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RESUMEN

A. Antecedentes

ATHENA Network, AIDS Vaccine Advocacy Coalition
(AVAC) y Salamander Trust, en colaboracién con ONU
Mujeres, han emprendido una revision en multiples
etapas de la situacion global del acceso de las mujeres
a la terapia antirretroviral (TARV).

Esta revision a escala global tiene lugar en un momen-
to decisivo de la epidemia del VIH, en el cual se presta
cada vez mas atencion a las inversiones estratégicas
en salud. Es importante el hecho de que los avances
estratégicos estan determinados por las caracteristicas
especificas del perfil epidémico de una region o pais. El
enfoque de inversion estratégica hace posible un uso
mas focalizado y eficaz de los escasos recursos. Por
ejemplo, en el Africa Subsahariana, la epidemia conti-
nua afectando de manera diferente a mujeres y ninas.
Por lo tanto, una inversion estratégica o de impacto es
sumamente importante para las mujeres que viven con
el VIH. En lugares con acceso al tratamiento, el sida ya
no representa una sentencia de muerte si se cumple
con la adherencia al tratamiento. Al tiempo que el
marco mundial de respuesta al sida se apoya cada vez
mas intensamente en la cobertura ampliada del TARV
vinculada a la supresion viral a largo plazo, el impacto
de las inversiones estratégicas en salud reviste gran
importancia para las mujeres y las ninas.

En 2014, las metas de accién acelerada de ONUSIDA
para acabar con la epidemia promovieron el enfoque
90-90-90. El objetivo es que para 2020 el 90 % de las
personas que viven con el VIH conozcan su diagnostico,
el 90 % de ellas inicien el TARV, y el 90 % de quienes
estén en tratamiento logren la supresion de la carga
viral. En 2015, la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) publicd nuevas pautas recomendando que la
terapia antirretroviral sea ofrecida inmediatamente
a todas las personas que viven con el VIH, indepen-
dientemente del recuento de células CD4, teniendo
prioridad aquellas cuyo recuento CD4 sea menor que
350. Asimismo, sugiere que las personas altamente
vulnerables a la infeccion por el VIH inicien una pro-
filaxis oral previa a la exposicion como parte de una

combinacién de enfoques de prevencion. Estas pautas
han sido esclarecidas y ampliadas en 2016. Los prime-
ros resultados obtenidos del estudio sobre el momento
estratégico para el tratamiento antirretroviral (START
por sus siglas en inglés) demuestran que el inicio tem-
prano del tratamiento puede reducir la probabilidad de
que las personas que viven con el VIH padezcan otras
enfermedades. Las nuevas pautas de la OMS incluyen
la recomendacion de que todas las personas seropo-
sitivas inicien el tratamiento lo mas pronto posible y
permanezcan en tratamiento de por vida.

Teniendo en cuenta esta informacién, ONU Mujeres
y sus colaboradores en la revisién identifican una
necesidad apremiante de evaluar si los programas de
tratamiento estan llegando a toda la diversidad de mu-
jeres que viven con el VIH. Es crucial comprender qué se
sabe sobre los factores que influyen en las opciones de
las personas con respecto al inicio y continuacion del
TARV, asi como la adherencia/retencién en la atencion.
Asimismo, es importante identificar las lagunas de
conocimiento.

Esta revision se nutre de un marco sensible al género
y basado en los derechos humanos para explorar los
factores a niveles micro, meso y macro que afectan las
experiencias de las mujeres con respecto a la disponibi-
lidad del tratamiento y su propio proceso decisorio de
iniciarlo. Las conclusiones presentadas en este informe
abordan la interaccion entre los factores estructurales
que influyen en el acceso general de las mujeres a la
salud y a los recursos necesarios. El analisis abarca
factores que incluyen la pobreza, seguridad econdmica,
toma de decisiones, estigma y discriminacion, entre
otros. Abordar el constructo del acceso al tratamiento
con un enfoque sensible al género y basado en los
derechos humanos permite tener una valiosa vision de
la disponibilidad, accesibilidad econémica, aceptacion
y calidad de los componentes. Este conocimiento es
critico para el desarrollo de programas de atencion,
tratamiento y apoyo eficaces, y controlados y dirigidos
por las mujeres. Sin dicho enfoque, la expansién de la
terapia antirretroviral no puede tener éxito.
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CUADRO 1

Marco: enfoque sensible al género y basado en los derechos humanos

«La adopcion de un enfoque basado en los derechos
humanos (EBDH) tiene por objeto propiciar avances
mejores y mas sostenibles del desarrollo analizando
y combatiendo las desigualdades, las practicas
discriminatorias (de jure o de facto) y las relaciones
de poder injustas que encierran a menudo en su
nucleo los problemas de desarrollo... La eliminacion
de toda forma de discriminacién es el nucleo de
un EBDH. La incorporacion de la problematica
de género es una estrategia clave para lograr la
igualdad de género y eliminar todas las formas de
discriminacion por razén de sexo.» (OMS, 2009)?

Objetivo: todos los programas, politicas y asistencia
técnica deben reforzar la aplicacion de los derechos
humanos.

Proceso: las normas y los principios de derechos
humanos orientan la programacion en todos los
sectores. Algunos elementos fundamentales son:

« Participacion e inclusion.

Sostenemos que estas conclusiones tienen profundas
implicaciones para las respuestas politicas, programati-
casy presupuestarias, y las intervenciones que abordan
las necesidades y derechos de las mujeres.

Afin de que quienes formulan las politicas se aseguren
de que las respuestas biomédicas estén basadas en en-
foques de derechos humanos que reflejen, amplifiquen
y estén orientados por las voces de las mujeres que
viven con el VIH, es necesario transformar el disefio de
los programas de tratamiento y asignacion de recursos
para respaldar los esfuerzos comunitarios.

Esta revision del acceso al tratamiento a nivel mundial
es la primera de su clase. Existen pocos ejemplos que
situen a las mujeres en el centro del disefio y la imple-
mentacion de los analisis del acceso al tratamiento
dirigidos y llevados a cabo por pares. Esta revision a
escala global en multiples fases mejora nuestra com-
prension de las experiencias, realidades, necesidades,

PRINCIPALES BARRERAS PARA EL ACCESO DE LAS MUJERES
AL TRATAMIENTO DEL VIH: UNA REVISION A ESCALA GLOBAL

- Igualdad y no discriminacion.

+ Rendicion de cuentas.

Resultados:  prioridad  del desarrollo de la
capacidad de los garantes de derechos para
cumplir sus obligaciones y los titulares de derechos
para reclamar sus derechos.

Un enfoque basado en los derechos humanos busca
garantizar el derecho a la salud y otros derechos
humanos relacionados con la salud.

La aplicacion de la perspectiva de género asegura
que las personas de todos los géneros tengan
derechos: les corresponde tener las condiciones
—entre ellas el acceso a atencion sanitaria— que
les permitan proteger y promover su salud; par-
ticipar de manera significativa en las decisiones
que afectan sus vidas; y exigir rendicion de cuen-
tas de las personas e instituciones que tienen el
deber de tomar medidas para hacer posible la rea-
lizacién de esos derechos. (UN Millennium Project,
2005: 4)?

visiones y prioridades de las mujeres que viven con el
VIH en relacion con el acceso al tratamiento. La revision
utiliza una extensa metodologia de multiples fases y la
participacion significativa de mujeres que viven con el
VIH.

B. Objetivos de la revision

La revisién informa los esfuerzos coordinados de par-
tes interesadas para poner en practica la «Estrategia
ONUSIDA 2016-2021: Accion acelerada para acabar
conelsida».*Este enfoque concuerda con los Objetivos
de Desarrollo Sostenible (ODS), un mandato para la
accion global colectiva con el propédsito de resolver
problemas complejos y mejorar el bienestar de todos
los pueblos. Poner fin al sida es parte integral del man-
dato de los ODS. La estrategia de ONUSIDA reconoce
la importancia de abordar las necesidades integrales



de las personas que viven con el VIH. Siguiendo esta
linea, los objetivos principales de este informe son:

« Comprender mejor la dinamica de la cobertura
y el acceso al tratamiento antirretroviral para
las mujeres a escala global complementando
los indicadores actuales con conocimientos en pro-
fundidad provenientes de las experiencias vividas.

+ Identificar las principales barreras para la atencion
y tratamiento del VIH dentro de las esferas de
influencia psicosocial, del hogar, familiares y
comunitarias (micro), de los servicios de salud
(meso) y nacionales (macro).

« Reanudar las discusiones sobre medir |a
accesibilidad del tratamiento utilizando marcos
que evalten la capacidad de las mujeres de recibir
servicios de salud mas amplios.

» Estudiar las barreras de accesibilidad en las evalua-
ciones nacionales.

- Desarrollar conclusiones clave para informary
ofrecer recomendaciones relativas a las politicas y
programas.

Este resumen destaca los hallazgos de las siguientes
fuentes:

+ Una extensa revision de la literatura tanto
gris como arbitrada relacionada con el acceso
de las mujeres al tratamiento, y un analisis sin
precedentes de los datos desagregados por sexo,
disponibles y suministrados por PEPFAR, GFATM,
ONUSIDA y otras fuentes.

+ Undialogo global, participativo e innovador con
mujeres que viven con el VIH a través de grupos
focales (GF) en cada pais, entrevistas personales
y un espacio virtual para el dialogo. Todas las
herramientas de recoleccion de datos para esta fase
fueron disefiadas y puestas en practica por mujeres
que viven con el VIH bajo la supervision de un grupo
de referencia global (GRG) de mujeres que también
viven con el VIH.

- Tres estudios de caso nacionales que implicaron
discusiones de grupos focales, analisis bibliografi-
coy revision de politicas.

C. Generalidades de la
metodologia: un enfoque de tres
fases para amplificar las voces de
las mujeres

La revision a escala global del acceso de las muje-
res al tratamiento antirretroviral comprendié tres
fases; cada una de ellas informé el desarrollo de la
siguiente.* La recoleccion de datos se realizé entre
julioy agosto de 2014 (revision bibliografica); entre
setiembre y diciembre de 2014 (didlogos con las co-
munidades); y entre abril y julio de 2015 (estudios
de caso con GF y entrevistas). La revision biblio-
grafica identificé el conocimiento actual sobre la
capacidad de las mujeres de acceder a TARV y puso
de relieve las principales lagunas de conocimiento
(Fase 1). Los temas que surgieron del andlisis bi-
bliografico fueron utilizados para elaborar guias de
discusion para los 12 dialogos comunitarios y nueve
entrevistas personales mantenidas con mujeres en
cuatro paises. También se encontraba disponible un
foro en linea para alentar aportes y debates (Fase
2). Las experiencias que las mujeres expusieron en
los dialogos y las entrevistas fueron comparadas
con los resultados de la revisién bibliografica y
proporcionaron temas generales explorados a conti-
nuacion en los casos de estudio de tres paises (Fase
3). Ademas, entre setiembre y diciembre de 2016, se
realiz6 una busqueda de literatura actualizada con
el fin de incluir estudios recientes.

Las tres fases interconectadas de este proyecto glo-
bal fueron disenadas, implementadas o validadas
por mujeres que viven con el VIH. En cada etapa, la
investigacion utilizé un marco de analisis multinivel
para identificar las barreras de acceso al tratamien-
to antirretroviral para las mujeres en las siguientes
esferas de influencia: psicosocial, familiar, del hogar
y comunitario (micro); servicios de salud (meso); y
nacional y geopolitico (macro). Los enfoques partici-
pativos utilizados en esta revision asignaron tareas
de liderazgo a mujeres que viven con el VIH, en el
disefio, implementacion y revision de los hallazgos.
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CUADRO 2
Palabras clave de busqueda (Fase 1)

(Des)igualdad de

Tratamiento Mujeres
género
ARV/TARV Nifias Normas
(sociales)
TARV/
tratamiento e e Violencia
) h embarazo
antirretroviral[1]
Op.cllon B+/ Adherencia
Opcion B plus
Prueba
PrEp obligatoria
Retencion
Violencia de
género/VG
Violencia de
pareja/VDP
Notificacion
Penalizacion

Busqueda finalizada e incluida en la revision.

