.

Tiempo de estar en pareja

Al preguntérseles sobre si actualmente tienen una relacién de pareja, 192
personas indicaron que si. De estas 38 (20%) tenian menos de un afio de
relacion; 58 personas (30,2%) tenian entre 4 afios; 50 personas (26%) tenian
entre 5y 9 afios de relacién; 29 personas (tenian entre 10 y 14 afos); y 17
personas llevaban mas de 15 afos de relacién (8,9%)

Tabla 6.3 Sexo de las personas entrevistadas para el indice de estigma
y el tiempo de estar involucrada con su pareja. Paraguay 2009

Tiempo de estar involucrado con su pareja

0-1 afio 1-4 afios 5-9afios  10-14afios 15 afiosy + o
Masculino 13 27 21 13 11 85
Femenino 21 30 29 16 6 102
Transgénero 4 1 0 0 0 05
TOTAL 38 58 50 29 17 192

Sexualidad activa

Al preguntarse sobre si actualmente llevaban una vida sexual activa el
89,1% (228 personas) respondié que si; solamente un 10,9% (28 personas)
indico.

De las personas que estaban sexualmente activas, 110 eran hombres (43%);
112 eran mujeres (43,8%); 6 personas eran transgénero (2,3%). De las per-
sonas que por el momento no estaban sexualmente activas, 13 eran hom-
bres (5,1%); 14 eran mujeres (5,4%); y una era transgénero (0,4%)
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Tabla 6.4 Sexo de las personas entrevistadas para el indice de
estigma y sexualidad activa. Paraguay 2009
e Sexualidad activa .
Sl NO

Masculino 110 13 123
Femenino 112 14 126
Transgénero 6 1 7
TOTAL 228 28 256

Situacién laboral

Con relacién a la situacién laboral, un 21,1% (54 personas) informé tener
un empleo de tiempo completo; un 15,2% (39 personas) sefialé tener un
empleo de tiempo parcial como empleado/a; un 16,4% (42 personas) res-
pondié trabajar a tiempo completo como autoempleados/as; 42 personas
(16,4%) indicaron trabajar casualmente o autoempleo a medio tiempo; y un
30,9% (79 personas) dijo no tener trabajo o estar desempleados/as.

Al analizar por género dichos resultados encontramos que, del total de
hombres, 31% tiene un empleo de tiempo completo; 13%, un empleo a
tiempo parcial; 23,6% cuenta con autoempleo a tiempo completo; 17%,
autoempleo a tiempo parcial y 15,4% estéd desempleado.

En el caso de las mujeres, 12% de ellas tiene empleo a tiempo completo;
18,3%, empleo a tiempo parcial; 9,5% cuenta con autoempleo a tiempo
completo; 15%, autoempleo
a tiempo parcial y 45% esta

Grafico 6.4 Situacién laboral de las personas
desempleada. entrevistadas para el indice de estigma
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Tabla 6.5 Situacién laboral por sexo de las personas entrevistadas
para el indice de estigma Paraguay 2009

Sexo
Situacion laboral Masculino  Femenino 912-:2:0 Total
Empleo de tiempo completo (como empleado) 38 15 1 54
Empleo de tiempo parcial (como empleado) 16 23 0 39
Trabajo de tiempo completo (autoempleo) 29 12 1 42
Trabajo casual o tiempo parcial (autoempleo) 21 19 2 42
Desempleado y no tiene trabajo 19 57 3 79
Total 123 126 7 256

Lugar de residencia

De las 256 personas entrevistadas; 35 personas (13,7%) indicaron tener su vi-
vienda en el érea rural; 86 personas (33,6%) respondieron tenerla en un
pequefio poblado o villa; y 135 personas (52,7%) en un poblado grande o
ciudad.

Convivencia

Del total de personas entrevistadas (256 personas), 156 de ellas convivian
con otras personas en su vivienda (61%).

De estas 156 personas, 67 (42,9%) convivian con nifios o nifias de entre O a
4 afos; 54 (34,6%) con jévenes de entre 15 a 19 afios; 16 personas (10,3%)
vivian con adultos/as entre 20 a 24 afios; 12 personas con adultos/as entre
25 a 29 anos (7,7%); 4 convivian con adultos/as entre 30 a 39 anos (2,6%);
1 persona convivia con otra entre 40 a 49 afos (0,6%); y 2 personas, con
mayores de 50 anos (1,3%).

Orfandad debido al sida

Al preguntérsele a las personas entrevistadas si habian algunos nifios, ni-
fias, adolescentes o jévenes en su vivienda que habian quedado huérfanos,
10 personas indicaron que si (3,9%). De estas, 5 sefialaron tener un nifio o
nifa huérfana; 3 dijeron tener 2 nifios o nifias; 1 persona indicé que eran 4
las personas huérfanas y 1 indicé que 8 nifios o nifias quedaron huérfanos.
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Categoria de pertenencia por género y orientacién sexual

Al preguntarseles sobre la pertenencia a determinados grupos: 58 perso-
nas indicaron que eran hombres que mantienen relaciones sexuales con
hombres (22,7%); 6 personas (2,3%) se identificaron como gays o lesbianas;
2 personas se identificaron como transgénero (0,8%); 18 personas (7%) se
identificaron como trabajadores sexuales; una persona indicé ser usuario/a
de drogas (0,4%); 2 personas indicaron haberse desplazado internamen-
te (0,8%); 1 persona indicé haber sido prisionera (0,4%); y 168 personas
(65,6%) respondieron no estar en ninguna de dichas categorias.

Treinta y cinco personas indicaron pertenecer a mas de una categoria. De
esa cuenta, 25 més indicaron como segunda opcién ser gays o lesbianas; 2
maés indicaron ser transgénero; 4 se identificaron como trabajadoras sexua-
les; 2 personas como usuarias de drogas; y 2 personas sefialaron haber sido
prisioneras.

Tabla 6.6 Grupo o categoria de pertenencia por género de las
personas entrevistadas para el indice de estigma. Paraguay 2009

Género
Categorias Masculino Femenino 9.2:250 oS!

Hombres que mantienen relaciones sexuales con hombres 52 0 06 58
Gay o lesbiana 5 1 0

Transgénero 1 0 1

Trabajador/a sexual 4 14 0 18
Usuario/a de drogas inyectables 1 0 0 1
Persona desplazada internamente 2 0 0 2
Prisionero/a 1 0 0 1
No pertenece a ninguna de dichas categorias 57 111 0 168
Total 123 126 07 256

Personas con discapacidad

Del total de personas entrevistadas para este estudio, 19 personas (7,4%)
indicaron tener algun tipo de discapacidad. El restante 92,6% (237 perso-
nas) indicé no tenerla. De los que refirieron presentar alguna discapacidad,
12 personas eran hombres (4,7%); 6 personas eran mujeres (2,3%); y una
persona era transgénero (0,4%)

INDICE DE ESTIGMA EN PERSONAS CON VIH Y SIDA EN PARAGUAY
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Grafico 6.5 Porcentaje de personas con
discapacidad de las entrevistadas para el

indice de estigma
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Segun tipo de discapacidad,
4 personas indicaron tener
pérdida de la vista en algu-
no de los dos ojos; 1 perso-
na manifesté pérdida de la
movilidad en brazo y pierna;
1 informé pérdida de la mo-
tricidad del lado derecho;
1 persona indicé tener una
pierna mas corta que otra;
1 persona indicé haber per-
dido un ojo a causa de un
accidente cuando era nifio;
3 mas indicaron problemas
en las piernas a causa de ac-
cidentes.

Tabla 6.7 Presencia o no de discapacidad por sexo de las personas
entrevistadas para el indice de estigma. Paraguay 2009

Discapacidad
[\ [0)
Masculino 12 11 123
Femenino 6 120 126
Transgénero 1 6 7
TOTAL 19 237 256

Carencia de alimentos

Al preguntarseles si en el mes pasado algin miembro de la familia ha careci-
do de suficientes alimento suficiente para comer; 34 personas respondieron
que si (13,4%). De estas, 5 habian tenido dificultades durante un dia; 8 en 2
dias; 7 en 3 dias; 3 en 4 dias; 2 en 5 dias; 2 en 6 dias; 1 persona tuvo dificul-
tades durante 8 dias; y 6 tuvieron dificultades por dos semanas. Esta situa-
cién de carencia de alimentos se debié fundamentalmente a cuestiones de
pobreza, es decir, a no contar con los recursos econémicos para satisfacer

sus necesidades basicas.

FUNDACION VENCER



- Il- PARTE. HALLAZGOS RELACIONADOS A DISCRIMINACION

EXPERIENCIA DE ESTIGMA Y DISCRIMINACION A MANO DE OTRAS
PERSONAS

Reuniones sociales

Respecto a la pregunta con qué frecuencia habian sido excluidos/as de re-
uniones o actividades sociales (bodas, funerales, fiestas, clubes, etc.) se en-
contré que 225 personas indicaron que nunca (87,9%); 11 que una vez fueron
victimas de exclusion (4,3%); 17 unas cuantas veces fueron excluidos (6,6%);
y solo 3 personas (1,2%) informaron que frecuentemente.

De las 11 personas que mencionaron haber sido excluidas una vez, 4 eran
hombres y 7 eran mujeres. De las 17 personas que indicaron que fueron
excluidas unas cuantas veces, 10 eran hombres y 6 mujeres y 1 persona
transgénero; y de las 3 personas que informaron que frecuentemente eran
excluidas, 1 era hombre y 2 mujeres.

Al preguntérseles a las personas que habian sufrido algin tipo de exclusion
de reuniones sociales; de 31 personas que respondieron positivamente; 9
de ellas indicaron que fue debido a su condicién de VIH; otras 9 personas
indicaron que fue por otras razones y 13 manifestaron que fue por su condi-
cion de VIH positivo pero también por otras razones.

Actividades religiosas

Con relaciéon a la exclusion de actividades religiosas, 11 personas (4,3%)
indicaron que habian vivido esta situaciéon. De estas, 3 respondieron en una
ocasion y 8 sefalaron que fueron varias veces.

De las que indicaron haber sido excluidas de actividades religiosas, 4 eran
hombres y 7 eran mujeres.

De estas 11 personas, 6 indicaron que fue debido a su condicién de VIH

positivo; 3 que fue por otras razones; y 2 que fue tanto por su condicién VIH
positivo y otras razones.

INDICE DE ESTIGMA EN PERSONAS CON VIH Y SIDA EN PARAGUAY 39



40

Actividades familiares

Al preguntérseles si en los Ultimos 12 meses habian sido excluidos/as de
actividades familiares (cocinar, comer, dormir en la misma habitacién); 43
personas respondieron de manera afirmativa (16,8%). De éstas, 12 que su-
cedié por una Unica vez; 25 que fueron unas cuantas veces; y sélo 5 perso-
nas indicaron que frecuentemente esto sucedia.

De las personas que indicaron haber sido excluidas de actividades familia-
res, 19 eran hombres, 21 mujeres y 2 transgénero.

Al preguntar las razones de esta situacion, 19 indicaron que era debido a
su condicién de VIH positivo; 7 personas respondieron que era por otras
razones; y 16 indicaron que era tanto por su condicién de VIH positivo
como por otras razones.

Murmuraciones de otras personas

Al preguntérseles si en los Ultimos 12 meses alguna persona habia estado
murmurando sobre él o ella, 112 personas (43,8%) indicaron que nunca;
14 personas (5,5%) una vez; 82 personas (32%) unas cuantas veces; y 48
personas (18,8%) que esto sucedia frecuentemente.

De las personas que respondieron haberse enterado que habian murmu-
raciones sobre ellas, 68 eran hombres (7 de ellos indicaron que habia sido
una vez; 41 que fueron unas cuantas veces y 20 dijeron que habia sido de
manera frecuente).

En el caso de las mujeres, 7 dijeron que habia sido una vez, 39 respondie-
ron que habian sido unas cuantas veces, y 24 indicaron que era de manera
frecuente. Es decir, un total de 70 mujeres informaron que habia murmura-
ciones sobre ellas.

En el caso de las personas transgénero, 3 dijeron que habia sido unas
cuantas veces; y 4 dijeron que era de manera frecuente. Es decir, las 7 per-
sonas transgénero indicaron que habia murmuraciones sobre ellas.

De las 144 personas que sabian que alguien habfa estado murmurando

sobre él o ella (56,3% del total); 78 personas indicaron que era debido a su
condiciéon de VIH (54,2%); 21 personas (14,6%) indicaron que era por otras
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Estigma y discriminacién por vivir con VIH en la familia.

Clave: PY 14 02 03 16-10-09

¢ Podrias comentarme sobre el caso que te tocé vivir por ser VIH positivo?
Se inicié cuando mi madre me vio tomando algunas pastillas, que eran 5 pastillas
juntas, a raiz de eso ella me cuestioné porque no le decia que eran. Luego ella se
fue al colegio y retiré a mis hijas, yo llamo a eso secuestro. Fueron a la CODENI,
luego a la Fiscalia. Fui a averiguar la situacién en la CODENI y conversé con la En-
cargada, quien me manifesté que mi madre fue a comentar que yo supuestamente
estaba drogandome. Me fue dificil, pero le mencioné que me salié mi anélisis de
VIH. Pero ella ya no podia hacer nada, porque el caso ya pasé a la fiscalia y que
lamentaba mucho esto ahora, y por no saber esta situacién anteriormente, porque
si sabia antes mi situacion, no hubiera pasado esto.

¢ Vos le comentaste que eran tus medicamentos, y que no eran drogas
prohibidas?

Asimismo, le comenté, que eran mis medicamentos que estaba tomando, por
haberme dado positivo mi VIH. Y cuando me fui a la Fiscalia, ella hablé por mi,
quise hablar con la fiscala, pero hizo caso omiso, casi no me hizo caso, solo des-
pués de verme discutiendo con mi madre y mi tia, gritando en frente de mi hija,
alli me hicieron caso y nos fuimos a su oficina y alli me puso todo lo que la fiscala
creia que era lo mejor. Ella no me escuchd en ningin momento, ella solo me
discriminé por lo que estaba haciendo, ella no me escuché, e hizo todo como a
ella le parecia mejor.

¢ Y qué quieres hacer ahora, ya que no encontraste ningtin resultado, alguna
denuncia, tienes alguien que te apoye?