Fase 1

Se llevé a cabo una revision bibliografica inicial para
identificar dudas y lagunas en la literatura existente,
tanto la gris como la arbitrada, relacionada con el
acceso de las mujeres al tratamiento. Este analisis
también obtuvo una cantidad sin precedentes de
datos desagregados por sexo de PEPFAR, GFATM,
ONUSIDA Yy otras fuentes.

Resumen de la metodologia: se realizaron blusquedas
en PubMed, Popline y Google Scholar utilizando
palabras clave (Cuadro 2). Las busquedas también
examinaron conjuntos de datos nacionales y glo-
bales (informes de avance de ONUSIDA, PEPFAR, el
Fondo Mundial) e informacién recopilada en las
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Buscado, pero se encontraron pocos datos
desagregados por sexo en estas areas clave.

encuestas nacionales de salud y VIH. Los socios del
proyecto complementaron la exploracién solicitando
datos de investigacion a sus socios/contactos a tra-
veés de Listserv. Incluimos documentos publicados
en los ultimos 10 anos, salvo estudios fundacionales
mas antiguos. Se emplearon busquedas simples (p.
ej., tratamiento + VIH + mujeres), seguidas por com-
binaciones de palabras mas complejas para obtener
informacion especifica (Cuadro 2).

Fase 2

Los hallazgos de la revision bibliografica ayudaron a
definir la estructura y el enfoque de una guia de dis-
cusién desarrollada para facilitar el intercambio de
experiencias entre pares, las inquietudes, preguntas



y recomendaciones de toda la diversidad de mujeres
que viven con el VIH. La guia fue utilizada en una
serie de dialogos comunitarios en Bolivia, Camerun,
Nepal, Tunez, y fue adaptada para las entrevistas
personales con mujeres que viven con el VIH.

Resumen de la metodologia: se mantuvieron dia-
logos comunitarios entre mujeres que viven con
el VIH mediante 12 discusiones de grupos focales
dirigidos por pares en cuatro paises y mas de
cuatro idiomas, nueve entrevistas en profundidad
individuales,y un foroen linea moderado entre se-
tiembre y diciembre de 2014, con ayuda de guias
de discusion desarrolladas y revisadas por pares.
El trabajo fue guiado por un Grupo de Referencia
Global (GRG) de 14 mujeres que viven con el VIH,
de diferentes contextos, incluidas mujeres en
diferentes etapas de su vida y un sinnimero de
experiencias con drogas, trabajo sexual®, conflic-
to, migracién, arresto y prision. También hubo
participantes lesbianas y transgénero.

El objetivo de los dialogos comunitarios fue obte-
ner un conocimiento directo de las experiencias
de las mujeres relativas al acceso a atencion y
tratamiento del VIH. Este esfuerzo contribuyé a
esclarecer las diferentes barreras contextuales (y
los catalizadores) de acceso al tratamientoy adhe-
rencia que enfrentan las mujeres a nivel micro,
mesoy macro,y como se entrecruzan. El proposito
de los dialogos fue validar y poner de manifiesto
las posibles lagunas de la revisién bibliografica e
informar los estudios de caso nacionales, lo cual
constituy6 una tercera etapa de la revision.

El marco del dialogo empleé un enfoque integral
de «continuidad asistencial» centrada en las mu-
jeres. Amodo de ejemplo, incluyo la evaluacion de
las necesidades basicasylacalidad de los servicios
como elementos esenciales del acceso y uso de |a
atencién y tratamiento del VIH, asi como factores
mas tradicionales, tales como la distancia recorri-
da para llegar a los servicios de salud, costo del
transporte y cuidado infantil. Cabe destacar que
un enfoque de continuidad asistencial se ocupa
de la calidad de la atencién a lo largo del tiempo.®

Se aplico un analisis tematico’ a las discusiones
y entrevistas y, a continuacion, se desarrolld un
marco para los grupos focales de la Fase 3. La
intencion es que los hallazgos sean una imagen
«viva y palpitante» de cémo estas cuestiones se
manifiestan en las comunidades sin que nece-
sariamente se puedan generalizar. Sin embargo,
es posible partir de los puntos en comun de las
experiencias, segun sugiere un estudio global de
este tipo que incluye a una diversidad de mujeres.
Dada las multiples perspectivas contenidas en
esta revision, los hallazgos bien pueden reflejar
las experiencias de mujeres de todo el mundo que
viven con el VIH.

Fase 3

los paises y los socios identificaron grupos de mu-
jeres en las areas focales y de alli se seleccionaron
participantes para los grupos de reflexiéon. Entre las
colaboradoras se encontraban mujeres jévenes y
adolescentes, algunas de las cuales habian adquiri-
do el VIH por transmision perinatal en Zimbabwe, y
mujeres que acceden al TARV por medio de programas
Opcién B+ en Kenya y Uganda. A efectos de prepa-
rar los casos de estudio nacionales, el marco de los
dialogos comunitarios de la Fase 2 para orientar las
discusiones fue revisado por Pangaea Zimbabwe AIDS
Trust, para Zimbabwe, y la Comunidad internacional
de mujeres viviendo con el VIH/sida (ICW) en el Africa
Oriental, para Kenya y Uganda.

El resultado de la revision fue una guia de discusion
adaptada para los grupos focales. Las dos guias
nacionales, especificas para cada contexto, fueron
comparadas, revisadas por ONU Mujeres y, en Uganda
y Zimbabwe, presentadas para aprobacion de la jun-
ta de revision institucional local.® La guia final fue
presentada para aprobacion de las juntas de revision
institucional respectivas: el Consejo de Investigacion
Médica de Zimbabwe y el Consejo de Ciencia y
Tecnologia de Uganda. El trabajo de campo comenzé
tras la aprobacion de las guias para entrevistas y los
formularios de consentimiento. Los estudios de caso
de Kenya utilizados anteriormente establecieron
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enfoques para la investigacion comunitaria partici-
pativa, tanto para informar a las participantes sobre
los objetivos de estudio como para obtener consen-
timiento informado. Los datos fueron analizados
por investigadores/as de las ciencias sociales, ya sea
del personal o contratados/as por las organizaciones
ejecutoras.

El marco de analisis de este proyecto fueron los tres
niveles de influencia que configuran el acceso de las
mujeres al tratamiento: micro, meso y macro. El nivel
micro observa a las personas, los hogares y la comuni-
dad (es decir, las cuestiones psicosociales, conductas,
normas). El nivel meso identifica aspectos estructura-
les en el dmbito institucional (es decir, la prestacion
de servicios de salud). El nivel macro sefala cuestio-
nes en el dmbito nacional (es decir, leyes y politicas,
conflicto, desastres ambientales) que, a su vez, estan
influenciadas por la geopolitica global.

D. Resumen de las conclusiones
l. En general

Las conclusiones de las tres fases de este proyecto
presentan una notable coherencia y priorizan los si-
guientes puntos:

+ Aunque se observan claros indicios de como me-
jorar el acceso a la terapia antirretroviral, los datos
sobre las experiencias de las mujeres en cuanto
a optar por iniciar o continuar el tratamiento
aln son escasos. Los hallazgos existentes no se
trasladan a politicas ni a la practica.

+ Laviolencia contra las mujeres continua siendo
la mayor barrera de acceso a la atencion y el
tratamiento, incluida la violencia en el hogar, en la
comunidad y en establecimientos de salud.

+ Las mujeres en toda su diversidad aprecian los
programas que ofrecen TARV, pero prefieren
que este tipo de intervencion sea presentada
como una eleccién informada y voluntaria en un
entorno confidencial, respetuoso, alentadory
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estrechamente ligado a recursos comunitarios de
educacion terapéutica y apoyo de pares.

+ Muchas mujeres aun tienen dificultades con

las distancias y el transporte para llegar a los
establecimientos, ademas del tiempo de espera en
entornos precarios y centros de salud donde no se
respetan los derechos humanos.

. Revisidn bibliografica

La revision bibliografica sobre la capacidad de las mu-
jeres de acceder al TARV concluyo que:

« Anivel mundial, las mujeres representan aproxi-

madamente la mitad de todos los tratamientos
iniciados.

En algunos casos, estas tasas son mas altas entre
las mujeres embarazadas. En algunos contextos,
las tasas de adherencia son mas bajas entre las
mujeres que entre los hombres. La introduccion de
la Opcion B+ se ha caracterizado por niveles bajos
de retencion en la atencién y tasas de adherencia
inferiores.

Hay considerables lagunas en los datos recolecta-

dos, que son esenciales para orientar y monitorear
un enfoque de la terapia antirretroviral sensible al
géneroy basado en los derechos; entre ellas:

+ Ausencia o lagunas de datos sobre incorpora-
cion al tratamiento, retencion en la atencién o
adherencia desagregados por sexo.

+ Falta de informacion detallada sobre mujeres
de poblaciones marginadas, tales como
trabajadoras sexuales, mujeres transgénero,
consumidoras de drogas inyectables (o cuyas
parejas se inyectan) y esposas/mujeres parejas
de hombres que tienen relaciones sexuales con
hombres y entre quienes prevalece el estigma
y la discriminacién que les impide acceder al
tratamiento.



+ Hay vacios en las politicas nacionales y guias
normativas con respecto al suministro de TARV en
el contexto de un enfoque de géneroy basado en
los derechos. Por ejemplo, las recomendaciones
de la OMS, en algunos casos, son especificas para
las mujeres (p. ej., la Opcidn B+). Sin embargo,
estas recomendaciones no integran otros temas
que atanen al acceso de las mujeres a la atencién
sanitariay la igualdad de género, que pueden
inhibir la incorporacion al TARV.

+ Muchas mujeres tienen dudas sobre los efectos
secundarios del tratamiento para ellas y sus hijas/
0s,y muchas manifestaron que profesionales de la
salud desestimaron sus inquietudes.

+ Varios factores relativos al estigma del VIH y las
desigualdades de género se interponen entre las
mujeres y su acceso al tratamiento y retencion
en la atencion, incluido el acceso a un ingreso, los
roles tradicionales de género, la violencia por razon
de géneroy la inseguridad alimentaria.

- Laviolencia de género (VG)°, en la forma de
estigma y discriminacion por parte del personal
sanitarioy los servicios asistenciales de calidad
deficiente, constituye una barrera importante
para acceder al servicio, especialmente para las
personas de poblaciones marginadas.

Ill. Dialogos comunitarios

Aunque se han logrado mejoras en el acceso al TARV,
los avances con respecto a los factores subyacentes
que facilitan el inicio y la permanencia en el trata-
miento son desparejos.

Barreras de acceso

+ Laviolencia contra las mujeres que viven con el
VIH (incluida la violencia fisica, sexual, psicolégica/
emocional, y estructural/institucional), junto con
el temor a la violencia, fue la barrera de acceso
mas citada.

Las mujeres sufrieron violacion de sus derechos
en entornos asistenciales con relacion a la salud
sexual y reproductiva, tales como maltrato,
vulneracion de derechos humanos y negligencia
durante y después del parto, y abuso, coercion y
esterilizacion forzada. A raiz de estas experiencias
negativas, no confian en el personal sanitario.

La frecuente ausencia de un dialogo entre profe-
sionales sanitarios y usuarias para describir los
beneficios del tratamiento, qué tomary cuando,

y las interacciones de los farmacos al inicio del
tratamientoy a lo largo de la atencion. Las mujeres
manifestaron temer a los efectos secundarios y
dificultad para abordar el impacto del tratamiento
en su totalidad.

Las mujeres identificaron vinculos inextricables
entre las necesidades basicas y el acceso a la
atencion y el tratamiento del VIH. Situados dentro
de un marco de determinantes sociales de la salud
(DSS), la pobreza, la inseguridad de la vivienda, |a
falta de toma de decisiones en el contexto familiar
y una nutricion insuficiente contindan siendo
barreras de acceso arraigadas.

La falta de autonomia de las mujeres para

tomar decisiones, sus responsabilidades como
cuidadoras, y las normas y expectativas asociadas
al género se entrecruzan para dificultar el inicioy
la permanencia en el TARV.

La violencia perpetrada por la pareja, familia,
miembros de la comunidad y empleadores en
forma de estigma y discriminacion también
impide el acceso al TARV. Las mujeres mencio-
naron dificultades para solicitar permiso de sus
parejas y empleadores para acceder a los servicios
durante horas de trabajo y para mantener la
confidencialidad.

Facilitadores del acceso

Las mujeres reportaron experiencias claramente
positivas en lo que refiere a instancias de educa-
cion terapéutica y grupos de apoyo dirigidos por
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pares. Estas interacciones estaban directamente
vinculadas al acceso y permanencia en el trata-
miento a lo largo del tiempo.

Las mujeres citaron las relaciones de confianza
con profesionales de la salud como factor im-
portante para permanecer en el tratamiento. Las
participantes hicieron hincapié en que el acceso al
TARV ha mejorado desde su diagnostico o desde
que iniciaron el tratamiento, aun para mujeres
situadas en el cruce de identidades o contextos
marginados.

Muchas mujeres refirieron haber encontrado
fortaleza, valor y motivacion en sus roles familia-
res como madres, parejas y cuidadoras, asi como
lideres en sus comunidades.

En sintesis, las participantes sefialaron el valor
evidente del apoyo para iniciar y permanecer en el
tratamiento. Las principales fuentes de estimulo
incluyen los pares, profesionales sanitarios y
miembros de la comunidad y la familia.

V. Estudios de caso nacionales

- En muchos contextos, los modelos de prestacion
de servicios no cubren las necesidades de las
mujeres en términos de accesibilidad, confidencia-
lidad, atencion segura, respetuosa y basada en los
derechos, ni ofrecen informacion coherente, claray
comprensible sobre los regimenes de tratamiento
antirretroviral, ya sea para la Opcién B+ o para
mujeres que no estan embarazadas.

Los programas no cubren las necesidades de la
diversidad de mujeres. Las jovenes y adolescentes
identifican impedimentos asociados con el uso de
clinicas para mujeres adultas y con el proceso de
transicion de la asistencia pediatrica a la adulta. A
pesar de que las pautas de la OMS confieren prio-
ridad a las poblaciones clave, su aplicacion en la
programacion es limitada; la revision bibliografica
a nivel de pais pone de relieve que las necesidades
de las trabajadoras sexuales y otras mujeres
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marginadas no son atendidas por los programas
destinados a la «poblacion en general».

« Las lagunas en la educacion terapéutica y la
ausencia de financiacién para instancias comuni-
tarias de apoyo entre pares (p. j., programas de
madres mentoras) dejan sin responder muchas
de las preguntas que las mujeres tienen sobre su
medicacion o problemas con los efectos secunda-
rios, lo cual puede ocasionar la interrupcion del
tratamiento o complicaciones con la adherencia.

+ Laintroduccion de la Opcion B+ es bien recibida
porque ofrece una oportunidad de acceso al
tratamiento. Sin embargo, cuando el programa
no es presentado como optativo para las mujeres,
cuando se requiere la intervencion de los hombres,
y cuando no se implementa de modo uniforme
en todo el pais (p. ej., diferentes regimenes en
diferentes distritos), no brinda el tipo de servicio
que las mujeres necesitan y quieren durante y
después de la gestacion.

E. Recomendaciones: un plan de
accion de seis puntos

A lo largo de este documento, se ofrecen recomen-
daciones detalladas y especificas para cada tema.
Tomadas en su conjunto y sintetizando sus aspectos
esenciales, recomendamos el siguiente plan de accion
de seis puntos:

1) Derechos humanos: ampliar las definiciones de ac-
ceso para incluir opciones basadas en los derechos,
voluntarias e informadas, con orientacion médica
adecuada e informacion completa. Abordar las ba-
rreras estructurales relativas al género para iniciar,
continuary adherir al tratamiento.

+ Implementar un paquete basico de servicios
asegurando que los programas de concienciacion
sobre los derechos y de educacién terapéutica
estén a disposicion de todas las mujeres que
siguen el tratamiento en entornos comunitarios,



sanitarios y otros relacionados (p. €j., personal de
carcelesy policia).

Implementar programas para la prevencion y re-
duccion de la violencia de género como elemento
esencial de la programacion de la atenciony
tratamiento del VIH y sida.

Asegurar que la prestacion de servicios a las
mujeres sea segura mediante la capacitacién de
proveedores de servicios basada en los derechos,
con los siguientes fines: mejorar su capacidad
para atender y minimizar las vulnerabilidades
especificas del género con respecto al VIH en
entornos asistenciales; asegurar que quienes pro-
veen los servicios estén capacitados/asy cuenten
con los recursos para ofrecer el tratamiento y asi
poder apoyar a las mujeres con las decisiones y
ofrecer la informacion y apoyo adecuados para
su incorporacion y adherencia al tratamiento, asi
como el manejo de efectos secundarios; asegurar
que existan mecanismos para que las mujeres
puedan hacer sugerencias acerca de la calidad y
eficacia de los servicios; y proporcionar atencion
en salud sexual y reproductiva de calidad,
apropiada para cada edad y durante toda la vida
a todas las mujeres que viven con el VIH, incluida
la eleccion informada con respecto a los deseos
sobre embarazo y fertilidad.

2) Género: realizar analisis adicionales sobre las

barreras de acceso al tratamiento aplicando la
perspectiva de género, tomando en cuenta las in-
tersecciones con otros factores estructurales.

- Desarrollar un cronograma de investigacion
basada en los derechos, en colaboracion con
mujeres que viven con el VIH y en relacion con

la implementacion de la Opcién B+, y con las
nuevas pautas de la OMS.*° Este paso es urgente
para proporcionar informacién sistematica sobre
los factores que afectan las decisiones volunta-
rias en torno al inicio, continuacién y adherencia/
retencion en el tratamiento durante el embarazo
y la lactancia, y se extiende a programas que aun

no han incorporado las pautas actualizadas y
consolidadas de la OMS.

3) Diversidades: llenar las lagunas de datos existentes

en la cascada del tratamiento del VIH (continuo de
atencion) para las mujeres en toda su diversidad.
Investigar, innovar e implementar los hallazgos de
la investigacion para llenar los vacios existentes en
materia de |as barreras y facilitadores del acceso de
las mujeres al tratamiento antirretroviral, incluido:

« Unanalisis rapido de los datos faltantes

reportados frecuentemente por los programas
de tratamiento dirigidos a mujeres, p. ej.,,

Opciodn B+, prueba y tratamiento, y para parejas
serodiferentes (serodiscordantes), en las cuales
una de las personas es VIH positiva y la otra no. A
continuacion, seguir con un plan coordinado para
llenar los vacios de informacién poniendo aten-
cion en los temas de eleccion, coercion, servicios
de apoyo, resultados clinicos y psicosociales para
las mujeres.

Un sistema mejorado de recoleccién de datos

a nivel nacional desarrollado e implementado
con la coordinacion y cooperacion de PEPFAR,

el Fondo Mundial de Lucha contra el Sida, la
Tuberculosis y la Malaria (GFATM por sus siglas
en inglés), ONUSIDA y otras entidades cooperan-
tes. Este sistema debe asegurar la desagregacion
de datos de tratamiento por sexoy edad y

reunir informacion sobre el acceso de mujeres
embarazadas frente a las no embarazadas.

4) Niveles multiples: asegurar que los paquetes de

atencién y tratamiento incluyan las necesidades
basicas y tomen en cuenta las barreras especificas
de género a nivel individual, del hogar, familiar, co-
munitario, institucional y nacional.

« Proporcionar espacios, horarios, e instalaciones

clinicas accesibles para las mujeres en toda

su diversidad (mujeres con responsabilidades
familiares y de cuidado infantil durante el dia,
trabajadoras sexuales, ninas en edad escolary
otras).
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5) Accion comunitaria con perspectiva de género:
incorporar un analisis de género en la expansion
del apoyo a la prestacion de servicios comunitarios
—un componente basico de las metas de accion
acelerada de ONUSIDA—.

o

Participacion dirigida por pares: aprovechar la
fuerza y autoridad de los analisis del acceso al tra-
tamiento dirigidos y gestionados por pares como
parte de un marco participativo de investigacion,
implementacion y evaluacion.

- Proporcionar esquemas de apoyo/asesoria y
mentoria de pares dentro de los servicios de
salud.

+ Incrementar la financiacion de redes de mujeres
que viven con el VIH, grupos de apoyo y organi-
zaciones comunitarias para ofrecer servicios de
apoyo junto con la cascada del tratamientoy la
atencion.

« Estarevision se ha centrado en los datos dispo-
nibles; sin embargo, alin es escasa la literatura
revisada por pares y basada en los derechos
que se ocupe de las experiencias vividas por las
mujeres y relatadas por ellas mismas. Este vacio
se debe llenar mediante el apoyo estratégico
proveniente de proyectos innovadores de
investigacion que empleen una metodologia
participativa y un enfoque integral de bienestar
para comprender el acceso al tratamiento, la
adherencia y la salud de las mujeres.

Esperamos que esta extensa revision sirva como cata-
lizador del cambio y fomente un didlogo dinamico a
nivel internacional y nacional en los espacios fisicos
y comunidades donde se ofrecen formas nuevas y
existentes de tratamiento antirretroviral. Las voces de
las mujeres son claras, coincidentes y urgentes en su
articulacién de qué se debe hacer para crear un en-
foque de la salud y bienestar integral centrado en las
mujeres y basado en los derechos. Asimismo, espera-
mos que la metodologia aqui utilizada sea adaptaday
ampliada como base para continuar monitoreando el
progreso y mapear los vacios en la respuesta mundial
al VIH.

KEY BARRIERS TO WOMEN’S ACCESS
TO HIV TREATMENT: A GLOBAL REVIEW



DEFINICIONES

Tratamiento

En el contexto de este informe, tratamiento se
refiere a las respuestas médicas para el con-
trol del VIH con antirretrovirales. Ademas, la
definicion de tratamiento puede incluir los me-
dicamentos para tratar los efectos secundarios o
infecciones oportunistas asociadas al VIH. El tér-
mino tratamiento se utiliza en el entendimiento de
que el beneficio de tomar la medicina es mayor que
los perjuicios potenciales que conlleva. Siempre
que sea posible, de acuerdo con los principios far-
macolégicos basicos,** la dosis debe ser minima y
administrada contotalconocimientodelos posibles
efectos secundarios, incluyendo cémo manejarlos
y cémo, cuando y por qué se toma el farmaco.

Acceso

El acceso es la capacidad de las personas de ob-
tener y utilizar los servicios y tratamientos para
mejorar su salud.

La disponibilidad universal de servicios de trata-
miento asequibles, de alta calidad, integrados,
equitativos e integrales en un entorno seguro,
bien informado, confidencial y respetuoso de la
persona aumenta el acceso. Ademas, para asegurar
acceso de alta calidad, los sistemas y servicios de
salud necesitan responder a las barreras que en-
frentan las mujeres en diferentes areas de su vida

Continuo de atencion

El continuo de atencion reline los conceptos de
atencion y tratamiento, procurando vincular a las
personas diagnosticadas con un sistema integral
e integrado de servicios de atencién, tratamiento
y apoyo para fortalecer su salud y bienestar ge-
neral. Los componentes del continuo de atencién

estan disenados para efectuar seguimiento de
los/las pacientes a lo largo del tiempo (desde el
diagnostico hasta lograr la supresion de la carga
viral y una buena salud) y monitorear su progreso
por medio de un conjunto completo de servicios.