Si quiero hacer algo, pero no tengo quien me apoye, no tengo a quien pedirle un
favor, porque a todas las personas a quien le hubiese podido pedir ayuda se aleja-
ron de mi, porque nadie quiso involucrarse en problemas.

¢ Qué recomendarias a las personas, familiares, para que no sucedan mas este
tipo de casos?

Que estudien un poco mas a fondo de donde vienen, como vienen los comen-
tarios, porque guiarse por lo que otros dicen no es bueno. Para mi esto no es un
juego, porque yo crié sola a mi hija, nadie me apoyd, solo mi abuela ya fallecida, mi
madre jamas me hizo caso, ni escucharme, todo lo contrario. Y ahora, me encuen-
tro sola, como siempre, pero yo le crié a mi hija, de vestirle, le envié a la escuela,
eso yo hablé con ellos, intenté hacerles entender todo eso, pero no quisieron en-
tender, no me quisieron escuchar.

¢ Quieres agregar algo mas a esta entrevista?

Y ya no tanto, solo que le quiero muchisimo a mis hijos, y quiero tenerlos a los tres,
no se hasta donde, porque no sabria hasta donde llegaria mi enfermedad, pero
que ahora mas que nunca quiero a mis hijos conmigo, mas a la nena porque soy
mujer también y no sé lo que le espera.
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razones; 40 personas (27,8%) que era tanto por su condicién de VIH
como por otras razones; y 5 personas (3,5%) indicaron que no estaban
seguras por qué razon.

Insultos de otras personas

Si habian sido insultados verbalmente, acosados o amenazados, 67
personas sobre el total (26%) indicaron que efectivamente esto les ha-
bia acontecido. De estas 67 personas, 26 respondieron que era debido
a su condicién de VIH positivo; 19 que era debido a otras razones y 22
personas indicaron que eran tanto por su condiciéon de VIH positivo
como por otras razones.

De las personas que respondieron haber sido insultadas en los Gltimos 12
meses, 31 de ellas son hombres (11 dijeron que fue una vez; 17 que fueron
varias veces; y 3 que era frecuente); 32 son mujeres (8 dijeron que fue una
vez, 23 varias veces y 1 dijo que era de manera frecuente). En el caso de las
personas transgénero, 1 de ellas dijo que fue una vez, 2 que fueron varias
veces, y 1 dijo que era de manera frecuente, es decir, 4 personas transgé-
nero habian sido victimas de insultos por otras personas.

Amenazas fisicas

Grafico 6.6 Motivos de insulto en personas
entrevistadas para el indice de estigma
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De las personas que indicaron haber sido amenazadas en los dltimos 12
meses, 14 de ellas son hombres (4 dijeron que fue una vez; 8 que fueron
varias veces y 2 que era frecuente); 12 son mujeres (5 dijeron que fue una
vez, 7 dijeron que fueron varias veces). En el caso de las personas transgé-

nero, 1 de ellas dijo que fue una vez; 2 respondieron varias veces, es decir,
3 personas transgénero indicaron haber sufrido amenazas fisicas.

Agresioén fisica

En los ultimos 12 meses, el 91% indicé que no fue agredido/a (233 perso-
nas); 23 personas indicaron que si habian sido agredidas fisicamente (9%).
De estas 23 personas, 7 indicaron que habia sido por su condicion de VIH
positivo; 7 personas indicaron que habia sido por otras razones; 7 indica-
ron que habia sido tanto por su condicién VIH como por otras razones; y 2
indicaron no saber las razones por lo cual esto habia acontecido.

De las personas que indicaron haber sido agredidas fisicamente, 9 son
hombres (4 dijeron que fue una vez; 4 varias veces y 1 sefialé que era fre-
cuentemente agredido); 11 son mujeres (4 dijeron que fue una vez, 6 que
fueron varias veces; y 1 manifesté que era frecuente). En el caso de las
personas transgénero, 2 de ellas dijeron que fueron agredidas una vez, 1
sefal6 que fueron varias veces.

De las 23 personas que fueron agredidas fisicamente, solamente 21 perso-
nas respondieron quién habia sido el agresor. De este grupo 11 personas
fueron agredidas por su pareja; 3 habian sido agredidas por otro miem-
bro del grupo familiar; 3 personas fueron agredidas por personas fuera del
grupo familiar pero que eran sus conocidos/as; y 4 de ellas indicaron que
fueron agredidas por personas desconocidas.

De las personas que indicaron haber sido agredidas fisicamente, 21 perso-
nas identificaron al agresor. En el caso de los hombres; 3 de ellos indicaron
haber sido agredidos por su pareja, 2 dijeron que fue otro/a integrante del
grupo familiar, 2 refirieron que fueron personas conocidas; y 1 dijo que fueron
personas desconocidas: en el caso de las mujeres; 8 de ellas fueron agredi-
das por su pareja; 1 fue agredida por otro integrante del grupo familiar, 1 fue
agredida por alguien conocido, y 3 dijeron que fueron agredidas por alguien
desconocido/a.
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Estigma y/o discriminacién por razones diferentes a su condicién de VIH

Al preguntérseles si habfan sido estigmatizadas o discriminadas por razo-
nes diferentes a su condicion de VIH, el 31,2% del total de la muestra (80
personas) indicaron que efectivamente fue por otras razones.

De estas 80 personas, 38 (47,5%) indicaron por tener una orientacién sexual
diferente; 15 por ser trabajadoras sexuales (18,8%); 1 persona dijo que fue
por ser trabajadora migrante y 26 personas indicaron que fue debido a
otras razones.

De las personas que indicaron haber experimentado estigma por razones
diferentes a su condicién de VIH positivo, 42 son hombres (33 indicaron
que era por su orientacién sexual porque mantienen relaciones sexuales
con otros hombres; 2 dijeron que era por ser trabajadores sexuales; 1 dijo
por ser migrante; y é por otras razones);

Las mujeres que refirieron haber sido estigmatizadas fueron 21, de las
cuales 2 por mantener relaciones lesbianas, 9 por ser trabajadoras sexua-
les; y 20 por otras razones.

De las 7 personas transgénero que alguna vez se sintieron estigmatiza-
das, 3 dijeron que era porque mantenian relaciones diversas y variadas; 4
dijeron por ser trabajadoras sexuales.

Presién psicolégica

Al preguntarseles si habian sido victimas de manipulaciéon o presién psico-
l6gica por parte de su pareja sexual debido a su condicién VIH positivo,
208 personas (81,3%) indicaron que nunca; 48 que si habfan sufrido pre-
sion psicoldgica (18,7%). De estas, 10 indicaron que fue una sola vez; 29
varias veces; y 9 frecuentemente.

Al analizar segun género, 23 son hombres (6 dijeron que fue una vez; 13
dijeron que fueron varias veces; y 4 que era de manera frecuente); 24 son
mujeres (4 dijeron que fue una vez, 15 que fueron varias veces; y 5 que era
de manera frecuente). Solo una persona transgénero indicé que algunas
veces fue victima de manipulacién o presién psicoldgica.
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Rechazo sexual

Del total de la muestra, 37 personas (14,4%) indicaron que efectivamente
habian experimentado rechazo sexual como resultado de su condicién de
VIH positivo. De estas, 14 dijeron que esto sucedié una vez; 18 que habia su-
cedido unas cuantas veces; y 5 indicaron que esto era de manera frecuente.

De las personas que indicaron haber experimentado rechazo sexual, 24 de
ellas son hombres (7 dijeron que fue una vez; 13 dijeron que fueron varias
veces; y 4 que era de manera frecuente); 12 son mujeres (6 dijeron haber
experimentado 1 vez, 5 varias veces; y 1 que era de manera frecuente).
Solo una persona transgénero indicé que fue rechazada.

Discriminacién por personas que también viven con el VIH

Si habian sido discriminados/as por otras personas que convivian con el
virus; 23 personas dijeron que si (?%). De estas 9 personas indicaron que
sucedié una vez (3,5%); 13 personas (5,1%) indicaron que sucedié unas
cuantas veces; y solamente una persona indicé que ocurria de manera fre-
cuente.

De las personas que indicaron haber experimentado discriminacién por
otras personas con VIH, 10 de ellas son hombres (2 dijeron que fue una
vez; 7 varias veces; y 1 de manera frecuente); 12 son mujeres (6 dijeron que
fue una vez y 6 varias veces). Solo una persona transgénero indicé que fue
una vez.

Discriminacién de su pareja por algtn otro familiar debido al VIH

Al preguntarse si alguna vez su pareja habia sido discriminado por otro
miembro del grupo familiar debido a su condicién de VIH positivo; 52 per-
sonas respondieron de manera positiva (20,3%).

Nueve personas indicaron que esto habia sucedido una vez (3,5%); 38
(14,8%) que esto habia sucedido unas cuantas veces; y 5 personas (2%)
que habia sucedido de manera frecuente.

De las personas que indicaron que su pareja o alguno de los miembros de su

grupo familiar habia experimentado discriminacién, 19 son hombres (2 dijeron
una vez; 16 dijeron que fueron varias veces; y 1 que era de manera frecuente);
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32 son mujeres (7 dijeron que fue una vez, 21 que fueron varias veces, y 4 di-
jeron que era de manera frecuente). Solo una persona transgénero indicé que
fueron varias veces sujeto de discriminacion.

Discriminacion y/o estigma debido al VIH

Al preguntarse de manera directa si habia experimentado alguna forma de
estigma y/o discriminacién por su condicién VIH positivo en los Ultimos 12
meses, 144 personas (56,25%) indicaron que efectivamente. Este dato es
altamente revelador, en cuanto que en las secciones anteriores las cifras
eran mas bajas.

De las 144 personas que indicaron haber experimentado alguna forma de
estigma o discriminacion, 68 de ellas son hombres (55,3% del total de hom-
bres); y 69 son mujeres (55% del total de mujeres). Las 7 personas transgé-
nero entrevistadas indicaron que si habian sido discriminados (100%).

De éstas, 44 personas (17,2%) indicaron que la gente tiene temor de que se
le transmita el VIH; 72 personas (28%) indicaron que la gente no compren-
dia bien como se transmite el VIH y por lo mismo tiene temor de que se le
pueda infectar con el VIH a través de un contacto casual; 9 personas (3,5%)
que la gente piensa que tener VIH es algo vergonzoso, y que por lo tanto
no debe asociarse con alguien que se encuentra con dicha infeccioén; 4 per-

sonas indicaron que habia

prejuicios religiosos (1,6%);

Grafico 6.7 Discriminacion y estigma debido 2 que la gente desaprobaba
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motivos religiosos (6,2%); 2 que era por desaprobaciéon del estilo de vida
y 2 (0,78%) que su apariencia era de una persona enferma con sintomas
asociados al VIH (0,78%).

Dieron una tercera respuesta 40 personas, de estas, 14 indicaron que la
gente pensaba que vivir con el VIH era algo vergonzoso (5,5%); 13 que era
por juicios morales o creencias religiosas (5,1%); 7 que la gente desapro-
baba su estilo de vida (2,7%); 4 méas informaron que su apariencia era la de
una persona enferma con sintomas asociados al VIH (1,6%); y 2 personas
(0,78%) indicaron que no estaban seguras por qué.

Acceso al trabajo y servicios de salud y educacién

Se consulté también con qué frecuencia se habian visto forzados/as a cambiar
su lugar de residencia, 196 personas (76,6%) indicaron que nunca; 45 que
una vez (17,6%) y 15 personas expresaron que unas cuantas veces (5,9%).

De las 60 personas que indicaron mudarse de residencia; 22 son hombres;
35 son mujeres y 3 son transgénero.

Al preguntarseles si esto se debia a su condicion de VIH, 25 personas
(9,8%) indicaron que si; 18 personas que fue debido a otras razones (7%) y
15 respondieron que fue tanto por su condicién de VIH positivo como por
otras razones (5,9%).

Pérdida del empleo

Respecto a la pregunta si habian perdido su empleo en los dltimos 12
meses; 24 personas (9,4%) indicaron que lo habian perdido una vez; 5
que lo habian perdido unas cuantas veces (2%) y 1 persona indicé que fre-
cuentemente (0,4%). De las 30 personas que indicaron haber perdido su
empleo, 18 son hombres y 12 son mujeres. Ninguna persona transgénero
indicé haber perdido su empleo en los Gltimos 12 meses.

De las 30 personas que reportaron haber perdido el empleo en los uUltimos
12 meses, 16 indicaron que fue por causas del VIH (6,2%); 6 indicaron que
habia sido por otras razones (2,3%); 7 indicaron que habia sido tanto por
su condicion de VIH positivo asi como por otras condiciones (2,7%); y una
persona indicd no saber la causa.
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Cuando se les pregunté las razones de pérdida del empleo, 13 personas
indicaron que se debia a discriminacién de su empleador o compafieros/
as de trabajo (5%); 9 personas indicaron verse obligadas a dejar el empleo
debido a su mala salud (3,5%); 4 personas refirieron por mala salud y dis-
criminacion (1,6%); y 7 personas indicaron que fue debido a otras razones
(2,7%)

En los Ultimos 12 meses, a 21 personas se les ha negado trabajo debido a
su condicion de VIH positivo (8,2%)

Cambio de trabajo debido a su condicién VIH

Al preguntérseles si habian tenido que cambiar de trabajo debido a su
condicién de VIH positivo, 25 personas (9,7%) indicaron que efectivamente
si. Lo hicieron una Unica vez 14 personas (5,5%); 8 tuvieron que hacer unas
cuantas veces (3,1%); y 3 personas (1,1%) frecuentemente.

Al responder sobre la razén del cambio de trabajo, respondieron 21 personas.
De estas, 9 personas (3,5%) por discriminacién de su empleador/ora o compa-
fieros/as de trabajo; 3 indicaron por razones de salud (1,1%); 6 por una com-
binacion de ambos factores (2,3%); y 3 personas (1,1%) por otras razones.

Exclusién de instituciones educativas

Al preguntérseles si en los Ultimos 12 meses habian sufrido algun recha-
zo o expulsién de algln centro educativo debido a su condicién VIH po-
sitivo, 201 personas (78,5%) indicaron que nunca; 52 personas (20,3%)
indicaron que no correspondia responder dicha pregunta porque no
asistian a ningun centro educativo; solamente 3 personas respondieron
haber tenido alguna dificultad sobre esto (1,1%). De éstas, 2 sefalaron
que les sucedié en una ocasién (0,8%); 1 persona dijo que fue en varias
ocasiones (0,4%).

Al preguntérseles si alguno de sus hijos habia sufrido algin rechazo o ex-
pulsion de algin centro educativo, Unicamente 4 personas respondieron
que esto habia sucedido; 3 personas (1,2%) indicaron que esto sucedié una
vez; y una persona (0,4%) dijo que habia sucedido en varias ocasiones.
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Exclusién de instituciones de salud

Al preguntarseles si en los Gltimos 12 meses se les habia negado atencion
en algun servicio de salud, incluyendo la atencion dental debido a su condi-
cion de VIH positivo; 188 personas (73,4%) indicaron que no y 43 personas
(16,8%) que si. En cuanto a la frecuencia, 30 personas (11,7%) informaron
que fue por una vez; 11 (4,3%) que fueron varas veces, y 2 personas (0,8%)
frecuentemente. Dijeron que su situacién no correspondia con la pregunta,
25 personas (9,8%).

De las 43 personas que indicaron habérseles negado algin servicio de sa
lud, 17 son hombres y 26 son mujeres. Ninguna persona transgénero indicé
haber vivido dicha situacion.

Sobre el tema de si se les habia negado alguna vez en los Gltimos 12 meses
los servicios de planificacién familiar; 8 personas indicaron que si (3,1%). La
cifra aumenta levemente al preguntérseles si esto se debié a su condicién
de VIH positivo, a lo que 10 personas respondieron que si (3,9%).

Estigma y discriminacion en el sector salud.
Clave: Py-19-01-34-26-08-09

¢ Podrias comentar el caso de discriminacion que pasaste en el hospital?

Estuve internada en el IPS a raiz de una neumonia en el afio 2005. En los estudios el
resultado dio que mi pulmdn estaba muy dafiado, y el especialista dijo que yo no
tenia ninguna oportunidad porque a él no le gustaba atender a personas con VIH;
porque ya estaba confirmado mi VIH aunque yo no sabia, pero él ya sabia. Vino a
mi sala de internacién y dijo que si yo tendria la oportunidad de viajar al Brasil a rea-
lizarme un transplante; sino que de lo contrario me tendria que ir a mi casa a morir.
Dijo que él iba a hacer todas las indicaciones para que me entregaran un tanque de

oxigeno y asi me pueda ir a mi casa. Me entregd a mi gente (familiares).

Después una doctora practicante que estaba haciendo su pasantia fue la que me
animé, asi como mi pareja. La doctora practicamente me dijo que él (el doctor)
no era Dios y que mientra Dios no me recogiera yo tenia porqué vivir, y que tenia
que luchar, y asi, sin necesidad de usar hoy el oxigeno, estoy con 60 kilos. Respiro,

hablo, aunque tengo algunos problemas.
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Estigma y discriminacion en el sector salud

Después me contactaron con infectologia y me fui a LACIMET-PRONASIDA, y alli
empezé mi trajinar. Esa doctora que estaba haciendo su pasantia fue la que me
acompand, fue la que me tendié la mano. Ya pasaron 5 afios y creo que si la en-
cuentro en la calle no la voy a reconocer, pero fue ella y la persona que esta a mi
lado, las que me acompanaron. Era un tiempo en el que yo no podia dar un paso
sin tener que atajarme.

En ese tiempo me sentia muy mal, muy discriminada. Yo no sabia nada, no sabia
de qué agarrarme. Lo que hice fue comentarle al doctor de infectologia porque
él me dio confianza. Le comenté que tenia que hacerme otros estudios con el
médico anterior, pero que ya no queria irme mas, y le pedi que por favor ya no me
enviara con él, porque él no queria atender a personas como yo. El me dijo que él
tenia la obligacién de atenderme, porque yo dependia de que el firmara algunos
documentos para poder traer la medicacién que necesitaba para mis pulmones, y
por eso tuve que irme de nuevo junto a él.

Después segui casi 2 afios con la Dra. de Lacimet. Ella anoté mis datos porque de
todos modos debia de volver al IPS porque necesitaba espirometria y todo debia
ser firmado por el médico que me atendié la primera vez. Y asi fue que ese doctor
me volvié a ver un afio atras sin creer que era yo. Me pregunté en varias oportu-
nidades si era realmente yo la misma persona a la que él habia atendido hace tres
anos, y si le dije, estoy viva aun. Pero él no intento disculparse por lo que me dijo
afios antes, inclusive fue un tanto irénico y me dijo ” Y si me dijo, puede ser que
tu promedio de vida sea de 60 afos, ahora ya tenés 40, hasta 60 maximo vas a
aguantar, porque te estas recuperando.

Yo voy al IPS sélo por mi seguro médico, porque hay estudios que me tengo que
hacer, asi como la entrega de medicamentos, que no son antirretrovirales porque
IPS no entrega antirretrovirales. Dicen que hay un proyecto que alguna vez van a
entregar pero no hay; sélo dan otros medicamentes. Para mi hay mucha diferencia
entre el trato en Lacimet y el IPS. En Lacimet hay buen trato, hasta el que da los
ndmeros del turno te reconoce.

Me gustaria dar algunas recomendaciones. Pienso que todos los médicos que estan
en el IPS deberian tener una capacitacién para atender a cualquier tipo de personas,
tenga la afeccién que tenga; para eso ellos juraron. Creo que hay que hacer campa-
fias, hay muchas personas como yo que se sienten muy mal al ir a consultar alli. Hace
2 meses yo tuve que ir al IPS de nuevo porque tuve una deshidratacién por vémitos, y
me di cuenta que no podian encontrar las vias de mis venas porque me tenian miedo
¢Por qué? Porque yo fui enviada por infectologia y de alli me devolvieron a urgen-
cias para ponerme el suero, y todos ellos temblaban, no podian encontrarme las
vias porque me tenia miedo. Pienso que todos deben capacitarse sobre el manejo
del VIH. Hasta ahora creo que esos temas no son superados en el IPS.
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Pienso que el Ministerio de Educacién y Cultura deberia de hacer, en su rol de
regulador de la docencia, pienso que deben hacer capacitaciones a sus docen-
tes sobre VIH, pero una capacitacion en serio, con personas que conocen del
tema, porque se realizan capacitaciones pero no dicen realmente, de que forma
de transmite o no, al sentarse con una persona con VIH, al tomar terere o porque
estoy ensefiando a las criaturas, que el VIH no se transmite de esa forma.

Creo que deberia de haber un programa, y en cada institucion, en cada lugar por
lo menos en la parte nacional, a la que yo pertenezco, del Estado, se capacite a
los docentes en el tema, porque los docentes saben que tienen alumnitos que son
hijos de padres infectados y cuando ellos se accidentan o caen y se pelan, nadie
les quiere atender, porque sangra, porque sangra su piernita, porque sangra su
cabecita, y yo miro, y yo observo, todo eso. Si eso sucede en mis dias de trabajo
yo los auxilio, porque yo no tengo miedo, porque se que no es asi, hace falta
capacitacion, pero con personas que realmente sepan del tema. Voy a ayudarlos

porque falta eso, no hay.

ESTIGMA INTERNO Y SUS TEMORES: LA FORMA COMO SE SIENTE

RESPECTO A Si MISMO

Sentimientos relacionados con su condicién VIH positivo

Del total de personas que fueron entrevistadas para este estudio, 84
personas (32,9%) indicaron que durante los ultimos 12 meses se ha-

bian sentido avergonzadas
debido a su condicién de
VIH positivo. De las per-
sonas que indicaron sen-
tirse avergonzadas, 36 son
hombres (29,2% del total
de hombres); y 48 son mu-
jeres (38% del total de mu-
jeres).

Un 44,1% (113 personas) indi-
caron sentirse culpables; 61
de ellas son hombres (49,6%
del total de hombres) y 51

Grafico 6.8 Sentimientos relacionados con
la condicién de VIH positivo en personas
entrevistadas para el indice de estigma
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son mujeres (40,4%); una persona es transgénero.

Se culpan a si mismos de la situacién por la que estan pasando 137 personas
(53,5%), 77 son hombres (62,6% total de hombres); 58 son mujeres (46% del
total de mujeres), y 2 personas transgénero (29% del total de personas trans-
género.

El 30% de las personas respondié culpar a otros por su situacion (77 perso-
nas); 19 son hombres (15,4% del total de hombres) ,54 son mujeres (42,9%)
y 4 son transgénero (57,1% del total de transgénero).

Indicaron tener baja autoestima 110 personas (43,1%); 45 son hombres
(36,5% del total de hombres), 62 son mujeres (49,2%) y 3 son transgénero.
Refirieron sentir que deberian ser castigados 17 personas (6,7%); y 56 per-
sonas (22,1%) tienen sentimientos suicidas.

Auto-exclusion y segregacion personal debido a su condicion VIH
Yy
positivo

A la pregunta sobre actividades y reuniones de las que no habian partici-
pado debido a su condicién VIH positivo en los ultimos doce meses, los
entrevistados indicaron lo siguiente:

Habian preferido no asistir a reuniones sociales 84 personas (32,9%); 32 son
hombres, 50 mujeres y 2 transgénero.

Se habian aislado de su familia y amistades 62 personas (24,3%); 23
personas (9,1%) optaron por dejar de trabajar; 25 personas (9,8%) de-
cidieron no solicitar un empleo o ascenso laboral; 33 personas (13%)
indicaron que no habian aprovechado una oportunidad de educacién o
de capacitacion.

Decidieron no contraer matrimonio 65 personas (25,7%), 30 son hom-
bres, 31 son mujeres y 4 transgénero. Optaron por no tener relaciones
sexuales 85 personas (33,5%); 152 personas (59,8%) no quieren tener
hijos; 100 personas (39,5%) evitaron ir a una clinica local cuando lo nece-
sitaban; 95 personas (37,5%) evitaron tener que ir a un hospital cuando
lo necesitaban (varias de dichas personas indicaron que esto lo hicieron
porque no querian contar su diagnéstico de VIH positivo).
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Miedos y temores personales debido a su condicion VIH positivo

Sobre las situaciones de temores o miedos personales debido a su condi-
cion de VIH; 165 personas (65,2%) tienen miedo a ser objeto de murmu-
raciones; de éstas, 74 son hombres, mas de la mitad del total de hombres
entrevistados); 85 son mujeres (67,5%); y 6 son transgénero (85,7%).

Sienten miedo a ser insultadas o amenazados verbalmente 134 personas
(53,2%); 74 personas (29,4%) temen a ser acosadas o amenazadas fisicamen-
te; y 45 personas (17,9%) indicaron tener miedo a ser agredidas fisicamente.

Al preguntarseles si en los
altimos 12 meses ha tenido
temor de que alguien no
quiera entablar una relacién
sexual intima con ellos o 100%

Grafico 6.9 Miedo a ser objeto de
murmuraciones en personas VIH positivo
entrevistadas para el indice de estigma
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DERECHOS, LEYES Y POLITICAS PUBLICAS

Conocimientos sobre Derechos

Al preguntérseles a los entrevistados, si habian oido hablar de la Declara-
cion de Compromiso sobre VIH y sida, la cual protege los derechos de las
personas con VIH, 106 personas (41,6%) respondieron si; 52 son hombres
(42,2% sobre el total de hombres); 50 son mujeres (39,7%); y 2 son transgé-
nero (28,5%). Respondieron no haber oido de dicha declaracién 150 perso-
nas (58,4%).
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De quienes oyeron sobre dicha declaracién, solamente 24 personas (9,4%)
habian leido el contenido de la misma.

Cuando se les pregunté si habian oido hablar de la Ley del sida 102/91,
80 personas (31,2%) habian escuchado sobre ella, pero solo 21 personas
(8,2%) habian leido o discutido dicha ley.

Experiencias sobre vulneracién de derechos

Al preguntérseles si en algin momento en los dltimos 12 meses habian
sufrido alguna situacién de vulneracién de derechos debido a su condicién
VIH positivo, 224 personas indicaron que no (87,5%); 26 personas (10,4%)
contestaron si, y 6 personas (2,3%) no respondieron.

De las 26 personas, vivieron una situacién de vulneracién de derechos,
16 de ellas fueron forzadas a someterse a un procedimiento médico
o de salud (incluyendo pruebas de VIH); a 6 personas se les negé un
seguro de salud o de vida debido a su condicién de VIH positivo; 1
persona fue arrestada por cargos relacionados con su condicién de VIH;
3 personas fueron obligadas revelar su condicién de VIH positivo para
poder ingresar a otro pais.

De las personas que sufrieron alguna situacién relacionada con violacién
de derechos, 9 son hombres que fueron forzados a someterse a procedi-
mientos médicos, y 7 son mujeres. A 3 hombres y 3 mujeres se les negd un
seguro de salud.

Dieron una segunda respuesta 8 personas. Tres de ellas indicaron que se
les negd seguro de salud o de vida debido a su condicién VIH positivo;
3 personas mas fueron coaccionadas a revelar su condicién de VIH para
lograr ingresar a otro pais; y 2 personas mas debieron revelar su condicién
de VIH a fin poder solicitar residencia.

Al preguntarseles de manera directa si en los Gltimos 12 meses habian
percibido que sus derechos como personas con VIH habian sido violados,
110 personas (43%) indicaron que si. De estas 49 personas son hombres,
57 mujeres y 4 transgénero; 121 personas indicaron que no les habian
vulnerado sus derechos (48%) y 21 personas (8,3%) indicaron no estar
seguros; 4 personas no respondieron.
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Al indagar de manera mas directa esta situacion, varias de dichas personas
indicaron que se sentian discriminadas por sus familiares, sus esposos(as);
y otras parientes. Es en el ambito familiar en donde varias personas viven
mas intensamente hechos de discriminacion.

Al preguntérseles si alguno de ellos habia tratado de obtener una repara-
ciéon legal por dafos por la violacion de sus derechos como personas con
VIH, Unicamente 14 personas (5,5%) lo habian intentado; siendo que 12
personas habian comenzado un proceso en los Ultimos 12 meses. Refirie-
ron que el asunto se habia resuelto, 7 personas; y 5 mas indicaron que el
asunto se encontraba en vias de resolucion.