Este sistema comprende, entre otras cosas:

- Discusiones regulares, alentadoras y
respetuosas entre la mujer que vive con el
VIH y profesionales de salud sobre las vias de
tratamiento y atencion.

+ Examenes médicos de rutina para monitorear
la progresion del VIH, asi como tratar otras
infecciones oportunistas (10), problemas de
salud y los efectos secundarios a corto y largo
plazo producidos por los ARV.

+ Derivacién a grupos de apoyo, asistencia/
asesoria psicosocial y apoyo de pares, asi
como servicios legales de defensa contra las
violaciones de los derechos humanos.

Todo lo anterior puede requerir de un cambio
en la cultura médica existente, en la cual el
tratamiento constituye una via independien-
te y separada de un paquete mas integral de
atencion y apoyo, y donde los servicios de salud
no necesariamente se centran en la paciente.

Adherencia

Adherencia se refiere a la capacidad de una perso-
na de tomar farmacos con constanciay de la forma
en que fueron indicados por profesionales de la
salud. Mientras que la adherencia se centra espe-
cificamente en el cumplimiento del tratamiento
para el VIH, la «retencion» considera la participa-
cion de una persona a lo largo de todo el continuo.
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Cobertura

La cobertura es la proporcion de personas que
reciben terapia antirretroviral respecto a todas
las personas que cumplen con los requisitos para
el tratamiento en un momento determinado. Las
cifras de cobertura se reportan a nivel nacional
y registran una muestra representativa de la
cantidad de personas que acceden al TARV en un
momento dado. La cobertura, cuando estd desa-
gregada por sexo, puede proporcionar una vision
de la brecha que afecta el acceso de las mujeres al
tratamiento, pero necesita estar acompanada de
medidas de adherencia y retencion para una com-
prension cabal del uso continuo de los servicios y
mejorar la atencidn.

La medida estandar de acceso al tratamiento
normalmente se expresa como la cobertura y, en
general, no se desagrega por edad ni por sexo.
Johnson y Boulle (2010) plantean dudas acerca
del uso de la cobertura para medir el acceso. La
solidez de las cifras de cobertura se ve cuestio-
nada por criterios de elegibilidad cambiantes y
no es sensible al desempefio del programa ni a la
captacion de pacientes. Otro método para medir
el acceso al tratamiento es utilizar una tasa entre
el inicio del TARV y la progresion del VIH: la tasa de
captacion. La tasa de captacion ofrece el beneficio
adicional de no ser un corte transversal (como los
calculos clasicos de cobertura del TARV) y, por lo
tanto, puede monitorear el desemperno con mayor
exactitud. Esta tasa también ofrece la ventaja de
no ser sensible a los criterios de elegibilidad*>.

Género*?

Género se refiere a las caracteristicas de mujeres
y hombres construidas socialmente, tales como
normas, roles y relaciones entre ambos sexos y
entre grupos de mujeres y hombres. Varia entre
una sociedad y otra y, con frecuencia, cambia con
el transcurso del tiempo y entre contextos. La
mayoria de las personas nacen hombre o mujery
son socializadas para actuar de acuerdo a ciertas
normas y comportamientos asignados a su sexo,
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incluyendo cémo deben interactuar con otras
del mismo sexo o del opuesto dentro del hogar,
la comunidad y el lugar de trabajo. Cuando las
personas o grupos no se «ajustan» a las normas
de género establecidas, suelen hacer frente al
estigma, practicas discriminatorias o exclusion
social —todo lo cual afecta negativamente su
salud—. Las normas, roles y relaciones de género
influyen en la susceptibilidad de las personas a
diferentes condiciones de salud y enfermedades y
afectan el goce de buena salud y bienestar mental
y fisico. Las normas también condicionan el acceso
e incorporacion a los servicios de salud, asi como
los resultados de salud a lo largo de su vida. Es im-
portante ser sensible a las diferentes identidades
que no necesariamente encajan en las categorias
de género binarias mujer u hombre.

Violencia contra las mujeres,
violencia de pareja y violencia
sexual*

«Las Naciones Unidas define |a violencia contra la
mujer como todo acto de violencia de género que
resulte, o pueda tener como resultado un dano
fisico, sexual o psicolégico para la mujer, inclusive
las amenazas de tales actos, la coaccion o la priva-
cién arbitraria de libertad, tanto si se producen en
la vida publica como en la privada».

«La violencia de pareja se refiere al comporta-
miento de la pareja o expareja que causa dano
fisico, sexual o psicolégico, incluidas la agresion
fisica, la coaccion sexual, el abuso psicologico y
las conductas de control».

«La violencia sexual es cualquier acto sexual,
la tentativa de consumar un acto sexual u otro
acto dirigido contra la sexualidad de una persona
mediante coaccion por otra persona, indepen-
dientemente de su relacion con la victima, en
cualquier ambito. Comprende la violacién, que se
define como la penetracién, mediante coercion
fisica o de otra indole, de la vagina o el ano con el
pene, otra parte del cuerpo o un objeto».



Violencia de género?®

«La violencia de género (VC) describe la violencia
que establece, perpetua o intenta reafirmar las re-
laciones desiguales de poder basadas en una logica
de género.

Inicialmente, el término fue acufado para describir
la naturaleza de género de la violencia ejercida por
los hombres contra las mujeres. Por ese motivo,
se suele utilizar indistintamente como «violencia
contra las mujeres». La definicion ha evolucionado
y ahora incluye la violencia perpetrada contra algu-
nos ninos, hombres y personas transgénero porque
no se ajustan o desafian las normas y expectativas
de género predominantes (p. j., pueden tener apa-
riencia femenina) o las normas heterosexuales

VIH

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) in-
fecta las células del sistema inmune, destruyendo
o alterando sus funciones. La infeccion con el virus
acarrea el deterioro progresivo del sistema inmu-
nitario hasta causar «deficiencia inmunitaria». El
sistema inmunitario se considera deficiente cuan-
do ya no puede cumplir su funciéon de combatir
las infecciones y enfermedades. Las infecciones
oportunistas (I0),sonaquellasasociadasconunain-
munodeficienciagraveyrecibenese nombre porque
aprovechan la debilidad del sistema inmunitario.

SIDA

Sindrome de la inmunodeficiencia adquirida (sida)
es un término aplicado a los estadios mas avan-
zados de la infeccion por el VIH. Ocurre cuando se
presenta alguna de las mas de 20 infecciones opor-
tunistas o tipos de cancer relacionados con el VIH.

¢Como se transmite el VIH?6

«Se puede transmitir por las relaciones sexuales
(vaginales, anales u orales) sin proteccién con una
persona infectada; por la transfusion de sangre
contaminada; y por compartir agujas, jeringas, ma-
terial quirdrgico u otros objetos punzocortantes.
La madre puede transmitirle la infeccion al hijo
durante el embarazo, el parto o |a lactancia».

Violencia de género contra
mujeres que viven con el VIH"

«Violencia contra las mujeres positivas es cualquier
acto, estructura o proceso a través del cual se ejer-
ce el poder de tal manera que causa dafos fisicos,
sexuales, psicologicos, financieros y legales a las
mujeres VIH positivas».

Violencia estructural*®

Violencia estructural, término acufiado por Johan
Galtung y por teodlogos de la liberacion durante los
anos 60, describe estructuras sociales —econémi-
cas, politicas, juridicas, religiosas y culturales— que
impiden que las personas, grupos y sociedades
alcancen su maximo potencial. El uso general de
la palabra «violencia» suele transmitir una imagen
fisica; sin embargo, seglin Galtung, se entiende la
violencia como «afrentas evitables a las necesida-
des humanas basicas, y... contra la vida, que rebajan
el nivel real de la satisfaccion de las necesidades
por debajo de lo que es potencialmente posible».
La violencia estructural esta inserta en las propias
estructuras sociales de larga data, y es normalizada
por instituciones estables y por las experiencias
regulares. Damos por sentadas estas estructuras
sociales porque parecen tan comunes en nuestra
vision del mundo que son practicamente invisibles.
Disparidad en el acceso a los recursos, poder politico,
educacion, prestaciones sanitarias, y estatus juridi-
co son solo unos pocos ejemplos. La idea de violencia
estructural esta ligada estrechamente a |a injusticia
social y a la maquinaria social de la opresion.
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1. INTRODUCCION

Las mujeres representan un nimero desproporcio-
nadamente elevado de casos de VIH en el mundo,
y la mayor carga recae en el Africa Subsahariana,
en las mujeres jovenes y adolescentes de entre 15
y 24 anos de edad.” El éxito para contener el VIH
a nivel mundial dependera de que se comprendan
cuales son los factores que permiten o impiden que
las mujeres accedan al tratamiento. Estos factores
son complejos, de caracter estructural y social y
se entrecruzan en multiples niveles, a saber: indi-
vidual, comunitario, en la prestacién de servicios y
en esferas de influencia nacional. La complejidad de
estas barreras se debe a los singulares obstaculos
que las mujeres enfrentan en relacion con los roles
tradicionales de género y las oportunidades para
tomar decisiones. Hasta donde sabemos, nunca

se ha realizado una revision completa en el con-
texto especifico de mujeres que viven con el VIH,
que dé cuenta detallada de estos obstaculos. Por
lo tanto, esta revisién proporciona una base para
entender las barreras que enfrentan las mujeres
para acceder al tratamiento y atencién. Asimismo,
pone de relieve los vacios clave de conocimientos e
implementacion relacionados con el acceso de las
mujeres al tratamiento.

Las mujeres que viven con el VIH se encuentran con
una serie de oportunidades y barreras que influyen
en su acceso al tratamiento y la atencion.?® Estas
experiencias configuran la capacidad de las mujeres
de usar y beneficiarse del tratamiento de manera
continuada para mejorar su salud y bienestar. Esta

PREGUNTAS CLAVE

Las siguientes preguntas orientaron la revision
bibliogréfica y los dialogos comunitarios (véase la
Parte 2):

Contexto: politicas internacionales y pa-
norama del acceso al tratamiento en la
actualidad

- ;Cuales son las politicas globales clave, en la
actualidad, sobre atencién y tratamiento que
afectan, definen y establecen el panorama para
el acceso de las mujeres?

- ¢(Como abordan las politicas las cuestiones de
género con relacion a las mujeres y las nifas?

+ ;Cual es la situacién actual del acceso de las mu-
jeres al tratamiento?

Nivel micro: cuestiones psicosociales a nivel
comunitario

+ ;Cual es el rol del estigma asociado con el VIH y
la discriminacion y desigualdad de género en el

acceso al tratamiento antirretroviral (TARV) a ni-
vel individual, del hogar, familiar y comunitario?

« Especificamente, ;cémo interactlan las normas
sociales de género y el VIH para influenciar el
acceso y la adherencia al tratamiento?

Nivel meso: cuestiones a nivel de los servi-
cios de salud

+ ¢Como el conocimientoy el acceso a informacion
sobre el VIH configuran el acceso a opciones de
tratamiento, atencion y servicios?

+ ¢Como los servicios de salud facilitan u obstaculi-
zan la continuidad del acceso al tratamiento?

Nivel macro: esfera de influencia nacional

- ¢Qué impacto tienen las politicas y leyes nacio-
nales, la corrupcion, los conflictos, los desastres
naturales, los desplazamientos internos, la
conmocion del sistema de salud (p. ej., por el
ébola) y los disturbios politicos sobre el acceso al
tratamiento?
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revision bibliografica se apoya en conjuntos de
datos globales y nacionales, asi como en estudios
de investigacion dirigidos por la academia y la so-
ciedad civil, para proporcionar una vision general y
completa de evidencias con relacién a las barreras y
facilitadores del tratamiento del VIH que las mujeres
encuentran en sus hogares, comunidades y cuando
acceden a servicios de salud. Ademas, explora el
impacto que tienen los factores macro, tales como
politicas, legislacion y emergencias humanitarias
sobre las experiencias de las mujeres con respecto
al acceso al tratamiento para el VIH.
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Un enfoque multinivel resalta los muchos factores
que condicionan el acceso de las mujeres al trata-
miento, los cuidados criticos y los servicios de apoyo;
también ofrece oportunidades para realizar interven-
ciones y encontrar soluciones focalizadas en multiples
niveles. Cada vez mas mujeres requieren acceso al tra-
tamiento, por lo tanto, es mas importante que nunca
comprender y resolver los factores que impiden que
las mujeres que viven con el VIH accedan al tratamien-
to que beneficie su salud a largo plazo.