De las personas que no intentaron una reparacion (96 personas, 37,5%)
solo 92 de ellas dieron respuesta. De estas, 4 (1,5%) no tomaron medi-
das por recursos financieros insuficientes; 6 personas (2,3%) consideran
que seguir un proceso para atender el problema era demasiado buro-
cratico; 30 personas (11,7%) se sintieron con miedo para tomar medidas;
7 personas (2,7%) fueron aconsejadas a no tomar medidas; 5 personas
indicaron que tenian poca confianza de conseguir un resultado exitoso
(1,9%); y 40 personas mas (15,6%) indicaron ninguna de las razones an-
teriores.

A la pregunta si habian tratado que algin empleado de Gobierno tome
medidas en contra de la violacién de sus derechos como persona con VIH,
s6lo 9 personas (3,5%) indicaron haberlo solicitado. Informaron haber he-
cho dicho trémite en los uUltimos 12 meses, 5 personas. De las 9 personas
que respondieron haber iniciado algin trdmite con empleado guberna-
mentales, 5 dijeron que el asunto se resolvid; y 4 sefialaron que aln esta en
proceso de resolverse.

Al indagar si habian tratado de que algin politico local o nacional tomara
medidas en contra de la violacién de sus derechos como persona viviendo
con VIH positivo, sélo 3 personas respondieron si (1,2%). Las mismas 3
personas indicaron que lo habian hecho en los Ultimos 12 meses y que el
asunto fue resuelto.
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Estigma y discriminacion en las Fuerzas Armadas

Clave Py-02-01-56-04-09-09

¢ Podrias contarnos tu caso de discriminacién?

Cuando estuve en las fuerzas armadas sali de vacaciones en enero y me enfermo,
pero cuando me di cuenta ya era marzo y estaba en el hospital, el comandante del
ejército en esa oportunidad, directamente me dio mi jubilacién para no decir mi
retiro, porque con el retiro sabia que podia demandarlo y me dio la jubilacién por
el Art. 124 de la Ley 1115 del Reglamento Militar y por eso me pasé directamente
a jubilacién porque no queria problema.

¢Por qué crees que pasé eso realmente?

Creo que es més por el desconocimiento sobre el VIH, y porque no queria problemas,
de problemas no querian saber nada ellos, y mejor para él era desligarse del proble-
ma, sacandole o poniéndole a uno al costado ya sea jubilandolo o paséndolo a retiro.

¢ Tomaste alguna iniciativa, fuiste a alguna organizacién?

Sinceramente yo sabia, pero jamas tuve la iniciativa de demandar ni otro recurso
como para volver a ingresar en las fuerzas armadas, pero este tema se volvié ya
insoportable porque no estoy encontrando otro trabajo, ademas que cuando iba
buscar otro trabajo en el ambito de las Fuerzas Armadas se me cerraban las puer-
tas, y realice la demanda, y recurri a la Presidenta del PRONASIDA y ella tomé el
caso.

¢Y cémo fue?

En el fuero civil el caso atin esta. Pero en el &mbito militar esta en proceso, tenian
que reunirse, porque tenian que derogar mi jubilacion, para volver a reactivar por-
que yo asciendo a la ultima jerarquia. A ellos no les gusta que se les contrarie, solo
ellos quieren tener la razén.

¢Crees poder ganar este caso?

La Dra. conversé con el Comandante de las Fuerzas Militares, manifestando que
él no conocia de este tema, y dijo que en la primera reunién del Tribunal de Califi-
cacién iban a tocar este caso para derogar el decreto de mi jubilacién para poder
volver a reactivar.

¢ Cuantos afios de servicio tenés en la Fuerzas Armadas?
En total con época de cadete, tengo 21 afios de servicio.

¢ Quisieras dar alguna recomendacién para los superiores de las Fuerzas Armadas?
Que sepan que el VIH no es una enfermedad terminal, es una enfermedad comtn y
corriente, y que no le discrimine a las personas, porque hay mucha discriminacién,
hay muchas estrellas y los estrellados, que se interioricen de este tema ya que no
hay asesoramiento a nivel médico ni juridico, como le decimos nosotros auditoria
de guerra.
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Gestién del cambio

Al preguntérseles si en los Ultimos 12 meses habian confrontado, cuestio-
nado o educado a alguien que les estuviera estigmatizando y/o discrimi-
nando, 88 personas (34,3%) indicaron que si habian hecho algo al respec-
to; 168 personas dijeron que no. De estas, 41 son hombres, 43 mujeres y
4 transgénero.

Respecto a si conocian alguna organizacién o grupo al que se pudiera
recurrir para obtener ayuda si experimentan estigma o discriminacion, 196
personas (76,5%) respondieron que conocian este tipo de grupos. De es-
tas personas, 99 son hombres ; 93 son mujeres; y 4 transgénero.

También se les consultd si conocen grupos de apoyo a personas que
viven con VIH, 182 personas (71,1%) indicaron que si; 167 (65,2%) se-
fialaron conocer el trabajo del PRONASIDA; 89 personas (35%) mani-
festaron conocer organizaciones no gubernamentales que trabajan con
estas personas; 64 (25%) conocen organizaciones basadas en la fe; 29
personas indicaron conocer a redes de personas que viven con VIH
(11,3%); 14 (5,5%) conocen organizaciones de derechos humanos; 8
personas (3,1%) indicaron conocer organizaciones no gubernamentales
de tipo nacional; 5 personas (1,9%) respondieron conocer oficinas juri-
dicas que les podrian ayudar; 4 (1,6%) indicaron conocer una organiza-
cién no gubernamental internacional; y esa misma cantidad respondié
conocer una de las organizaciones del Sistema de Naciones Unidas que
trabaja en este campo; y 2 personas indicaron saber de otro tipo de
organizaciones participando en este campo de trabajo.

A la consulta si habian buscado ayuda de algunas de las organizaciones
mencionadas anteriormente para resolver algin asunto relacionado con
estigma o discriminacién, 21 personas (8.2%) indicaron que si.

Apoyo a otras personas VIH

Al preguntarseles si en los Gltimos 12 meses habian apoyado a otras per-
sonas con VIH, 169 personas (66%) indicaron que si lo habian hecho. De
estas, 77 son hombres (30%); 93 son mujeres (36,3%); y 4 transgénero
(1,6%); 87 personas que no lo habian hecho (34%).
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Sobre el tipo de apoyo que habian proporcionado; 167 personas que ha-
bian dado apoyo emocional, consistente principalmente en consejeria,
compartiendo historias o experiencias personales; 4 personas habian apo-
yado a otros con dinero o con alimentos; y 1 persona mas indicé que el
apoyo consistié en referirlo a otros servicios.

Pertenencia a alguna red o grupo de apoyo

Actualmente, 55 personas (21,5%) son integrantes de algun grupo de apo-
yo o red de personas viviendo con VIH.

Participacion en Programas de apoyo a personas viviendo con VIH

De las personas entrevistadas, 39 (15,2%) estaban involucradas como vo-
luntarias o empleadas en programas de Gobierno o no gubernamentales
que proporcionan asistencia a personas que viven con VIH; 217 personas
(84,8%) indicaron que no participan colaborando o apoyando en este tipo
de programas.

Participacion en desarrollar leyes o politicas

El 6,2% (16 personas) habia participado en los Gltimos 12 meses en algin
esfuerzo por desarrollar leyes o politicas relacionadas con el VIH.

Sin embargo, al preguntérseles si como personas tenian el poder para in-
fluir en las decisiones que se toman, las personas entrevistadas indicaron
lo siguiente:

* con relacién a asuntos legales o de derechos que afectan a las personas
con VIH, 13 respondieron si (5%);

* 3 personas indicaron poder influenciar politicas gubernamentales loca-
les que afectan a las personas con VIH (1,2%);

* 16 personas (6,2%) manifestaron poder influenciar en proyectos locales
orientados a beneficiar a las personas con VIH;

* 1 persona dijo poder influenciar en politicas gubernamentales de tipo
nacional que afectan a las personas que viven con VIH;

* 14 personas indicaron estar en posicion de poder influenciar programas
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o proyectos nacionales orientados a beneficiar a las personas con VIH
(5,5%);

* 219 (85,5%) personas indicaron que no podian influenciar ninguno de
los procesos anteriores.

Recomendaciones para organizaciones de personas con VIH

Las recomendaciones de las personas entrevistadas, destacadas como
maés importantes, para las organizaciones de personas que viven con VIH
y que trabajan contra el estigma y la discriminacién, son:

e defendery promover los derechos de todas las personas que viven con
VIH (77 personas, 26,2%);

e dar asistencia a las personas que viven con VIH, proporcionandoles
apoyo emocional, fisico y referencia de apoyo (46 personas,18%);

e defendery promover los derechos, proporcionando apoyo a grupos es-
pecialmente marginados (hombres que mantienen relaciones sexuales
con hombres, usuarios/as de drogas inyectables, trabajadores/as sexua-
les) (26 personas, 10,2%);

* educar a las personas con VIH sobre cémo vivir con el VIH (incluyendo
la comprension del tratamiento) (46 personas, 18%);

® aumentar la conciencia y conocimiento del publico acerca del VIH (71
personas, 27,7%).
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lll- PARTE PRUEBAS DIAGNOSTICAS

Razén para haberse realizado la prueba de VIH

Al preguntérseles la razén por la que se habian realizado la prueba del
VIH, 103 personas (40,2%) indicaron que fue referido/a debido a sintomas
sospechosos relacionados con el VIH; 42 personas (16,4%) como parte del
control prenatal por embarazo; 38 personas (14,9%) debido a que resulta-
dos positivos el esposo/esposa o pareja; 25 personas (9,8%) indicaron que
simplemente querian saber su condicién; 16 personas lo hicieron en prepa-
racion para el matrimonio o relacion sexual (6,3%); 12 personas (4,7%) por
enfermedad o muerte de esposo/esposa o pareja; 3 personas (1,2%) por
razones de empleo; y 17 personas (6,7%) por otras razones.

Del total de mujeres que se realizaron la prueba, el (33,3%) de ellas lo hicie-
ron por estar embarazadas (42 personas); el (23%) lo realizd por sintomas
sospechosos de VIH; (20%) lo hizo porque su pareja resulté positivo.

En el caso de los hombres, (61%) (72 personas) indicaron que fue por sin-
tomas sospechosos de VIH.

En cuanto a las personas transgénero, 2 indicaron por referencia de una
clinica de infecciones de transmisidn sexual, 2 dijeron a causa de sintomas
sospechosos de VIH; y otros 3 indicaron que querian saber su condicién.

Respecto a si la toma de decision para hacerse una prueba VIH fue volun-
taria y sin coercion, 197 personas (76,6%) indicaron que si, que fue una
decision voluntaria; 30 personas (11,7%) dijeron que si bien ellos habian
tomado la decisién de hacerse la prueba, fue bajo presion de otras per-
sonas; 7 personas indicaron que se les habia forzado a hacerse la prueba
(2,7%) y 23 personas (9%) indicaron que se les habia hecho la prueba sin
su consentimiento.

Los resultados por género demuestran que el 79% de los hombres (97 per-
sonas) tomé la decision por si mismos; mientras que el (74%) de las mujeres
refirié esta misma respuesta. El (7,3%) de los hombres respondié que se les
hizo la prueba sin su conocimiento (9 personas); y el 10% de las mujeres re-
firi6 lo mismo (13 personas). Dijeron haberse hecho la prueba por voluntad
propia, 6 personas transgénero; 1 afirmé que fue sin su conocimiento.
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Recibieron consejeria tanto pre y post prueba de VIH 137 de las personas
entrevistadas (53,5%); 7 personas (2,7%) solamente recibieron consejeria
previa a la prueba de VIH; 49 personas (19,1%) solamente recibieron con-
sejerfa post prueba de VIH; y 63 personas (24,6%) no recibieron consejeria
cuando se hicieron la prueba.

Compartir el estado VIH positivo y confidencialidad

Otra pregunta incluida hace referencia a cémo fue que las personas que
se relacionan con ellos se habian enterado o no de su condicién de VIH
positivo, las respuestas fueron las siguientes:

A. Con relaciéon al esposo/esposa o pareja; 138 personas indicaron que
ellos mismas habian informado (53,9%); 12 personas (4,7%); dijeron que
alguien les dijo con su consentimiento; 27 personas (10,5%) dijeron que
alguien les habia informado sin su consentimiento; 11 personas dijeron
que aun no conocen su condicién de VIH positivo (4,3%) y 68 personas
(26,6%) dijeron que la pregunta no correspondia.

B. Sobre si otros familiares adultos tenian conocimiento de su situacién
VIH positivo: 135 personas (52,7%) indicaron que ellas mismas habian
informado; 20 personas dijeron que alguien les conté con su consen-
timiento (7,8%); 39 personas (15,2%) indicaron que alguien les dijo sin
su consentimiento; y 62 personas indicaron que no conocen adn su
condicién de VIH positivo.

C. Silos nifios o nifias en su familia conocian su condicién de VIH positivo;
45 personas indicaron que efectivamente se les habia informado. De
estas, 29 personas (11,3%) indicaron que ellas mismas habian informa-
do; 8 personas (3,1%) indicaron que alguien mas les habia dicho con su
consentimiento; 8 personas mas (3,1%) indicaron que alguien mas les
habia dicho sin su consentimiento. El resto indicé que no correspondia
o bien que no habian informado de dicha situaciéon (211 personas,
82,4%).

D. Habian compartido dicha informacién con sus amistades o vecinos; 140
personas dijeron que no habian compartido dicha informacion (54,7%);
4 personas no respondieron la pregunta. De las 112 personas restantes,
50 personas (19,1%) dijeron que ellas mismas habian informado; 7 per-
sonas dijeron que alguien mas les dijo con su consentimiento (2,7%); 55
personas (21,5%) dijeron que alguien les dijo sin su consentimiento.
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Tabla 6.8 Conocimiento e informacién que otras personas tienen sobre
la condicién de VIH positivo de los y las entrevistados/as.

Paraguay 2009.

Alguien

Alguien

Persona a la que se los dijo. les dij? coI:‘::en

informé o) 4 I ™ " mi condi-

consenti- consenti- ..\

miento miento

Esposo/Esposa/Pareja 138 12 27 ! 68 256
(53,9%) (4,7%) | (10,5%) (4,3%) | (26,6%) 100%
Familiares Adultos 135 20 39 62 - 256
(52,7%) (7,8%) | (15,2%) | (24,2%) 100%
Nifios/nifas en la Familia 29 8 08 137 74 256
(11,3%) (3,1%) (3,1%) | (53,5%) | (28,9%) 100%
Amistades/Vecinos >0 / 25 140 o4 256
(19,5%) 2,7%) | (21,5%) | (54,7%) (1,6%) 100%
Otras personas que 205 06 09 29 7 256
viven con VIH 80,1%) | (23%) | (3,5%) | (11,3%) | 27%) | 100%
Colegas con quien 30 4 13 100 109 256
trabaja (11,7%) (1,6%) (5,1%) | (39,1%) | (42.6%) 100%
Empleados o Jefes 25 4 09 & 135 256
(9,8%) (1,6%) (3,5%) | (32,4%) | (52.7%) 100%
Clientela 2 N 3 87 164 256
(08,%) (1,2%) (34%) | (64.1%) 100%
Compafieros de drogas S - N 01 250 256
inyectables (2%) (0,4%) | (97,7%) |  100%
Lideres religiosos >0 03 10 89 104 256
(19,5%) (1,2%) (3,9%) | (34,8%) | (40,6%) 100%
, . 07 11 106 132 256
Lideres de la comunidad 2.7%) -— 4.3%) | @1.4%) | (51.6%) 100%
Trabajadoras/es de la 201 20 25 7 3 256
salud (78,5%) (7,8%) (9,8%) (2,7%) (1,2%) 100%
Trabajadoras sociales- 182 24 11 17 22 256
consejeros (71,1%) (9,4%) (4,3%) (6,6%) (8,6%) 100%
Maestros/tras > - 10 67 174 256
(2,0%) (3,9%) | (26,2%) (68%) 100%
Funcionarios 06 - 1 53 196 256
gubernamentales (2,3%) 0,4%) | (20,7%) | (76,6%) 100%
Medios de 2 1 58 195 256
Comunicacion (0,8%) | (04%) | 227%) | (76,2%) | 100%
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. Otras personas con VIH conocen su condicién: 205 personas (80,1%)
indicaron que ellas mismas habian informado; 6 que otras personas les
comentaron con su consentimiento (2,3%); 9 que otras personas les co-
mentaron sin su consentimiento (3,5%); 29 (11,3%) indicaron que adn no
conocen su condicién, y 7 dijeron no corresponde (2,7%).

Las personas con las que trabajan (colegas) conocen su condicién de
VIH positivo; 30 personas (11,7%) indicaron que ellas mismas habian
compartido dicha informacién; 4 dijeron que otras personas comenta-
ron con su consentimiento (1,6%); 13 respondieron que otras personas
comentaron su situacién sin su consentimiento (5,1%); 100 que no cono-
cen su condiciéon de VIH positivo (39,1%) y 109 personas dijeron que no
corresponde (42,6%).

. Sus empleados/as o jefes/as conocen su condicién de VIH positivo, 25
personas (2,8%) dijeron que si, y que ellos mismos les habian informado;
4 afirmaron que fueron informados por otra persona con su consen-
timiento (1,6%); 9 fueron informadas por otra persona sin su consen-
timiento (3,5%); 83 personas (32,4%) dijeron que aln no conocen su
condicién de VIH positivo; 135 (52,7%) respondieron que la pregunta
no corresponde.

. Su clientela conoce su condicién de VIH positivo, 2 dijeron que ellas
mismas habian informado (0,8%); 3 informaron que otra persona les co-
mentd sin su consentimiento (1,2%); 87 (34%) manifestaron que no co-
nocian su condicion VIH positivo y 164 personas (64,1%) dijeron que la
pregunta no correspondia.

Sus compafieros/as de drogas inyectables conocian su condicién VIH
positivo; 5 personas dijeron que si, que ellas mismas habian compartido
dicha informacién; 1 persona que aiin no conocian su condicién'.

Los/as lideres/sas religiosos/as conocian su condicién; 50 personas
(19,5%) dijeron que si, que ellas mismas habian informado; 3 indica-
ron que otras personas les habian compartido dicha informacién con su
consentimiento (1,2%); 10 que otras personas compartieron dicha infor-
macion sin su consentimiento (3,9%); 89 dijeron que aln no conocian su
condicién de VIH positivo y 104 que la pregunta no correspondia.

14 Sibien, en la pregunta relacionada con la pertenencia a grupos determinados sélo se habfa obtenido la
respuesta de una persona como usuario de drogas, durante el desarrollo del cuestionario, se sumaron 5 personas
mas que indicaron utilizarlas. En total fueron 6 las personas usuarias de drogas.
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K. Los lideres de su comunidad conocian su condicién; 7 personas indi-
caron que si, que ellas mismas habian informado (2,8%); 11 personas
indicaron que otras personas informaron sin su consentimiento (4,4%);
106 que aun no conocian su situacion (42,1%) y 132 personas indicaron
que no correspondia (51,5%).

L. Los/as trabajadores/as de salud conocian su condicién de VIH positivo,

201 personas indicaron que si (201%) que ellas mismas se lo habian
revelado; 20 (7,8%) que lo conocian porque alguien més se los dijo con
su consentimiento; 25 que conocian su condicién (9,8%) porque otras
personas se lo dijeron sin su consentimiento; 7 personas (2,7%) dijeron
gue no conocian su condicién de VIH positivo; y 3 personas no respon-
dieron la pregunta.

. Los/as trabajadores/as sociales o consejeros conocian su condicion; 182

personas (71,4%) indicaron que si que ellas mismas se lo habian reve-
lado; 24 personas indicaron que si, que lo conocian porque otras per-
sonas se lo habian informado con su consentimiento (9,4%); 11 que si
conocian, por otras personas sin su consentimiento (4,3%); 17 que adn
no conocian su condicion de VIH (6,7%); y 22 personas dijeron que no
correspondia la pregunta (8,6%).

. Los maestros y las maestras conocian su condicién VIH positivo; 5 perso-

nas indicaron que si, que ellas mismas habian revelado (2%); 10 dijeron
que lo sabian por otras personas que habian informado con su consenti-
miento (3,9%); 67 personas dijeron que no lo sabian (26,3%); y 174 que
la pregunta no correspondia (68%).

. Los/as funcionarios/as gubernamentales conocian su condicién VIH po-

sitivo, 6 personas indicaron que si, que ellas mismas habian revelado
(2,4%); 1 que alguien les dijo sin su consentimiento (0,4%); 53 personas
(20,8%) dijeron que no conocian su condicién de VIH positivo; y 196
personas dijeron que la pregunta no correspondia (76,6%).

. Los medios de comunicacién conocian su condicién de VIH positivo, 2

personas indicaron que si que ellas mismas se lo habian dicho (0,8%) 1
dijo que si (0,4%) que otra persona les habia comentado sin su consen-
timiento; 58 respondieron que no conocian su condicién de VIH posi-
tivo (22,7%); y 195 personas dijeron que la pregunta no correspondia
(76,1%).

FUNDACION VENCER



Confidencialidad y presiéon de otras personas con VIH para informar
sobre su situacién de VIH positivo

Se indagd con qué frecuencia habian sentido presién de otras personas
con VIH o de grupos o redes de personas con VIH para decir a otros que
convivian con el VIH. Dos personas indicaron que frecuentemente (0,8%);
5 (2%) respondieron unas cuantas veces; 14 que una vez habia sucedido
dicha situacion (5,4%) y 235 personas indicaron que nunca (91,8%).

Al investigar si con alguna frecuencia habian sentido presién de otras per-
sonas que no viven con VIH (e]. familiares, trabajadores/as sociales, emplea-
dos/as de organizaciones no gubernamentales) para decir a otros sobre su
estado con respecto al VIH. Dos personas indicaron que frecuentemente
(0,8%); 13 personas (5,1%) unas cuantas veces; 16 vivieron una vez dicha
situacion (6,3%) y 225 respondieron nunca (87,8%).

Al preguntarseles sialgin profesional (ej. médico, enfermera/o, consejera/o,
técnica/o de laboratorio) alguna vez habia dicho a otras personas sobre su
condicién de VIH positivo sin su consentimiento, las respuestas fueron: 59
personas (23,1%) indicaron que si; 126 personas dijeron que no (49,4%); y
71 personas (27,5%) dijeron que no estaban seguras.

Sobre la real confidencialidad de los registros médicos relacionados con su
condicion de VIH, 83 personas (32,5%) indicaron que estaban seguras que
sus registros médicos se mantendrian completamente confidenciales; 130
personas (51%) no estaban muy seguras; y 43 personas (16,6%) indicaron
que estaban convencidas que sus registros médicos no se mantenian de
forma confidencial.

Reacciones de las personas cuando se enteraron por primera vez sobre
su condicion de VIH positivo

Al preguntérseles sobre las primeras reacciones que otras personas tuvie-
ron cuando se enteraron de su condicién de VIH positivo, las respuestas
fueron las siguientes:

A. Con relacion al esposo/esposa o pareja; 178 personas dieron respuesta;

78 personas no dieron respuesta. De las que dieron respuesta, 20 per-
sonas dijeron que fue muy negativa (7,8%); 10 dijeron que fue negativa
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Cuadro 6.9 Reacciones que otras personas tienen sobre la condicién
de VIH positivo de los entrevistados. Paraguay 2009

Bien/
Neutral

Muy
negativa

Muy

Solidaria Solidaria

Persona a la que se informé

Negativa

7,8% 3,9%| 13,7%| 15,6%| 28,5%| 30,5%| 100%
Esposo/Esposa/Pareja
(20) (10) (35) (40) (73) (78)| (256)
3,9% 7,0%| 102%| 141%| 422%| 22,7%| 100%
Familiares Adultos
(10) (18) (26) (36) (108) (58)| (256)
--- 0,4% 2,3% 5,9% 8,6% | 82,8% | 100%
Nifos/nifas en la Familia
(1) (6) (15) (22)| (212)| (256)
. 4,3% 9,4% 51%| 12,9%| 13,3%| 55,1% | 100%
Amistades/Vecinos
(11) (24) (13) (33) (34)| (141)| (256)
Otras personas que viven | 1:2%| 04%| 2,0%| 37,1%| 44,5%| 14,8%| 100%
con VIH 3) (1) G| 95| (1149| (38| 256
Col ien trabai 1,2% 1,2% 3,5% 7,8% 4,7% | 81,6% | 100%
olegas con quien trabaja
gescena : @ e o] el 02| @9 @56
1,2% 1,2% 0,8% 6,6% 4,7% | 85,5% | 100%
Empleados o Jefes
(3) (3) 2) (17) (12)| (219)| (256)
. 0,4% 0,4% 0,4% 0,4% | 98,4% | 100%
Clientela -
(1) (1) (1) (1| (252)| (256)
Compaﬁeros de drogas 0,4% 0,8% 0,8% 98,1% 100%
inyectables (1) 2) 2)| (251)| (25¢)
Lid - 1,2% 1,2% 2,7% 8,6% 9.8% | 76,6% | 100%
ideres religiosos
° (3) (3) (7) (22) (25)| (196)| (256)
1,2% 0,8% 2,0% 3,5% 0,8% | 91,8% | 100%
Lideres de la comunidad
(3) 2) (5) 9) (2)| (235)| (25¢6)
Trabajadoras/es de la 3,9% 51%| 18,4%| 43,4% 27% | 2,3%| 100%
salud (10) (13) @7 a1 (69) ©6)| (256)
Trabajadoras sociales- 27%| 11,7%| 44,9%| 254%| 15,2%| 100%
consejeros (7) (30) (115) (65) (39)| (25¢)
0,4% 1,2% 0,4% 1,6% 2,7% | 93,8% | 100%
Maestros/tras
(1) 3) (1) 4) (7)| (240)| (256)
Funcionarios - 0,4% 0,8% 1,2% 0,4% | 97,3% | 100%
gubernamentales (1) 2) 3) M| (249 (256)
0,8% - - 0,4% 0,4% | 98,4% | 100%
Medios de Comunicacién
2 (1) ()| (252)| (256)
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(3,9%); 35 personas respondieron que fue una respuesta neutral (13,7%);
el 44% que fue una respuesta entre solidaria y muy solidaria.

. En cuanto a las reacciones de familiares adultos; 198 personas dieron
respuesta, 58 no dieron respuesta. De las que dieron respuesta 10 per-
sonas dijeron que fue muy negativa (3,9%); 18 manifestaron que fue ne-
gativa (7%); 26 personas dijeron que fue una respuesta neutral (10,2%);
el 56,3% que fue una respuesta entre solidaria y muy solidaria.

. Con relacién a nifios y nifias en la familia; 212 personas no respondieron
la pregunta. De las 44 personas que respondieron, una persona dijo que
fue muy negativa, 6 dijeron que fue neutral; 15 que fue solidaria y 22
que fue muy solidaria.

. Sobre amistades o vecinos/as; 141 personas no dieron respuesta. De
las 115 personas que dieron respuesta, 11 personas (4,3%) dijeron que
fue muy negativa; 24 (9,4%) que fue negativa y 67 respondieron que fue
entre solidaria y muy solidaria (26,2%).

. Respecto a las reacciones de otras personas con VIH; 38 personas no
respondieron. De las 218 personas que respondieron, las respuesta fue
del 81,6% entre solidaria y muy solidaria.

. Las reacciones de colegas con quienes trabaja, 209 personas no respon-
dieron. De las 47 que respondieron, 32 personas tuvieron una respuesta
entre solidaria y muy solidaria.

. Con relacién a los empleados o jefes; 219 personas no respondieron. De
las 37 personas que respondieron, 29 dijeron que su respuesta fue entre
solidaria y muy solidaria (11,3% del total de la muestra).

. Al preguntérseles sobre las respuestas de la clientela; 252 personas no
dieron respuesta. De las cuatro personas que respondieron la respuesta
fue: negativa, una persona; neutral, 1 persona; solidaria 1 persona, muy
solidaria 1 persona.