2.CONTEXTO: POLITICAS
INTERNACIONALES

Y PANORAMA

DEL ACCESO AL
TRATAMIENTO EN LA
ACTUALIDAD

2.1 Politicas mundiales y nacionales

Hallazgos clave

+ Se observa una tendencia hacia el inicio tem-
prano del tratamiento para todas las personas,
independientemente del recuento de células
CD4 vy, especialmente, para nifos, ninas y muje-
res gestantes y en periodo de lactancia.

.

Las recomendaciones de la OMS pueden impulsar
politicas a nivel nacional. Las recomendaciones
de la OMS sobre el VIH, aunque en algunos casos
son especificas para las mujeres (p. ej., la Opcion
B+), no integran otros intereses acerca del acceso
de las mujeres a la atencion sanitaria y la des-
igualdad de género. La estrategia de ONUSIDA
2016-2021 establece el vinculo con los ODS y
senala la necesidad de incorporar la igualdad de
género en las politicas sobre el VIH y sobre sida,
aunque no es claro si sera incorporada a las poli-
ticas nacionales o cuando.

.

Las tasas de adherencia son mas bajas entre
las mujeres que entre los hombres y, en varios
paises, la implementacion de la Opcién B+ se vio
empanada por una rapida incorporacién y tasas
de adherencia mas bajas que el promedio.

Recomendaciones para investigaciones

futuras

- Un analisis rapido de los tipos de datos que
habitualmente se reportan o estan ausentes en
losinformes de los programas dirigidos a mujeres
(p. €j., Opcién B+) y los programas de «prueba
y tratamiento», y para parejas serodiferentes
(serodiscordantes), seguido de un plan
coordinado para llenar los vacios de informacion,
poniendo atencién en las cuestiones de opcion,
coercion, servicios de apoyo, resultados clinicos y
psicosociales de las mujeres.

- Asegurar que las lecciones aprendidas de
las Directrices unificadas de la OMS sobre
el uso de los antirretrovirales, de 2013, y las
Directrices unificadas de la OMS para grupos
de poblacion clave, de 2014, sean incorporadas
a la implementacion de las nuevas directrices
de la OMS de 2016. Prestar atencion a las
recomendaciones para el inicio del tratamiento
antirretroviral en mujeres situadas en el cruce de
identidades, tales como trabajadoras sexuales y
mujeres que se inyectan drogas.
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El panorama global de la respuesta al VIH se ha des-
plazado hacia un enfoque cada vez mas biomédico.
Desde principios de los afos 2000, cuando se gene-
ralizé la disponibilidad del TARV, se ha hecho hincapié
en aumentar la escala del tratamiento. En los ultimos
anos, se ha dedicado mucha atencion al acceso uni-
versal del TARV, garantizando su disponibilidad a
todas las personas que lo necesiten. Conforme a los
datos de ONUSIDA de 2015, hay 36,7 millones de
personas que viven con el VIH* y solo 18,2 millones
de personas en TARV.?> ONUSIDA estima el nimero de
personas que requieren tratamiento entre 17,6 millo-
nesy 26,8 millones.?> La cobertura del tratamiento a
escala global se estima en alrededor del 61 %, aunque
varia entre paises y regiones.>* Muchos paises han fija-
do un objetivo de acceso al tratamiento antirretroviral
para alrededor del 80 % de quienes lo necesiten.?® Sin
embargo, esta cifra dependera de las directrices que
cada pais observe para el inicio del tratamiento.

Mas recientemente, la tendencia se ha alejado del
recuento de células CD4 como indicador de la salud
de una persona y su elegibilidad para iniciar el tra-
tamiento (las directrices anteriores y las existentes
recomendaban un umbral de CD4 de 250 o 300 para
iniciar el tratamiento). Ahora, la tendencia se dirige
al inicio temprano con énfasis en lograr la supresion
de la carga viral. Este cambio ocurri¢ al hallar pruebas
que demostraban que las personas con una carga
indetectable continua no pueden transmitir el virus.?
La nueva tendencia es acompanada de corrientes que
se apartan del acceso universal para favorecer una
estrategia de «prueba y tratamienton».

El cambio se refleja en los objetivos mas ambiciosos de
ONUSIDA hasta la fecha, 90-90-90 para 2020 (el 90 %
de las personas que viven con el VIH conocen su esta-
do serologico, el 90 % de las personas diagnosticadas
con el VIH reciben el TARV de forma continua, y el 90
% de quienes siguen el tratamiento tienen una carga
viral indetectable). El lanzamiento de esta estrategia
tuvo lugar en la Conferencia Internacional sobre Sida
en Melbourne, Australia, en julio de 2014. El enfoque
se centra en lograr una carga viral «<indetectable» (< 40
copias/ml) en un periodo inicial del tratamiento.
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La estrategia 90-90-90 cobré aun mas impulso con
los datos provenientes de START, un ensayo clinico
que detuvo la aleatorizacion a mediados de 2015,
tras descubrir que el inicio del tratamiento, indepen-
dientemente del recuento de células CD4, tenia como
resultado una disminucion considerable de la inci-
dencia de enfermedades marcadoras del estadio sida
entre las personas que viven con el VIH, en contraste
con el inicio conforme a las directrices actuales.”” La
Ultima estrategia de ONUSIDA, «Accion acelerada para
acabar con el sida 2016-2021» reitera estos objetivos
y, en linea con las ultimas directrices de la OMS, que
recomiendan el tratamiento temprano para todas las
personas que viven con el VIH, promueve inversiones
anticipadas destinadas a cerrar la brecha en la cober-
tura del tratamiento.?

Acceso universal

Las politicas de la OMS no definen claramente el ac-
ceso. ONUSIDA define el acceso universal como «la
maxima cobertura a los servicios de prevencion, tra-
tamiento, atencion y apoyo relacionados con el VIH» a
través de intervenciones «equitativas, accesibles, ase-
quibles, integrales y sostenibles a largo plazo».?® Las
Naciones Unidas también reconoce que el acceso uni-
versal implica reducir la vulnerabilidad y eliminar las
barreras estructurales en los servicios. Mas explicita-
mente, incluye abordar la desigualdad de géneroy las
normas nocivas, los derechos humanos y la equidad,
y la salud en todas las politicas, leyes y regulaciones.?
Sin embargo, los indicadores de monitoreo de las
Naciones Unidas tienden a concentrarse en la cap-
tacion en los servicios de atencion del VIH, recepcion
de atencion y retencion durante 12 meses después
de iniciado. La adherencia, el porcentaje de retencion
en el tratamiento antirretroviral, la prevencion de la
transmision vertical, el porcentaje de supresion viral
y la mortalidad son para la OMS indicadores adiciona-
les para el monitoreo y la evaluacion de la cascada del
tratamiento; sin embargo, no ofrece mas explicacion
acerca de la adherencia y, en particular, la retencion.*



Directrices unificadas para el
tratamiento y la Opcion B+

Las Directrices unificadas de la OMS, 2013, sobre el
uso de los antirretrovirales alientan a un inicio mas
temprano del tratamiento de las personas que viven
con el VIH, cuando los sistemas inmunes auln estan
fuertes con un recuento de CD4 de 500 cel/mm? o
menor, mientras que las recomendaciones de 2009
sugerian 350 cel/mm? o menor.* Las directrices de la
OMS de 2013 también recomiendan administrar TARV
independientemente del recuento de CD4 a todos los
ninos y ninas menores de cinco anos que viven con
el VIH, todas las mujeres embarazadas o madres que
viven con el VIH, y todas las personas que viven con
el VIH en una relacion de pareja serodiscordante, en
la cual solo un miembro de la pareja ha contraido el
virus.

Las directrices de 2013 recomiendan el TARV para
todas las mujeres embarazadas o madres lactantes
que viven con el VIH durante el periodo de riesgo de
transmision vertical, y la continuacion de por vida
del TARV para todas las mujeres que cumplen con los
criterios de elegibilidad para su propia salud, denomi-
nado Opcidn B. Las Directrices unificadas®* (Cuadro 3)
recomiendan que las mujeres gestantes o madres lac-
tantes que viven con el VIH continten el tratamiento
independientemente de su recuento de CD4, en lugar
de tomar una serie corta de ARV durante la gestacion
y lactancia con el Unico proposito de prevenir la trans-
mision vertical. Esta recomendacion se conoce como
la Opcion B+, ha sido puesta a prueba en Uganda y
Malawi, y actualmente se esta poniendo en practica
progresivamente en un niumero limitado de paises.*

CUADRO 3

PTMI (Prevencién de la transmisién maternoinfantil del VIH)

En estas directrices, la OMS se aparta de los tér-
minos anteriores, Opcion A, B'y B+. En su lugar,
recomienda dos opciones: i) administrar trata-
miento antirretroviral de por vida a todas las
mujeres gestantes y madres lactantes que viven
con el VIH, independientemente del recuento de
CD4 o estadio clinico, 0 ii) administrar tratamien-
to antirretroviral a mujeres gestantes y madres
lactantes VIH positivas durante el periodo de
riesgo de transmision maternoinfantil, y luego
continuar el tratamiento de por vida para aque-
llas mujeres elegibles, en beneficio de su propia
salud.

En contextos en los que se administra tratamien-
to antirretroviral a todas las mujeres gestantes
y madres lactantes que viven con el VIH, adn
continta siendo importante la distincion entre
profilaxis —antirretrovirales administrados por
un tiempo limitado durante el periodo de riesgo
de transmision del virus de madre a hijo/a—y
tratamiento (terapia antirretroviral) — adminis-
trado para la salud de la madre, basandose en
la elegibilidad adulta actual, y para prevenir la
transmision vertical —.

Los medicamentos antirretrovirales para mujeres
que viven con el VIH durante el embarazo y la
lactancia se refieren a una combinacion de tres
farmacos administrados principalmente como
profilaxis durante el embarazo y a lo largo de la
lactancia (cuando corresponda) para prevenir la
transmision maternoinfantil del virus. En esta
opcion, el régimen de la madre continua indefini-
damente después del parto o la lactancia solo si
cumple con los criterios de elegibilidad para recibir
el tratamiento por su propia salud, con base en el
recuento de CD4 o estadio clinico. Pautas anterio-
res de la OMS se referian a esta como la Opcion B.

El tratamiento antirretroviral de por vida para
todas las mujeres gestantes y madres lactantes
que viven con el VIH se refiere al enfoque en el
que dichas mujeres reciben un régimen de triple
farmacos antirretrovirales independientemente
del recuento CD4 o estadio clinico, no solo por su
propia salud, sino también para prevenir la tras-
mision vertical del VIH y para obtener beneficios
adicionales relacionados con la prevencion del
virus. Directrices anteriores de la OMS se referian a
esta como la Opcion B+.2?
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La OMS recomienda firmemente la Opcién B (con
«evidencias de calidad intermedia») y, bajo ciertas
condiciones, recomienda la Opcién B+ (con evidencias
limitadas o «de baja calidad»). La Opcion B+ se basa en
el principio de que tratar a las personas que viven con
el VIH mas tempranoy con farmacos asequibles y faci-
les de administrar puede mantenerlas sanasy con una
menor cantidad de virus en la sangre, reduciendo, asi,
el riesgo de transmision.?* Ademas, el inicio temprano
del TARV en las mujeres embarazadas se «recomienda
firmemente, con evidencias de calidad intermedia» de
que reduce la mortalidad materna y la tuberculosis
activa.’* La OMS recomienda que si los paises pueden
integrar estos cambios a sus politicas nacionales so-
bre el VIH, y respaldarlas con los recursos necesarios,
observaran considerables beneficios en la salud a
nivel de poblacion y de individuos.®* Sin embargo, la
OMS reconoce las limitaciones de la Opcion B+ y su
recomendacion es condicional cuando la adaptacién a
nivel local debe tener en cuenta mayores variaciones
en valores y preferencias o cuando el uso de los recur-
sos hace que la intervencién sea apropiada en algunas
localidades pero no en otras. Ello senala la necesidad
de que las partes interesadas mantengan debates y
se involucren considerablemente antes de adoptar las
recomendaciones como politicas.*

En noviembre de 2013, la OMS encuesto a participan-
tes de un taller de difusion de las directrices sobre
su intencion de adoptar las recomendaciones de la

Opcion B+.22 Se extendieron invitaciones al taller a
todos los paises con altas tasas de morbilidad y alta
prioridad; participaron un 62 % (90 paises) de paises
de ingresos medianos bajos (PIMB). De los participan-
tes, 68 paises anunciaron que planeaban adoptar la
recomendacion de iniciar el tratamiento temprano
con recuento de 500 células/mm? o menor. Esto re-
presenta un incremento dramatico con respecto al
7 % de las naciones que ya habian decidido adoptar
esta recomendacion (a menudo en forma obligatoria)
para todas las mujeres gestantes VIH positivas a partir
de junio de 2013. Ademas, Etiopia, Namibia, Rusia y
Zambia declararon que tenian planes de tratar a todos
los ninos y ninas menores de 15 anos, asi como solidas
estrategias nacionales en marcha para alcanzar este
objetivo. Con anterioridad a las nuevas recomendacio-
nes, el 12 % de los paises de ingresos medianos y bajos
(PIMB) en los talleres de la OMS tenian politicas en
marcha para la implementacion de la Opcién B+. Sin
embargo, a partir de noviembre de 2013, el 71 % de
los paises anunciaron que formularian politicas para
implementar el programa.

A pesar de las intenciones de adoptar las nuevas
recomendaciones, en los PIMB es evidente la diversi-
dad en las capacidades nacionales para impulsar los
cambios de politicas y programas. Las experiencias
de anteriores publicaciones de directrices de la OMS
demuestran que no todos los paises tienen los recur-
sos para adoptar todas las recomendaciones. Algunas

CUADRO 4

Un enfoque basado en los derechos humanos del tratamiento antirretroviral para mujeres

que viven con el VIH

La Guia consolidada sobre la salud y los derechos
sexuales y reproductivos de las mujeres que viven
con el VIH, publicada por la OMS en 2017, reco-
mienda que la prestacion de todos los servicios
de salud sexual y reproductiva y de VIH, incluido
el tratamiento antirretroviral, debe utilizar un
enfoque basado en los derechos humanos. Todas
las mujeres deben tener acceso a la informa-
cion necesaria y ser empoderadas para tomar
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decisiones de forma individual e informada sobre
el tratamiento del VIH.

Los servicios centrados en las mujeres deben con-
siderarlas como participantes y beneficiarias de
los sistemas sanitarios. Se les debe brindar una
atencion que respete su autonomia y toma de
decisiones relativas a su salud y habilitarlas para
realizar elecciones informadas.



son adoptadas inmediatamente (o modificadas para
incorporar la relacién riesgo/beneficio especifica de
cada pais), aunque las recomendaciones preferente-
mente requieren de mas recursos y tiempo para su
implementacion. Sin embargo, el 90 % de todos los
paises han adoptado las recomendaciones anteriores
de la OMS, de 2010. Este hecho pone de relieve el peso
de las recomendaciones de la OMS, que eventual-
mente dan lugar a un drastico ascenso del numero de
mujeres, hombres, nifos y ninas elegibles para recibir
tratamiento.>* Por ejemplo, en Uganda el numero de
personas que iniciaron el tratamiento se duplicé con
creces, de 297.368 en 2011 a 750.896 en 2014.%3

Directrices unificadas de 2016 sobre el
tratamiento

En 2016, la OMS actualizé sus directrices unificadas
para reflejar las tendencias mundiales actuales y
alinearlas a las estrategias globales para erradicar la
epidemia del VIH. Las nuevas directrices, junto con la
Estrategia de ONUSIDA 2016-2021, responden a los
contextos cambiantes a nivel global, en los cuales la
creciente desigualdad, el aumento de la migracion, la
intensificacion de emergencias humanas complejas,
las geografias cambiantes de la pobreza y la riqueza,
y los avances y mejoras tecnologicas complican los
enfoques actuales de la epidemia del VIH.

Guia consolidada de 2017 sobre

la salud y los derechos sexuales y
reproductivos de las mujeres que viven
con VIH

En 2017, la Guia consolidada sobre la salud y los de-
rechos sexuales y reproductivos de las mujeres que
viven con VIH, de la OMS, procurd desarrollar un enfo-
que centrado en la mujer, que respete su autonomia
para tomar decisiones sobre su salud. La guia utilizd
dos principios rectores, la promocion de los derechos
humanos y la igualdad de género, para ofrecer reco-
mendaciones basadas en la evidencia y declaraciones
de buenas practicas en materia de salud y derechos

sexuales y reproductivos de las mujeres que viven con
el VIH.3

Hacia politicas universales de «prueba
y tratamiento»

Ademas del llamado de la OMS para iniciar el trata-
miento temprano, en 2014 ONUSIDA puso en marcha
su estrategia 90-90-90. Para el Dia Mundial de la
Lucha contra el Sida, ONUSIDA también presento el
informe «Metas urgentes», que fija objetivos 95-95-
95 para 2030.* Hay un impulso mundial para el inicio
temprano del TARV. Si bien la escasez de pruebas con
respecto a cual es el mejor momento para iniciar el
tratamiento constituia motivo de creciente preo-
cupacion,® los resultados preliminares del ensayo
clinico START indicaban que el inicio temprano del
TARV disminuye el riesgo de desarrollar sida u otras
enfermedades graves.*®

iCuales son las implicaciones de las
directrices de tratamiento para las
mujeres?

Al tiempo que el ambito de las politicas globales se
concentra en ampliar drasticamente el acceso al tra-
tamiento, los defensores de género y derechos de las
mujeres argumentan que comprender como las muje-
res acceden, adhieren y se benefician de las opciones
de tratamiento es crucial para informar la formula-
cion de politicas y programas. Cuando se integra la
perspectiva de género, las politicas y programas no
solo mantienen a las mujeres sanas, sino que también
transforman la vida de sus familias.

La nueva estrategia de ONUSIDA realza la importancia
de laigualdad de género en la respuesta a la epidemia
del VIH. La meta 7 de la estrategia aspira a que el 90
% de las mujeres y nifias vivan libres de desigualdad
y violencia de género para mitigar el riesgo y el im-
pacto del VIH. La accién en tres dreas planteadas en
la estrategia continda siendo critica: «(1) mejorar el
acceso y uso de los servicios y los insumos basicos de
salud sexual y reproductiva y VIH; (2) la movilizacién
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de las comunidades para promover normas igualita-
rias de género, involucrar a los hombres y los ninos y
terminar la violencia de género, sexual y de pareja; y
(3) el empoderamiento de las mujeres, las jovenes y
las nifas, en toda su diversidad, incluyendo mediante
la inversion en el liderazgo de las mujeres en la res-
puesta al sida».!

A pesar de las nuevas directrices de la OMS para
promover el acceso de todas las personas que viven
con el VIH al TARV y la nueva estrategia de ONUSIDA
2016-2021, que sefnala la importancia de alcanzar la
igualdad de género con el proposito de dar respuesta
a la epidemia del VIH, aun persisten las barreras de
acceso al tratamiento. Otras directrices de la OMS ti-
tuladas Integrating Gender into HIV/AIDS Programmes
in the Health Sector: Tool to Improve Responsiveness to
Women'’s Needs [Integrando la perspectiva de género
en los programas sobre VIH/sida en el sector salud:
herramientas para mejorar la respuesta a las necesi-
dades de las mujeres] (2009) ofrece un analisis util de
las barreras que enfrentan las mujeres y sugerencias
para abordarlas. Los desafios de las mujeres (en parti-
cular miembros de poblaciones clave afectadas) para
acceder, iniciar y adherir al tratamiento incluyen:

+ Criterios de elegibilidad estrictos para el acceso al
tratamiento: capacidad de costearlo, situacion con
respecto al seguro médico, embarazo, requisito
de notificacion, estabilidad del entorno social o
familiar como sistemas de apoyo, situacién de resi-
dencia/ciudadania, y no ser usuaria de sustancias
psicoactivas

+ Falta de apoyo y conciencia en cuanto a la necesidad
de farmacos para prevenir o tratar las IO comunes,
entre ellas las infecciones relacionadas con la funcién
reproductiva. En la seccion de la guia que trata el
acceso al tratamiento y la atencién, se discute la
violencia de género con relacion a la notificacion y su
impacto sobre las mujeres si se les exige notificar su
estado seropositivo; sin embargo, no se menciona la
VG con relacién a otros desafios.

+ La falta de recursos financieros para pagar los
costos asociados a los servicios de tratamiento
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y conciliar las prioridades de multiples roles y
responsabilidades en el hogar, la familia y la comu-
nidad pueden dificultar el inicio del tratamiento.

- Acceso limitado a alimentos nutritivos e inquie-
tudes respecto a los efectos adversos en la salud
sexual y reproductiva (SSR) y el bienestar de las
mujeres.

+ La falta de autonomia de las mujeres puede dar
lugar a conductas controladoras por parte de la
pareja que las obligan a devolver o compartir el
tratamiento.

Aunque algunas secciones de las directrices de la
OMS incluyen pasos para los programas o la gestion,
carecen de pautas que profesionales de la salud
podrian integrar a su trabajo, por ejemplo, formas
de ayudar a las mujeres a sobrellevar el estigma, la
discriminacion y la violencia fuera del sistema sani-
tario. La seccion sobre prevencion de la transmision
vertical no incluye tratamiento para la salud y bien-
estar personal de las mujeres. La informacion sobre
la importancia de identificar y ofrecer los servicios
integrales que necesitan las mujeres es inadecuada,

TABLA 1:
Personas actualmente en TARV, PEPFAR 2014%

T

HOMBRES

<15 244.602 3,58 %
>15 2.231.123 32,67 %
Total hombres 2.475.725 36,25 %
MUJERES

<15 260.918 3,82%
>15 4.093.107 59,93 %
Total mujeres 4.354.025 63,75 %
TOTAL 6.829.750 100,00 %



Hallazgos clave

+ Lagunas de datos: existe una carencia de datos
desagregados por sexo sobre incorporacion al
tratamiento, retenciéon en la atencion y adhe-
rencia. ONUSIDA y PEPFAR reciben informes de
paises afectados acerca de sus programas de
tratamiento para el VIH. Mientras que algu-
nos paises proporcionan datos desagregados
por sexo, otros solo reportan aproximaciones.
El Fondo Mundial de Lucha contra el Sida, la
Tuberculosis y la Malaria (GFATM) autin no tiene
datos sobre el tratamiento desagregados por
Sexo.

+ Las mujeres representan aproximadamente la
mitad de todos los tratamientos iniciados y, en
algunos casos, las tasas de inicio del tratamien-
to son mas elevadas para las embarazadas.

- En algunos contextos, las tasas de adherencia
entre las mujeres son mas bajas que entre los
hombres.

« En varios paises, la introduccion de la Opcion
B+ ha sido empafiada por una rapida in-
corporacion y tasas bajas de adherencia

Recomendaciones para investigaciones
futuras

+ Un sistema mejorado de recoleccion de datos
a nivel nacional desarrollado e implementado

al igual que la informacién sobre vinculos entre los
servicios de salud sexual y reproductiva y los pro-
gramas de VIH.?” Adn hay lagunas en la informacion
sobre vinculos entre el VIH y |a violencia de género,
especialmente |a violencia de pareja, que han sido
explorados y comprendidos mas recientemente.