Con relacién a compafieros de drogas; solo 5 personas dieron respuesta
a la pregunta. Una dijo que fue negativa, 2 de ellas dijeron que fue soli-
daria y otras 2 que fue muy solidaria.

. En cuanto a la respuesta de lideres religiosos; 196 personas no dieron
respuesta. De las 60 personas que respondieron 7 dijeron que fue neu-
tral; 22 que fue solidaria y 25 muy solidaria.

. Sobre la respuesta de los lideres de la comunidad, 235 personas no
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respondieron a la pregunta. De las 21 personas que respondieron 11
personas dijeron que su respuesta fue entre solidaria y muy solidaria.

L. Con relacién a los trabajadores de la salud, solamente 6 personas no res-
pondieron. De las 250 persona que si lo hicieron. 180 personas (70,3%)
dijeron que su respuesta fue entre solidaria y muy solidaria; 47 personas
(18,4%) dijeron que fue una respuesta neutral.

M. Al preguntarseles sobre las reacciones de las trabajadoras sociales o
consejeras/os, 39 personas no dieron respuesta. De las 217 personas
que dieron respuesta, 180 personas (70,3%) dijeron que fue entre soli-
daria y muy solidaria su respuesta.

N. En relacién a la reaccién de los maestros/as, 240 personas no dieron
respuesta. De las 16 personas que respondieron 11 de ellas dijeron que
su respuesta fue entre solidaria y muy solidaria.

O. Sobre el modo de reaccionar de los/las funcionarios/as gubernamenta-
les; solo 7 personas respondieron dicha pregunta, 4 dijeron que su res-
puesta fue entre solidaria y muy solidaria, 1 dijo que fue una respuesta
negativa, y 2 dijeron que fue una respuesta neutra.

P. Al preguntar sobre los medios de comunicacién; sélo se obtuvieron 4
respuestas. Dos personas dijeron que habia sido una respuesta muy ne-
gativa, una persona dijo que era una respuesta solidaria, y una persona
mas dijo que era una respuesta muy solidaria.

Empoderamiento

Sobre si consideraron el compartir con otras personas su condiciéon de VIH
como una experiencia empoderadora; el 83,2% (213 personas) dijo que si;
19 personas respondieron no (7,4%); y 24 personas dijeron que no corres-
pondia (9,4%)

Tratamiento

Referente a su estado de salud en este momento; las personas entrevista-
das indicaron lo siguiente: 63 personas (24,6%) afirmaron que era excelen-
te; 94 personas (36,7%) dijeron que su estado era muy bueno; 64 personas
(25%) indicaron que era bueno; 33 personas (12,9%) indicaron que era re-
gular; y 2 personas (0,8%) indicaron que su salud era mala.

Quienes actualmente reciben tratamiento con medicamentos antirretrovi-
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rales son 178 personas (69,5%), mientras que 78 personas (30,5%) no'™.

De las personas entrevistadas; 218 personas (85,2%) tienen acceso a medi-
camentos antirretrovirales para combatir la infeccién de VIH; 22 personas
(8,6%) dijeron que no tienen acceso; y 16 personas respondieron que no
sabian (6,3%).

Se investigd si toman algin medicamento para prevenir o tratar infecciones
oportunistas, 175 personas (68,4%) dijeron que no; mientras que 81 perso-
nas (31,6%) dijeron que si.

Sobre el acceso a medicamentos para combatir las infecciones oportunis-
tas, alin si actualmente no los estaba tomando'é; 155 personas respondie-
ron que si acceden (60,5%); 25 personas (9,8%) no podrian acceder; y 76
respondieron que no sabian (29,7%).

En los Ultimos 12 meses, 113 personas (44,1%) han tenido alguna discusion
constructiva con algun profesional de la salud sobre el tema de las opcio-
nes de tratamiento relacionadas con el VIH; mientras que 143 personas
(55,9%) respondieron que no.

Cabe destacar que solo 56 personas entrevistadas (21,9%) afirmaron ha-
ber discutido de manera constructiva con algin profesional de la salud so-
bre otros temas como su salud sexual y reproductiva, relaciones, bienestar
emocional, u otros temas en los Gltimos 12 meses; 200 personas indicaron
que no (78,1%).

Hijos e infeccién por VIH

Seis de cada diez personas entrevistadas (corresponde al 64,8% o 166
personas) afirmaron tener uno o més hijos; y 90 personas (35,2%) dijeron no
tenerlos. De las personas que afirmaron tener hijos/as, 56 eran hombres y
110 eran mujeres. Ninguna persona transgénero indicé tener hijos.

De las personas que tienen hijos/as, 21 personas tienen hijos/as con VIH
(12,7%),y 145 (87,3%) no. Es decir que mas de una persona entrevistada de
cada 10 personas con VIH, tiene un hijo o hija con VIH.

15 El cuestionario del indice de Estigma no permite ahondar las razones por las cuales las personas que estan
bajo tratamiento contra el VIH no estan recibiendo medicamentos antirretrovirales.

16 En este contexto acceso significa que los medicamentos estan disponibles y son gratbuitos o que la persona
tiene forma de pagarlos.
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Salud sexual y reproductiva

Una vez que fueron diagndsticadas VIH positivo, solo 93 personas (36.3%)
recibieron consejeria sobre sus opciones reproductivas; 133 personas no
(52%); mientras que 30 respondieron que no correspondia.

58 personas (22,7%) fueron aconsejadas por profesional de la salud, no
tener hijos después de que se les diagnosticé el VIH positivo, al menos una
vez; 168 personas (65,6%) dijeron que no; y 30 personas que no correspon-
dia (11,7%).

Por el diagnéstico de VIH, 22 personas (8,6%) se sintieron coaccionadas a
esterilizarse por profesionales de salud; 207 personas (80,9%) dijeron que
no; y 27 personas (10,5%) dijeron que no correspondia.

En cuanto a la existencia de condicionamientos sobre uso de ciertas formas
de anticoncepcién para obtener tratamiento antirretroviral; 4 personas res-
pondieron que si (1,6%); 184 personas (71,9%) indicaron que no; 26 perso-
nas (10,2%) que no correspondia la pregunta; y 42 personas respondieron
que no sabian (16,4%).

Preguntas especificas sobre salud sexual y reproductiva a mujeres

De las 126 mujeres que participaron en este estudio, al preguntarse-
les si en los Ultimos 12 meses, algun profesional de la salud les habia
forzado a terminar sus embarazos por su status de VIH positiva, 71
mujeres respondieron que no (56,3%) y 55 mujeres respondieron que
no aplica (43.7%).

Al preguntarseles a dichas mujeres, si algin profesional de la salud les
habia forzado a tomar opciones por algin método en lugar de dar a luz
debido a su condicién de VIH positivo, 14 respondieron que si (11,1%); 57
que no (45,2%) y 55 mujeres respondieron que no aplica (43,7%).

Se investigd sobre la coercién por parte de profesionales de salud en lo
referente a alimentacién de los infantes, 12 (9,6%) personas se sintieron
obligadas a adoptar ciertas formas de alimentacién; 58 respondieron que
no (46%) y 55 respondieron que no aplica (43,7%).
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Al preguntarseles a las 126 mujeres que participaron en el estudio, si se les
habfa administrado alguna vez tratamiento antirretroviral para prevenir la
transmision del VIH de madre a hijo/a durante el embarazo, 120 mujeres
respondieron la pregunta.

De las 120 mujeres que respondieron a la pregunta, 47 dijeron que si (39,2%);
9 que no (porque no sabia que ese tratamiento existiera) (7,5%); 3 mujeres
(2,5%) sefalaron que no tuvieron acceso a dicho tratamiento; y 61 mujeres
(50,8%) dijeron que no eran VIH positivas cuando estaban embarazadas.

Si tomamos el dato que 59 mujeres eran ya VIH positivas cuando estuvie-
ron embarazadas, tenemos que de la poblaciéon total de mujeres objeto
del estudio (126), el 47% de las mismas ha vivido procesos de embarazo en
situacion de VIH positivo.

De cada 10 mujeres entrevistadas que necesitaban terapia antirretroviral para
prevencion de la transmision vertical, casi 8 la recibieron, 2 no la recibieron
ya sea por desconocer el tratamiento o por falta de acceso al mismo.

Al preguntarseles a las mujeres que tomaron parte en el estudio, si habian
recibido informacién sobre embarazo y maternidad saludables como parte
del programa para prevenir la transmisién del VIH de madre a hijo/a, 50
mujeres indicaron haber recibido dicha informacion.

Retos y desafios para las pruebas diagnésticas.

Los principales problemas con relacién a las pruebas y el diagnéstico, per-
cibidos por las personas entrevistadas son:

e faltan profesionales psicélogos para la expedicion y contencién de los
diagnésticos de los pacientes (50 personas, 19,5%);

* necesidad de separar las areas de consulta de las personas con VIH de
las personas que alin no han hecho su test (35 personas, 7,4%),

® |ugar en donde actualmente se realiza el pre test y la entrega de los re-
sultados no permite la privacidad y la confidencialidad (20 personas)

17 Debemos recordar que 110 mujeres indicaron tener hijos en la actualidad. Llama la atencién que 10 mujeres
mas respondieron a la pregunta, lo que hace 120 mujeres de un total de 126 que respondieron a la pregunta. El
hecho de que 120 mujeres hayan respondido a la pregunta no quiere decir que en el momento de la entrevista

o en los Gltimos 12 meses hayan estado embarazadas, aunque es probable que en algin momento anterior lo
hayan estado. El dato de cudntas mujeres estaban embarazadas no se recogié porque el instrumento utilizado no
contempla recogerlo de esa manera.
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* necesidad de tener lugares mas amplios de servicio diferenciado las 24
horas (20 personas);

* tener mas lugares para pre y post test con consejeros pares (22 personas);
* mejorar la atencién a la hora de los resultados (10 personas);

* contar con mas profesionales de salud para una mejor atenciéon y rapi-
dez (20 personas);

* es necesario liberar los aranceles para realizar los estudios laborato-
riales (5 personas);

* a veces hacen faltan algunos insumos para realizar las pruebas, y la
gente que viene del interior vuelve a sus casas sin haberse hecho los
estudios (10 personas).

Sobre los retos, dijeron que era importante descentralizar la realizacién del
test de Elisa, que se habilite un nimero mayor de laboratorios donde reali-
zarse el test; y que se mejore la confidencialidad. Dijeron también que era
importante capacitar de manera adecuada a las personas que entregan los
resultados, para que expliquen de manera correcta los mismos sin equivo-
caciones y que no se permita la entrega de resultados a nadie, a no sera la
misma persona a la que pertenecen los resultados del estudio.

Con relacién a compartir el estado VIH positivo y la confidencialidad.

La mayoria de las personas entrevistadas advirtié lo dificil de compartir el
diagnéstico por la falta de confidencialidad. Muchos habian compartido
sus resultados con sus parejas, y en algunos casos con sus hijos/as, pero era
mas dificil llegar a otros miembros de la familia. Comentaron sobre como
costaba abrirse a otros, que no fueran sus pares, por temor a la falta de
confidencialidad. Expresaron que, el compartir el estado VIH positivo es un
proceso y lleva tiempo.

Algunas personas dijeron que el haber contado su situacion, les llevé a tener
malas experiencias, ya que luego, se percataron que las personas a quienes
confiaron su estado, fueron indiscretas y difundieron la informacién. En
algunos casos, dijeron que no tenian certeza del respeto a la confiabilidad
por parte de las personas encargadas de entregar los resultados.

Alrededor de un 20% de las personas entrevistadas dijo que habia compar-
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tido su estado de VIH positivo y que podia llevar una vida normal. Algunas,
sin embargo, se quejaron que al compartir la informacién en algunos luga-
res de trabajo, fueron obligadas a renunciar.

Como reto consideraron importante formar al personal de salud, de edu-
caciéon y de las empresas en temas de derechos humanos; y derechos de
las personas con VIH.

Con relacién al tratamiento antirretroviral.

Un grupo de personas (20 personas) indicd que actualmente no hay incon-
veniente con los antirretrovirales, pero que en el pasado habian escaseado;
otro grupo indicd que no tenia ningln problema porque no estaban bajo
este tratamiento (10 personas); otro grupo dijo que no tiene problemas
porque mensualmente le entregan su tratamiento de antirretrovirales (30
personas).

Alrededor de 15 personas, indicaron que han tenido muchos problemas
con los antirretrovirales porque les ha dado diarrea, dolor de estémago o
reacciones en la piel. Dos personas indicaron que a veces no les han dado
el tratamiento para un mes y como vienen del interior se les hace dificil
buscarlos.

Los retos que destacaron: que seria importante que PRONASIDA habilite
farmacias a nivel nacional; brindar una mejor explicacién sobre cémo admi-
nistrar los antirretrovirales; que se garantice que no falten los mismos; que
se tengan mas medicamentos disponibles para enfermedades oportunis-
tas; y que a medida que la ciencia avance se tenga al alcance medicamen-
tos de nueva generacion y més actualizados.

Expresaron la necesidad de mejorar el esquema de seguimiento a los pa-
cientes; asi como darles mejores explicaciones sobre sus esquemas de tra-
tamiento y las implicancias de los mismos. Consideraron oportuno llevar un
registro de adherencia personal al mejor esquema.

Con relacién a tener hijos cuando una persona es VIH positiva.

Un grupo no tenia planes de tener hijos/as (por su edad, su opcién sexual
u otras razones, alrededor de 30 personas); a otro grupo no le gustaria
arriesgarse a tener hijos/as (15 personas); para otro grupo, el embarazo
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deteriora mas rapido la salud de las madres VIH positivas, y sobre el ries-
go de que los nifios y las nifias queden huérfanos a muy temprana edad.

Una persona habia tenido la experiencia de tener hijos/as siguiendo las ins-
trucciones que le dieron y que no tuvo ninguna complicacién, por lo que
el bebé nacié sin virus. Un grupo no contesté la pregunta, por considerarla
que no correspondia (30 personas).

Como reto, conformar un equipo para lavado de semen en Paraguay, y de
esa manera asegurar al 100% que el nifio o la nifia vendra sano/a (3 perso-
nas solicitaron esto).