Especialistas, investigadores y activistas en el ambito
de la salud han manifestado preocupacién porque
los entes competentes nacionales e internacionales
no han abordado adecuadamente los determinantes
subyacentes clave, tales como sistemas sanitarios
débiles, pobreza y desigualdad de género. Estos

con la coordinacién y cooperacion de PEPFAR,
el Fondo Mundial de Lucha contra el Sida,
la Tuberculosis y la Malaria (GFATM por sus
siglas en inglés), ONUSIDA y otras entidades
cooperantes. Este sistema debe asegurar la
desagregacion de datos de tratamiento por sexo
y edad y reunir informacién sobre el acceso de
mujeres embarazadas versus no embarazadas,
estratificadas por edad.

Urge desarrollar un plan de investigacion
basada en los derechos, en colaboracion con
mujeres que viven con el VIH y en relacion
con la implementacion de la Opcidén B+, para
proporcionar informacion sistematica sobre
los factores que afectan la decisién de iniciar,
interrumpir o permanecer en tratamiento
durante la gestacion y la lactancia.

Otras areas de investigacion para este
proyecto

- Considerar formas de identificar el analisis de
datos sobre el acceso al tratamiento en subgrupos
de mujeres no gestantes, en particular los
desagregados por edad y poblacion clave.

- Investigar mas la interseccion de las
responsabilidades de cuidado infantil y la
retencion en el tratamiento.

factores interfieren con el acceso de las personas
—especialmente mujeres— y su capacidad de be-
neficiarse del tratamiento.®®**%° La OMS reconoce
que los sistemas sanitarios necesitan un incremento
sostenido de recursos. Hasta que esto suceda y se
aborden las barreras adicionales de la oferta y la
demanda, se teme que una drastica escalada del
tratamiento a través de la ampliacién de los criterios
de elegibilidad podria socavar la aceptacion del tra-
tamiento y poner en peligro la salud mental y fisica
de las personas que viven con el VIH. Las mujeres, los
hombres, las nifias y los ninos deberan lidiar por mas
tiempo con las barreras (muchas de las cuales han
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TABLA 2:

Personas nuevas en TARV, PEPFAR 20135

o e

HOMBRES

<15 61.672 4,04 %

>15 456.609 29,95 %

Total hombres 518.281 33,99 %

MUJERES

<15 66.406 4,36 %

>15 939.997 61,65 %

Total mujeres 1.006.403 66,01 %
Total no embarazadas 748.552 49,10 %
Total embarazadas 257.851 16,91 %

TOTAL 1.524.684 100,00 %
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sido descritas en esta revision) si acceden al trata-
miento mas temprano en sus vidas.

Ademas, se teme que el impacto a inmediato,
mediano y largo plazo sobre los aspectos éticos, la
salud mental y fisica que supone administrar el tra-
tamiento en forma mas precoz de lo recomendado
anteriormente no han sido suficientemente evalua-
dos,*+4? asi como tampoco las implicaciones éticas
de iniciar el tratamiento en unas personas para mi-
nimizar la transmisién a otras.* La investigacion en
Australia también documenta una «ambivalencia
significativa» entre el personal sanitario con res-
pecto al tratamiento como prevencién en parejas
serodiferentes.*
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2.2 Situacion actual del acceso
de las mujeres al tratamiento

Afines de 2012, 9,7 millones de personas estaban en
TARV en PIMB, lo que representa un aumento de 40
veces en el acceso al tratamiento desde 2002.% Esta
rapida expansion del tratamiento tuvo como conse-
cuencia un significativo descenso de la mortalidad
relacionada con el sida y de las tasas de incidencia de
VHI.464748 | 3 OMS estima que, desde 2003, la admi-
nistracion de TARV a gran escala en PIMB ha salvado
aproximadamente 4,2 millones de vidas y ha impedi-
do que 800.000 ninos y nifias contraigan el VIH.2®

Datos de PEPFAR de 2013 y 2014 (Tablas 1y 2) esti-
man que el numero total de personas que reciben
tratamiento antirretroviral asciende a cerca de siete
millones en los paises socios. Sin embargo, estas cifras
son incompletas ya que las acciones apoyadas por
PEPFAR no son exhaustivas a nivel mundial. Puesto
que PEPFAR opera exclusivamente en entornos de
escasos recursos, estas cifras son representativas de
circunstancias en PIMB donde probablemente las
mujeres enfrentan las mayores barreras de acceso al
tratamiento. PEPFAR reporta que, actualmente, un
63,75 % de las personas en tratamiento son mujeres.

En2013,entodoel mundo, el 66 % de las personas que
iniciaron tratamiento eran mujeres (Tabla 2). Cuando
se excluye de estos calculos a las embarazadas, la
proporcion de mujeres que iniciaron el tratamiento en
2013 desciende al 49 %. La cobertura del TARV entre
mujeres embarazadas parece ser mayor que entre no
embarazadas.

En Kenya y Malawi, de las nuevas captaciones entre
2009y 2011, 66 % y 61 % respectivamente, eran mu-
jeres. Estos datos no dan cuenta del posible efecto de
la introduccion del tratamiento para embarazadas,
especialmente en Malawi, donde se ha adoptado el
programa Opcion B+. En 2012, el Gobierno de Uganda
también adopto el programa Opcién B+, lo cual proba-
blemente haya contribuido al aumento del nimero de
mujeres que iniciaron el TARV de 189.701 captadas en
diciembre de 2011 a 349.068 en diciembre de 2013.3¢



En otras regiones, la cobertura del tratamiento an-
tirretroviral entre las mujeres varia en gran medida
entre los paises. Una encuesta en seis paises realizada
por WAPN+ en Asia y el Pacifico hallé que la mayoria
de las mujeres (65,1 %) estaban tomando ARV actual-
mente. Sin embargo, las cifras variaban del 50,2 % en
la India al 86,1 % en Camboya. Ademas, las mujeres
de 40 anos o mas tenian mas probabilidad de estar
en TARV que las mujeres mas jovenes (84,6 % frente a
59,0 %). La mayoria de las mujeres (85,9 %) accedian
al tratamiento en un establecimiento sanitario pu-
blico. Mientras que el 30,0 % de las mujeres referian
no haber comenzado ARV, el 17,8 % decia haber inte-
rrumpido su medicacion.*®

La falta de herramientas de medicion estandar para
el acceso de las mujeres al tratamiento plantea desa-
fios para monitorear el progreso. Algunos informes,
incluidas las cifras de PEPFAR mencionadas sugieren
que hay mas mujeres recibiendo tratamiento que
hombres, pero estas cifras no consideran las pérdidas
de seguimiento y adherencia. En algunos contex-
tos, las deserciones son mas altas entre las mujeres
(especialmente durante el embarazo y el posparto).
Comprender estos matices es crucial para las acciones
encaminadas a subsanar las barreras de acceso que
enfrentan las mujeres. Sin cifras de base sélidas, sera
dificil monitorear el progreso.

Quizas parezca que las mujeres acceden al tratamiento
en mayor proporcion que los hombres, pero es posible
que la influencia de los programas de prevencion de
la transmision vertical en la captacion de mujeres du-
rante el embarazo y en el periodo posparto infle esas
cifras. Especialmente debido a que los programas de
prevencion de la transmisién vertical se caracterizan
por los altos niveles de desercién (véanse los casos de
estudio discutidos abajo), los datos sobre las personas
actualmente en tratamiento pueden ser enganosos a
menos que estén complementados por cifras desagre-
gadas por sexo sobre la adherencia y retencion.

Los informes sobre aceptacién, inicio, retencion y
adherencia al tratamiento carecen de datos desagre-
gados por sexo. Algunas organizaciones encargadas
de monitorear la epidemia eimplementar la respuesta

no ofrecen datos desagregados por sexo sobre el acce-
so al tratamiento.

Los datos desagregados estan dominados por la na-
rrativa de la prevencion de la transmision vertical (de
madre a hija/o) con poco énfasis en las mujeres que
viven con el VIH en toda su diversidad y en todas las
etapas de su vida, ademas del periodo de embarazo
y parto. Actualmente, la falta de datos desagregados
disponibles entorpece el trabajo de quienes formulan
las politicas y de activistas para tomar decisiones in-
formadas e inspirar cambios que mejoren la vida de
las mujeres y las nifas que viven con el VIH. Ademas,
los sistemas existentes que recolectan y difunden
los datos generalmente no informan sobre medidas
de retencion en el tratamiento o adherencia a los
regimenes de TARV. Sorprendentemente, no hay una
definicién estandar de «retencion en el tratamiento»,
ya sea a efectos de vigilancia del VIH o de investigacion
sobre la implementacion.® Estos datos son cruciales
para asegurar una respuesta eficazy un impactoen la
salud publica global.

Organizaciones tales como PEPFAR planean im-
plementar una estrategia de género y recolectar y
difundir datos desagregados por sexo. El objetivo es
monitorear mas estrechamente quién esta recibiendo
servicios y abordar las barreras adecuadamente. En
2008, GFATM desarrollé una estrategia de igualdad de
género similar y su plan de implementacion en 2014
hace hincapié en la importancia estratégica de reco-
lectar y difundir datos desagregados por sexo. Uno
de sus objetivos es continuar con el compromiso de
financiar programas focalizados en género que abor-
den las barreras de género para ofrecer una respuesta
eficaz al VIH. Tales politicas demuestran que ha au-
mentado el reconocimiento y el interés en el valor de
los programas y esfuerzos sensibles al género.

Adherencia y retencion

No serfa correcto concentrarse exclusivamente en
comprender las barreras de acceso para las mujeres
sin ocuparse también de las barreras en la adhe-
rencia a la atencién. Para alcanzar el objetivo de
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supresion virologica y resultados de salud positivos
para las mujeres a escala global, el inicio del trata-
miento debe estar acompahado por acciones para
captary reteneralas mujeres en el proceso de aten-
cion. El abordaje de las barreras en la adherencia y
retencion complementa las acciones para mejorar
la salud de las mujeres que viven con el VIH.

Las personas que viven con el VIH enfrentan varias
barreras clave para la adherencia al TARV y para
continuar con el tratamiento. Shubber y colegas
plantean estas y otras limitaciones en una reciente
revision sistematica y metanalisis.>? La revision cita
desafios que van desde olvidarse de tomar los me-
dicamentos hasta barreras en los servicios, asi como
estigma y depresion. Las barreras en la adherencia
y retencion van desde obstaculos a nivel individual
hasta limitaciones a nivel macro, como lo ilustra
una revision sistematica de factores que afectan el
inicio, la adherencia y la retencion de mujeres ges-
tantesyen periodo posparto, realizada por Hodgson
y otros colegas (2010).>* Las barreras enumeradas
en la revision sistematica son idénticas a las barre-
ras de acceso exploradas en nuestro trabajo. Esta
coherencia indica fuertes paralelos para el logro de
un aumento en el acceso de las mujeres a atencion
y asegurar su adherencia al tratamiento.

El compromiso con la atencién del VIH es esencial
para maximizar los resultados del tratamiento;
incluye adherencia al TARV y retencion en la aten-
cion del VIH. La retencion implica participar en el
continuo de la atencién. La participacion incluye
asistir a los controles programados en las clinicas,
vigilancia inmunoldgica y virolégica, y vinculacion
con servicios de asesoramiento para el apoyo a la
salud mental, asi como otros servicios destinados
a mejorar la salud. La retencion en la atencidn es
significativa en la prediccion de la supresion viral y
otros resultados clinicos.