18 Estas instituciones fueron: las comisiones de Equidad, Género y Desarrollo Social de la Cédmara de Senadores
y las de Equidad Social y Género y la de Derechos Humanos y Asuntos Indigenas de la Camara de Diputados, el
Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas (UNFPA) y el Centro de Documentacion y Estudios (CDE) . Entre las
publicaciones que este grupo lideré se encuentran: 1. Discriminacion-es. Asuncién, Paraguay, Julio 2006. 27 pp.; 2.
Cuaderno de Trabajo para debatir Anteproyecto de Ley contra toda forma de discriminacion. Asuncion, Paraguay,
Julio 2006. 42 pp.
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Los estudios sobre Estigma y Discriminacion no han sido un tema frecuente
en los estudios socio-antropolégicos en Paraguay. Si bien, en los dltimos
afios se ha hecho un esfuerzo por documentar dichas situaciones a partir de
una serie de iniciativas nacidas en el mes de noviembre del 2003, cuando
cuatro instituciones firmaron el Convenio por la No Discriminaciéon'®, los
trabajos han sido mas bien de orden teérico o de tipo legislativo. Por otro
lado, los estudios relacionados con grupos VIH positivos afectados en sus
derechos por discriminacion y estigma son aln mas escasos.

Como se sabe en muchos lugares del mundo, el estigma y la discriminacion
a causa del VIH generan ademés de rechazo personal, segregacion social,
estigmatizacion interna, y a menudo una serie de violaciones a los derechos
humanos. Estas suelen muchas veces estar acompanadas por situaciones
homofébicas generadoras de violencia contra estos grupos.

A partir de la iniciativa emanada de la Red Global de Personas que Viven
con VIH y sida (GNP); la Comunidad Internacional de Mujeres Viviendo con
VIH/SIDA (ICW); la Federacion Internacional de Planificacion de la Familia
(IPPF); y el Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH y sida
(ONUSIDA) sobre el indice de Estigma en Personas con VIH, la Fundacién
Vencer puso en marcha un proceso investigativo que le permitiera estimar
dicho indice en el Paraguay, con el apoyo del Fondo de Poblacién de las
Naciones Unidas.

Se tomd una muestra de 256 personas con VIH y sida, ambos sexos (48%
sexo masculino; 49,3% sexo femenino; y 2,7% transgénero), en edades
comprendidas entre 15 a 50 afios. Como era de esperarse, el grupo etareo
con mayor representaciéon lo tuvo la poblacion entre 30 a 39 afios, que
coincide con los datos reportados por el Ministerio de Salud que sitda en
esa franja etdrea a la poblacion mas afectada. De la misma manera, se
tomd una muestra que cubrié las principales zonas del pafs, tanto la ciudad
de Asuncién (con un 51,6% de la muestra); como el departamento Cen-
tral (30,6%); departamento de Itapua (3,6%), 10,5% en el departamento de
Alto Parang; 3,9 en Caaguaz.
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Las preguntas que nos formulamos fueron: ;Cuéles son las diferentes for-
mas de estigma y discriminacion que se presentan en Paraguay, medidas
a través del cuestionario de indice de estigma en personas viviendo con
VIH? ;Como se manifiestan esas diferentes formas a nivel individual, fami-
liar, institucional y de las politicas publicas? ;Cual ha sido la respuesta de
las personas que viven con el VIH y sida a la discriminacién, el estigma'y la
negacion?

Sobre datos generales

De las personas que participaron en el estudio, el porcentaje mayor de la
muestra estuvo entre personas de 30 a 39 afios con 41% (105 personas). Le
sigue en orden de importancia la poblacion entre 25 a 29 afios con un 21%;
y luego de 40 a 49 afios, con un 19%.

Un 28,1% (72 personas) tiene menos de un afio de ser VIH positivos; 94
personas (36,7%) indicaron que llevaban entre uno a cuatro afios de vivir
con el virus. Es decir, casi el 65% de la muestra corresponde a personas
afectadas por el virus en los Gltimos 4 afos, lo que muestra la presencia de
la epidemia de manera constante. Sélo un porcentaje menor (2,3%) dijo
tener mas de 15 afios de estar con el virus.

El 29,7% de personas ha asistido a la escuela primaria (lo que no significa
que llegaron a concluir dichos estudios, porque la forma en la que el cues-
tionario establecia la pregunta no daba oportunidad de preguntar si habian
concluido o no); 44,9% ha asistido a la escuela secundaria.

Al comparar los resultados entre hombres y mujeres con relacién a la edu-
cacién vemos que las diferencias entre hombres y mujeres son significa-
tivas. Mientras que el 35% de las mujeres cursé solamente estudios de
secundaria, en el caso de los hombres la cifra alcanza un 52,8% (una dife-
rencia de 18%); lo mismo acontece en el caso de los estudios universitarios
en donde los hombres llegan a un 31% y las mujeres tan solo a un 16,7%
(diferencia de 14,3%).

Sobre el estado civil de las personas entrevistadas encontramos que un
25% de la muestra eran solteras (64 personas); 43,3% (111 personas) se
encontraban casadas, en unién libre o con su pareja dentro de la misma
vivienda; el 3,1% de las personas entrevistadas (8 personas) estaba casada
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0 en unién con su pareja pero en viviendas diferentes; un 11,7% (30 per-
sonas) mantenia una relaciéon de pareja pero no vivian juntas; el 7,4% (19
personas) corresponde a personas divorciadas o separadas; y un 9,4% (24
personas) en situacion de viudez.

Al analizar los resultados por sexo, encontramos que la relacion de personas
casadas o en unioén libre en la misma vivienda con su pareja era mayor en
el caso de las mujeres que en los hombres (51.6% vs. 35.8%); aunque en la
actualidad, el 75% indicé estar llevando una relacién de pareja.

Refirié llevar una vida sexual activa, el 89,1% (228 personas); solamente un
10,9% (28 personas) indicé que no.

Con relacién a la situacion laboral, un 21,1% tiene un empleo de tiem-
po completo; un 15,2% cuenta con un empleo de tiempo parcial como
empleado/a; un 16,4% trabaja a tiempo completo como autoempleados/
as; 16,4% trabaja casualmente o autoempleo a medio tiempo; y un 30,9%
no tiene trabajo o estd desempleado. Como puede verse, las cifras de
desempleo son altas; asi como las de subempleo, o de empleo parcial,
lo cual tiene un impacto importante en la generacién de recursos para las
personas con VIH.

Al analizar los resultados por género, encontramos una diferencia impor-
tante entre hombres y mujeres. Mientras que el 31% de los hombres tiene
un empleo a tiempo completo; sélo el 12% de las mujeres goza de igual
derecho. Mientras que el 15,4% de los hombres estd desempleados, en
el caso de las mujeres dicha cifra alcanza un 45%.

Es decir, el grupo poblacional con VIH no sélo no accede a los empleos, o
accede a empleos autogeneradores con bajos ingresos, sino que ademas
las mujeres son las méas afectadas por esta situacion.

El 33,6% de las personas entrevistadas tiene una vivienda en un pequefo
poblado o villa; y el 52,7% en un poblado grande o ciudad, lo que coincide
con los datos del Ministerio de Salud, en cuanto a ir teniendo una notifica-
cion creciente de casos en el interior del pais.

El 47,3% de la poblacion entrevistada (121 personas) indicé convivir con
nifos y nifas de 0 a 4 afios o poblacién juvenil. El 13,7% lo hacia con per-
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sonas adultas o mayores. El 3,9% de los entrevistados convive con nifios o
nifas que habian quedado huérfanos de padre o madre afectados por el
sida.

El 22,7% de la poblacién entrevistada indicé ser hombres que mantienen
relaciones sexuales con hombres (58 personas); 6 personas (2,3%) se iden-
tificaron como gays o lesbianas en primera opcién; aunque posteriormente
en una segunda opcién, 25 personas mas seleccionaron esta categoria (lo
que alcanza un 12,1%); 23 personas se identificaron como trabajadoras/
es sexuales (9%); 5 personas indicaron ser usuarias de drogas (1,9%); y 7
personas se identificaron como transgénero (2,7%); recordando que la pre-
gunta permitia tomar més de una categoria (hubo personas que marcaron
hasta 4 categorias); 168 personas (65,6%) indicaron no estar en ninguna de
las categorias anteriores.

El 7,4% del grupo entrevistado (19 personas) no posee discapacidad.

Al preguntarseles si en el mes pasado algin miembro de la familia ha care-
cido de suficientes alimentos para comer; 34 personas respondieron que si
(13.4%), fundamentalmente debido a causas de probreza.

Estigma y discriminacién

Del total de personas entrevistadas, el 12% indicé haber sido excluida
de reuniones sociales (4,3% una vez; 6,6% varias veces; 1,2% frecuen-
temente). El 3,5% dijo que fue por causas relacionadas a su condicién
VIH positivo; y otro 5% dijo que ademéas de su condicion VIH positivo
hubo otras razones.

Con relacién a la exclusiéon de actividades religiosas, solamente 11 perso-
nas (4,3%) habian vivido esta situacion.

De la misma manera al preguntar sobre exclusion de actividades familiares,
el 16,8% habia sufrido esto (4,7% dijo que fue una vez; 9.8% dijo que fue
varias veces; 1,9% dijo que ha sido de manera frecuente).

Llama la atencién que en el dambito familiar se presentan més casos de se-

gregacion (16,8%); seguido de actividades sociales (12%), y actividades re-
ligiosas (4,7%).
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Sobre el tema de las murmuraciones, el 56% de los entrevistados dijo haber
vivido dicha situaciéon. El 5.5% indicé que una vez; 32% sefialé que unas
cuantas veces; el 18,8% dijeron que esto sucedia frecuentemente. El 46%
expresa que esto se debia a su condicién VIH positiva y algunas veces a

otras razones asociadas (8%). Se destaca que con las murmuraciones, el
grupo de personas entrevistadas se siente bastante vulnerada.

El 26% indicé haber sido insultado/a verbalmente, acosados/as o amenaza-
dos/as. 18,7% dijo que era por su condicién VIH positivo.

El 11,3% se sinti6 amenazado/a, el 7,6% dijo que esto se debia a su con-
dicién VIH positivo. El 9% dijo que habian sido agredidos/as fisicamente
(5,5% por su condiciéon VIH positivo). De estos, el 4,3% dijo que el agresor
habia sido su pareja; 1,1% por otro miembro familiar; 1,1 por un conocido;
y 1,5% por desconocidos.

Al preguntérseles si habian sido estigmatizados o discriminados por razones
diferentes a su condicién de VIH, el 31,2% del total de la muestra indico
que efectivamente fue por otras razones; 15% por tener una orientacion
sexual diferente; 5,8% de las personas entrevistadas por ser trabajadoras
sexuales.

El 18,7% sufrié presion psicoldgica (48 personas). El 14,4%) indicd haber
experimentado rechazo sexual como resultado de su condicién de VIH posi-
tivo. 9% habia sufrido discriminacion incluso por otras personas VIH positivo.

El 20,3% dijo que su pareja habia sido discriminada por otros miembros del
grupo familiar debido a su condicién de VIH positivo.

Al preguntarse de manera directa si habia experimentado alguna forma de
estigma y/o discriminaciéon por su condicion VIH positivo en los dltimos 12
meses, 144 personas (56,25%) indicaron que efectivamente. Este dato es
altamente revelador, en cuanto que en las secciones anteriores las cifras
eran mas bajas. El 17,2% dijo que la gente tiene temor de que se le trans-
mita; 28% afirmé que la gente no comprende bien cémo se transmite el
VIH; 3,5% dijo que la gente piensa que tener VIH es algo vergonzoso; 1,6%
respondié que habia prejuicios religiosos.

Al preguntarseles con qué frecuencia se habian visto forzados a cambiar su
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lugar de residencia un 17,6% dijo que una vez; y 5,9% dijo que unas cuantas
veces. 15,7% indicaron que fue por su condicién de VIH positivo. Esta cifra
es relativamente alta, si toma en cuenta que no es una tarea fécil estar bus-
cando casa para vivir y luego realizar la mudanza.

Con relacién a la pérdida de empleo, el 8,5% dijo que perdieron su empleo
a causa de ser VIH positivos. El 9,7% dijo que habfan tenido que cambiar de
trabajo, el 5,8% dijo que se debid a su condicién de VIH positivo.

El'1,1% dijo que tuvo dificultades con instituciones educativas por su condi-
cién de VIH positivo; el 16,8% indicoé que tuvo dificultades con instituciones
de salud por su condicién VIH positivo. El 3,1% dijo que en algunas ocasio-
nes, por su condicién VIH positivo, se les habian negado los servicios de
planificacion familiar. Este dato es muy importante si se toma en cuenta la
relaciéon estrecha que las personas VIH positivo deben de establecer con los
servicios de salud.

Estigma interno

Con relacién al estigma interno, el 32,9% indicd que durante los ultimos
12 meses se habia sentido avergonzado debido a su condicién de VIH po-
sitivo; el 44,1% dijo sentirse culpables. El 53,5% se culpa asi misma por su
condicion; el 30% de las personas indica culpar a otros/as por su situacion.
El 43.1% tiene baja autoestima; el 6,7%) dijo que sentia que debia ser casti-
gadoy el 22,1% tiene sentimientos suicidas.

Con relacién al estigma interno, se ve la profunda necesidad que tienen las
personas afectadas por el VIH, no sélo de consejeria y grupos de auto-apo-
yo sino también del apoyo de profesionales en psicologia o en psicoterapia
que les puedan ayudar a manejar de mejor manera su situacion actual.

Lo anterior se vuelve a corroborar en el hecho de que el 32,9% indicd que
habian preferido no asistir a reuniones sociales; el 24,3% indicd que se aisl6
de su familia y amistades; el 9,1% indicé haber tomado la decision de dejar
de trabajar; el 9,8% habia tomado la decisién de no solicitar un empleo o
ascenso laboral; el 13% indicé no haber aprovechado una oportunidad de
educacién o de capacitacion. El 25,7% decidié no contraer matrimonio
33,5% decidié no tener relaciones sexuales; 59,8% decididé no tener hijos;
39,5% evitd ir a una clinica local cuando lo necesitaban; 37,5% evitd tener
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que ir a un hospital cuando lo necesitaban (varias de dichas personas indi-
caron que esto lo hicieron porque no querian contar su diagnéstico de VIH
positivo).

De nuevo, los datos relacionados con el estigma interno nos llaman a la
reflexion, aunque es claro que las primeras reacciones siempre son de alar-
ma, preocupacién, miedo y no saber qué hacer. Conforme las personas se
involucran y participan en las redes o grupos de apoyo, van cambiando de
manera positiva sus apreciaciones. Por ejemplo, el 33.5% dijo que tom¢ la
decisién de no tener relaciones sexuales, pero cuando se les pregunté si
llevaba en el momento actual una vida sexual activa, el 89.1% dijo que si;
s6lo un 10,9% dijo que no.

Al preguntarseles sobre sus miedos, el 65,2% indicé que tenia miedo a
las murmuraciones; 53,2% a ser insultado o amenazado verbalmente; el
29,4% a ser acosado o amenazado fisicamente y el 17,9% a ser agredido
fisicamente.

Al preguntérseles si en los Ultimos 12 meses ha tenido temor de que alguien
no quiera entablar una relacién sexual intima con ellos o ellas debido a su
condicién de VIH positivo; el 65,3% indicd que efectivamente habian tenido
dichos temores.

Es decir, el trabajo de acompafiamiento y apoyo psicosocial a esta pobla-
ciéon se hace una necesidad de primer orden.

Visién desde los derechos humanos

Al preguntarseles a los/las entrevistados/as, si habian oido hablar de la De-
claracién de Compromiso sobre VIH y sida, el 41,6% indicé que si habia
oido hablar; sin embargo, solo el 9,4% de los mismos habian leido con-
tenidos relacionados a dicha Declaracion, y sélo el 8,2% habian leido
sobre la Ley del sida, lo cual habla de un pobre trabajo en capacitacion
y formacién de las personas VIH positivas en temas relacionados con los
derechos humanos.

Veintiseis personas hablaron de haber sido victimas de vulneracién de

derechos (10,4%); 16 de ellas indicaron que fueron forzadas a someterse
a un procedimiento médico o de salud, incluyendo pruebas de VIH; 6
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personas indicaron que se les negé un seguro de salud o de vida debido
a su condicién de VIH positivo; 1 persona indicé que fue arrestada por
cargos relacionados con su condicién de VIH; 3 personas indicaron que
tuvieron que revelar su condicién de VIH positivo para poder ingresar a
otro pais.

Sin embargo, al preguntérseles de manera directa si en los Gltimos 12 me-
ses habian percibido que sus derechos como persona con VIH habian sido
violados, 110 personas (43%) indicaron que si.

El problema es que muchas de estas personas confunden violacién de de-
rechos con asuntos y disputas familiares, pero también como lo manifes-
taron muchos de los entrevistados, al no dar a conocer su condicién de
VIH positivos, sino solamente a sus familiares, consideran que no es ésta la
razén por la que sus derechos se vulneran. Si bien, los estudios de casos y
ciertas preguntas especificas, muestran una serie de patrones de compor-
tamiento violatorio a los derechos humanos tanto de personal de salud, de
educacién, de empleo, etc.; muchas veces, dichos comportamientos no
son identificados por las personas con VIH como tales.

Por eso, al preguntérseles si alguno de ellos habia tratado de obtener una
reparacion legal por dafios por la violacién de sus derechos como personas
con VIH, Unicamente 14 personas (5.5%) lo habian intentado; de éstos 12
personas habian comenzado un proceso en los Ultimos 12 meses. De es-
tos, 7 indicaron que el asunto habia sido resuelto; y 5 mas indicaron que el
asunto esta todavia en vias de ser resuelto.

Al preguntérseles si habian tratado que algin empleado de Gobierno tome
medidas en contra de la violacién de sus derechos como persona con VIH,
solo 9 personas (3,5%) indicaron haber solicitado a alguien. Pero también,
al preguntérseles si habian tratado de que algun politico local o nacional
tomara medidas en contra de la violacién de sus derechos como persona
con VIH, sélo 3 personas que habian tomado alguna medida (1,2%).

Esto también se debe al profundo debilitamiento que sufri6 la sociedad
civil durante los largos afios de dictadura que vivié el pais, pero también
al poco esfuerzo que muchas personas con VIH ponen en organizarse al-
rededor de grupos o redes de apoyo que les ayuden en la exigibilidad de
sus derechos.
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Gestién del cambio

Es llamativo sin embargo, que al consultarseles si en los Gltimos 12 meses
habian confrontado, cuestionado o educado a alguien que le estuviera es-
tigmatizando, el 34,3% indicé que si habian hecho algo al respecto.

Cuando se les pregunté si conocian alguna organizacion o grupo al que se
pudiera recurrir para obtener ayuda si experimentan estigma o discrimina-
cion, 196 personas (76,5%) que si conocian dichos grupos. 182 indicaron
conocer grupos de apoyo de personas viven con VIH (71,1%); 167 personas
(55,2%) que conocen el trabajo del PRONASIDA; 89 (35%) respondieron
conocer organizaciones no gubernamentales que trabajan con estas per-
sonas; 64 (25%) informaron que saben de organizaciones basadas en la
fe; 29 personas indicaron conocer a redes de personas que viven con VIH
(11,3%). Por otro lado, 14 personas (5,5%) expresaron conocer organizacio-
nes de derechos humanos; 8 (3,1%) conocer organizaciones no guberna-
mentales de tipo nacional; 5 (1,9%) refirieron conocer bufetes juridicos que
les podrian ayudar; 4 personas (1,6%) indicaron conocer una organizacién
no gubernamental internacional; 4 personas (1,6%) indicaron conocer una
de las organizaciones del Sistema de Naciones Unidas que trabaja en este
campo y 2 dijeron conocer otro tipo de organizaciones participando en
este campo de trabajo.

Pero de nuevo se ve que si bien saben de la existencia de dichos grupos, al
preguntérseles si habian buscado ayuda de algunas de dichas organizacio-
nes para resolver algin asunto relacionado con estigma o discriminacion,
21 personas (8,2%) indicaron que si. Es decir, alin es una cifra bastante baja,
lo que se prueba cuando se les preguntd si eran parte de una red, sélo 55
personas (21,5%) dijo pertenecer a alguna de ellas.

De nuevo, al preguntarseles si en los Ultimos 12 meses habian participado
en algun esfuerzo por desarrollar leyes o politicas relacionadas con el VIH;
16 personas (6,2%) respondieron de manera afirmativa. Sin embargo, al pre-
guntarseles si como personas tenian el poder para influir en las decisiones
que se toman, las personas entrevistadas indicaron lo siguiente:

Con relacién a asuntos legales o de derechos que afectan a las personas

que viven con VIH, 13 personas indicaron que si (5%); 3 poder influen-
ciar politicas gubernamentales locales que afectan a las personas con VIH
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(1,2%); 16 personas (6,2%) indicaron que podrian influenciar proyectos lo-
cales orientados a beneficiar a las personas con VIH; 1 persona respondié
poder influenciar en politicas gubernamentales de tipo nacional que afectan
a las personas con VIH; 14 personas indicaron estar en posicion de poder
influenciar en programas o proyectos nacionales orientados a beneficiar a
las personas que viven con VIH (5,5%); 219 (85,5%) personas indicaron que
no podian influenciar ninguno de los procesos anteriores.

A la pregunta de qué recomendaciones haria a las organizaciones de perso-
nas que viven con VIH y que trabajan contra el estigma y la discriminacion,
las personas entrevistadas respondieron:

Sesenta y siete personas (26,2%), dijeron que lo més importante seria de-
fender y promover los derechos de todas las personas con VIH; 46 (18%),
indicaron que lo mas importante seria dar asistencia a las personas con
VIH, proporcionandoles apoyo emocional, fisico y referencia de apoyo; 26
(10,2%), que seria importante defender y promover los derechos y/o pro-
porcionar apoyo a grupos especialmente marginados (hombres que man-
tienen relaciones sexuales con hombres, usuarios/as de drogas inyectables,
trabajadores sexuales); 46 (18%), que seria importante educar a las personas
que viven con VIH sobre cémo vivir con el VIH (incluyendo la comprension
del tratamiento); y 71 (27,7%), que seria importante aumentar la conciencia
y conocimiento del publico acerca del VIH.
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Conclusiones

Los datos analizados en la investigacion confirman que la mayoria de las
personas con VIH y sida siente y sufre discriminacién y estigma. Esto, segin
sus percepciones, se debe a que la poblacién en general aiin no compren-
de los mecanismos de transmision del VIH.

Esta exclusion social lleva a las personas con VIH a experimentar el estigma
interno que las conduce a los sentimientos de culpa y a la baja autoesti-
ma en particular, manifestados en la autoexclusién de espacios sociales, el
abandono de la familia y de sus amistades.

Como un factorimportante de vulnerabilidad, la encuesta revelé el alto porcen-
taje de desempleo en este grupo, siendo las mujeres quienes principalmente
lo sufren en mayor medida: casi la mitad de las encuestadas, en relacién a
un quinto de los varones, estdn desempleadas; y practicamente sélo una mujer
de cada tres hombres accede al empleo de tiempo completo.

Al abordar la discriminacion por género, nuevamente son las mujeres quie-
nes tienen significativamente menos afos de estudio que los hombres y las
que sufren mayor agresion fisica.

Ante la vulneracion de varios de sus derechos, como ser la negacién de un
empleo, de atencién médica o de acceso a instituciones educativas, fueron
escasas las acciones promovidas para la reparacién legal de la violacion de
sus derechos. Sélo una minoria lo hizo y esto podria deberse también al
bajo nivel de conocimiento que tienen sobre dos de los instrumentos que
hacen referencia a sus derechos: la Declaracion de Compromiso sobre VIH
y la ley de VIH, que para el momento de la investigacion estaba en proyec-
to de modificacion.

Un aspecto negativo de la discriminacién y del estigma interno queda mani-
fiesto cuando a pesar de que practicamente todas las personas encuestadas
reportaron conocer instituciones gubernamentales y no gubernamentales que
pueden ofrecerles apoyo, muy pocas buscaron ayuda cuando lo necesitaron.
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Sin embargo, el nimero de personas que manifesté haber confrontado o
educado a personas que las estigmatizaron en los Ultimos 12 meses, es
casi cinco veces mayor en relacién a quienes tomaron acciones legales.

El principal obstaculo y temor al momento de compartir que es una perso-
na con VIH es la falta de confidencialidad por parte de la sociedad, hecho
que les lleva a ocultar su estado serolégico por miedo al estigma y la ex-
clusion social.

La vulneracién de sus derechos humanos es una constante. Una de cada
diez personas fue coaccionada a someterse a un procedimiento médico de
salud, incluyendo realizacién de pruebas de VIH; una de cada diez mujeres
se sintié obligada a optar por algin método anticonceptivo, incluyendo
esterilizacion definitiva.

A una de cada treinta personas se le ha negado el acceso a planificacion
familiar por su condicién de VIH positivo, siendo las mujeres mas afectadas
en la violacién del derecho al acceso voluntario a la salud sexual y repro-
ductiva.

En cuanto al acceso a informacién, la mitad de las personas refirié no haber
recibido consejeria sobre sus opciones reproductivas luego de la confirma-
cién de su estado serolégico, a pesar de que la mayoria ha manifestado el
deseo de no tener hijos/as principalmente por el deterioro de la salud de
la mujer debido al embarazo y el temor a dejar huérfanos/as.

Al referirse a los problemas o retos vinculados al tratamiento, los principa-
les tienen que ver con la necesidad de recibir informacion sobre los esque-
mas de tratamiento, con un mejor acceso a la medicacidn antirretroviral,
asegurando su disponibilidad, ya que una de cada doce personas no recibe
los antirretrovirales. Otras necesidades son contar con medicacién para las
enfermedades oportunistas, medicamentos de Ultima generacién y con el
seguimiento adecuado de los tratamientos.
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Recomendaciones

Cambiar esta situacién de estigma y discriminacion implica la toma de ac-
ciones intersectoriales y multidimensionales que modifiquen las vulnerabili-
dades estructurales (pobreza, educacion, etc.), las programaticas (respues-
ta nacional a la epidemia) y las individuales (estigma interno).

De ahi la relevancia de dar seguimiento a los estudios y andlisis sobre estig-
ma y discriminacién en personas con VIH y acompanar aquellos procesos
de indole familiar que les vulneran y les discriminan.

Un reto es fortalecer iniciativas legales que promuevan y fomenten los de-
rechos de las personas con VIH, promoviendo exigibilidad y restitucién de
derechos.

Entre los desafios citados estd la descentralizacion de la realizaciéon del
test de Elisa en todo el pais y el mejoramiento del manejo confidencial de
los resultados, asi como contar con mas profesionales preparados/as para
expedir los resultados y contener a las y los pacientes.

Las personas entrevistadas indicaron que seria importante que las insti-
tuciones del pais aumenten la conciencia y el conocimiento del publico
general acerca del VIH, y colaboren a defender y promover los derechos
de las personas con VIH y sida.

Desarrollar estrategias para la atenciéon humanizada de personas con VIH
y sida, que integren el programa de salud sexual y reproductiva con el de
infecciones de transmisiéon sexual y VIH, bajo la supervisién del Ministerio
de Salud como ente rector, es otro de los aspectos sefialados como nece-
sarios de abordar, mejorando el acceso a los servicios de atencién integral
a personas con VIH.

Se debe garantizar la confidencialidad en todos los servicios de salud, in-
cluyendo atencién psicolégica y grupos de apoyo para reducir el estigma
interno que les pueda ayudar a mejorar su calidad de vida y la de sus fa-

milias.

Sensibilizar al personal de salud de las distintas areas y niveles de los siste-
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mas de salud, de educacién, asi como en otros dmbitos como el privado,
particularmente el empresarial, en temas de informacién como derechos
humanos y VIH, efectos en la salud, mecanismos de transmision del VIH,
efectos en la economia, en la sociedad, entre otros.

Otro tema que remarcaron fue la necesidad de fomentar |a participacion de
las personas con VIH para fortalecer el ejercicio de sus derechos.

Y, finalmente, se insta a buscar otras estrategias que contribuyan al gran
desafio de ir derribando los pilares que sostienen el estigma y la discrimi-
nacién y que en si mismos vulneran alin mas, tanto a las personas con VIH
como a la poblacién en general.
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