Los indicadores de adherencia miden especifi-
camente si se estan tomando regularmente los
medicamentos del TARV segun fueron prescritos.
La adherencia a los medicamentos representa una
pequena parte de la retencion en la atencion. La
investigacion de la adherencia al TARV domina
la literatura, pero, en general, los indicadores de
adherencia tienden a tener menos impacto si una
persona no es retenida en los servicios de atencion.
Aclaremos esta distincion: una persona que vive
con el VIHy que asiste regularmente a sus controles
clinicos, pero aun no necesita ARV, puede descri-
birse como retenida en los servicios de atencion. Si
necesita comenzar con los ARV, pero, por alguna ra-
zén, no cumple con su régimen prescrito, se puede

CUADRO 5
La Opcion B+ en accion: Malawi

Las estimaciones de Malawi sobre VIH y sida para
2015 reportaron 980.000 personas que viven con
el VIH, de las cuales mas de la mitad son mujeres
mayores de 15 afnos.* Con anterioridad al lan-
zamiento de la Opcién B+, solo el 49 % de todas
las mujeres embarazadas que viven con el VIH
habian sido diagnosticadas, el 3 % estaban en tra-
tamiento, y el 2 % continuaban en tratamiento un
ano después de iniciarlo. En Malawi, la puesta en
marcha del programa Opcion B+ en 2011 logro que
siete veces mas embarazadas que viven con el VIH
recibieran TARV, en tan solo el primer ano del pro-
grama.®? A pesar de la reduccion de la trasmision
maternoinfantil observada con el inicio del TARV, |a
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incorporacion y retencion contintian siendo proble-
maticas. En un estudio de cohorte en el norte de
Malawi, cerca de la mitad de quienes no iniciaron
el TARV al comienzo del control prenatal tampoco
lo habian comenzado al momento del parto.®® Al
mismo tiempo, se observo que las mujeres emba-
razadas que comenzaron el tratamiento el dia que
recibieron el diagnostico eran las menos propensas
a seguir en el programa Opcion B+ de Malawi. Por
ultimo, las mujeres que iniciaron el TARV durante
el embarazo eran cinco veces mas propensas a
no adherir al régimen, en comparacién con las
mujeres que empezaban el tratamiento cuando
presentaban un recuento de CD4 de 350 células/
mm? o menor.*



CUADRO 6
La Opcion B+ en accion: Uganda

En 2012, el gobierno de Uganda adopto el pro-
grama Opcion B+ para frenar la transmision
vertical del VIH. Las restricciones financieras han
forzado a las autoridades del pais a implementar
el programa en etapas. La Opcion B+ se introdu-
jo primero en 11 distritos con alta prevalencia.

describir como retenida en los servicios de atencion
al VIH pero sin adherencia.

Cabe mencionar que es dificil evaluar la adherencia.
Las investigaciones han observado que los indica-
dores proporcionados por los propios participantes
no constituyen un reflejo fiel de sus comportamien-
tos con respecto a la adherencia.**** También es
ampliamente reconocido fuera del ambito del VIH,
que la adherencia a cualquier medicamento para
una enfermedad cronica suele plantear dificulta-
des.>® Esta sutil diferencia no siempre aparece en
la literatura, donde adherencia y retencion se usan
indistintamente, y donde con frecuencia se asume
que la adherencia terapéutica deberia ser un proce-
so sencillo para cualquiera.

Un metanalisis global de estudios de observacion
que evaltan las diferencias de género en la adhe-
rencia al TARV demuestra que la alta adherencia al
esquema (>90 % de adherencia) se observa con me-
nor frecuencia en las mujeres que en los hombres.>
El metanalisis revel6 que los estudios con una pro-
porcion mas alta de participantes viudas mostraban
porcentajes mas altos de adherentes. En el caso de
los hombres, se encontré alta adherencia en los
estudios con proporcién mas alta de hombres que
tienen relaciones sexuales con hombres (HSH).%®

Como grupo afectado clave, es razonable que Ia
mayor adherencia entre HSH esté asociada a la per-
cepcion de riesgo y quizas también a la presencia de
sistemas de apoyo organizado de mayor dimension.
El estudio también indicé una correlacion inversa

PEPFAR asignd USD 25 millones para el Plan de
Aceleracion.® Inicialmente, el incremento de la in-
version en prevencion de la transmision vertical no
produjo resultados programaticos positivos. Solo
un 20 % de las mujeres que iniciaron el tratamiento
después del parto volvieron a las clinicas a recibir
su recuento de CD4.%®

entre la carga viral y la adherencia de los hombres:
cuanto mas baja la carga viral (es decir, cuanto mas
sanos los hombres), mayor la adherencia. En con-
traste, en el caso de las mujeres, las menos sanas
mostraron mayor adherencia terapéutica que los
hombres. Vale la pena explorar si las mujeres son
menos proclives a adherir cuando se sienten mas
sanas, ya que genera dudas con respecto al trata-
miento temprano.

Otro metanalisis también confirmo que las mujeres
tenian menos adherencia que los hombres y esto
se relaciona con la depresion, la falta de relaciones
interpersonales de apoyo y niveles mas altos de
angustia.”” El metanalisis investigd articulos pu-
blicados entre enero de 2000 y junio de 2011, que
informaban sobre la adherencia al TARV en paises
en desarrollo. Las mujeres que no adhirieron a sus
regimenes sefialaron la necesidad de aprobacion de
sus parejas en considerablemente mayor medida
que los hombres que no adhirieron.*®

El avance general de la cobertura nacional del
tratamiento antirretroviral encubre importantes
disparidades en el acceso. Los beneficios del tra-
tamiento no estan llegando en suficiente medida
a poblaciones clave, actualmente definidas por
ONUSIDA como trabajadores/as sexuales y sus
clientes, personas transgénero, personas que se
inyectan drogas, hombres gais y otros hombres
que tienen relaciones sexuales con hombres, re-
clusas/os y otras personas encarceladas.® Esta
comprobado que el uso de drogas inyectables afecta
adversamente la adherencia al TARV. Un estudio en
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los Estados Unidos siguid a una cohorte de mujeres
que se inyectaban drogas y hall6 que las mujeres
que accedian a cualquier forma de tratamiento
de desintoxicacion tenian mas probabilidades de
adherir que las mujeres que no lo hacian.*® Las mu-
jeres mayores de 50 afnos que no referian consumo
de drogas tenian mas probabilidades de reportar
adherencia al TARV por mas de dos anos en cohortes
en Camerun, Burundi y la Republica Democratica
del Congo.”®

Las poblaciones encarceladas, refugiadas, migrantes
ydetrabajadores/as mévilestambién se encuentran
en mayor riesgo de contraer el VIH, sin embargo, los
datos que detallan el acceso de estas poblaciones al
TARV contintan siendo extremadamente limitados.
Esto se debe, en parte, porque clasificarlas como
poblaciones clave puede tener graves complicacio-
nes legales y para los derechos humanos en paises
donde la conducta asociada con tales poblaciones
es estigmatizada o penalizada. La interseccion de |a
discriminacion contra poblaciones marginadas y la
desigualdad de género puede obstaculizar el acceso
de las mujeres al tratamiento cuando ellas o sus pa-
rejas perteneces a esos grupos. Sin embargo, existe
una falta de datos desagregados por sexo para
confirmar esta hipdtesis. Asimismo, la condicion de
refugiada o migrante puede obstaculizar tanto el
acceso como la adherencia al TARV, dados los patro-
nes de la condicion de ciudadania y la migratoria.

Opcion B+

Los programas Opcion B+ buscan acelerar el inicio del
TARV y reducir el riesgo de trasmision vertical del VIH
de madre a hijo/a (Cuadro 3 sobre PTMI en la Seccién
2.1 anterior). Uganda y Malawi fueron los dos prime-
ros paises en el Africa Subsahariana que introdujeron
la Opcidn B+ a escala nacional. Los primeros datos de
estos paises sobre adherencia y retencion destacan la
importancia de complementar los datos del nimero
de mujeres (u hombres) que inician el tratamiento
con datos sobre retencion y adherencia para obtener
una descripcion exacta del acceso de las mujeres al
tratamiento.®
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A la Opcidon B+ le siguié una politica universal de
prueba y tratamiento que recomienda que todas las
personas a quienes se les ha detectado el VIH comien-
cen el tratamiento inmediatamente y lo continten de
por vida.®* Sin embargo, las cuestiones descritas mas
abajo en los ejemplos por pais alin son pertinentes
para esta nueva politica de la OMS.

Zimbabwe adopto6 la Opcion B+ en 2013 y puso en
marcha una implementacion gradual en 2014. Se
estan realizando estudios con el objetivo de mejorar
la retencién en la atencion para mujeres embarazadas
y madres que viven con el VIH.5”%8 En vista de los de-
safios que enfrentan las mujeres mencionadas, sera
importante monitorear estrechamente la puesta en
marcha de las directrices 2016 en lo concerniente a
los continuos problemas de las mujeres para acceder
al tratamiento. Véase la Seccion 4.1 mas abajo para
profundizar.



3.NIVEL MICRO:
FACTORES
PSICOSOCIALES A NIVEL
INDIVIDUAL, DEL HOGAR,
FAMILIARY COMUNITARIO

Hallazgos clave

« A muchas mujeres les preocupan los efectos
secundarios del tratamiento, tanto para ellas
como para sus hijos/as.

+ La investigacion ha demostrado que el estigma
del VIH y las desigualdades de género accionan
diversos efectos que reducen el acceso de las
mujeres al tratamientoy retencion enlaatencion,
incluido el acceso a un ingreso econémico, los
roles tradicionales de género, la violencia por
razon de géneroy la inseguridad alimentaria.

+ Las mujeres que forman parte de poblaciones
marginadas o cuyas parejas son hombres en
mayor riesgo (tales como trabajadoras sexuales,
mujeres transgénero, usuarias de drogas
inyectables y parejas de HSH), enfrentan altos
niveles de estigma y discriminacion que impiden
su acceso al tratamiento. Sin embargo, los
datos sobre acceso al tratamiento rara vez son
desagregados por sexo.

Recomendaciones
futuras

para investigaciones

« Esta revision se ha centrado en los datos dispo-
nibles, pero alin es escasa la literatura basada
en los derechos, revisada por pares y que se en-
foque en las experiencias vividas por mujeres
tal como son relatadas por ellas mismas. Este
vacio se debe llenar mediante el apoyo estraté-
gico proveniente de proyectos innovadores de

investigacion que empleen una metodologia
participativa y un enfoque integral de bienes-
tar para comprender el acceso al tratamiento,
la adherencia y la salud de las mujeres.

Otras areas de investigacion para este
proyecto

- Se necesita un esfuerzo coordinado para llenar
los vacios de la literatura en la cual se basan
los programas y politicas. Entre los factores
especificos a considerar se incluyen:

- Factores biolégicos que pueden afectar el
tratamiento de las mujeres, incluidos los
efectos secundarios, resistencia a los farmacos,
posologia y eficacia.

- El impacto de las ideas socioculturales con
relacion al género y la sexualidad, y la violencia
de género sobre el acceso y la adherencia al
tratamiento.

- La retencién y adherencia de las poblaciones
clave, para las cuales el género es un factor
importante (p. ej, trabajadoras sexuales,
reclusas, usuarias de drogas).

- El impacto que tienen sobre las mujeres los
programas de tratamiento integrados a la
atencion familiar o en el hogar.

- La interseccion entre la notificacion por parte
de las mujeres de su estado seropositivo y el
inicio del tratamiento.

- Mujeres que comparten el TARV con sus parejas
y otros familiares.

PRINCIPALES BARRERAS PARA EL ACCESO DE LAS MUJERES
AL TRATAMIENTO DEL VIH: UNA REVISION A ESCALA GLOBAL

37



38

3.1Estigma, discriminacion o
desigualdad de género asociados
al VIH

Esta seccién contempla cdmo las normas sociales re-
lativas al género y el VIH interactdan para influenciar
el acceso de las mujeres al tratamiento y la atencién.
Los siguientes factores son originados por el estigma
asociado al VIH y la discriminacion de género y, a su
vez, los refuerzan y, por ultimo, influyen en la capaci-
dad de las mujeres para iniciar y continuar el TARV:

+ Factores psicolégicos.

+ Normas sociales y culturales.

+ Rolesy carga de trabajo de las mujeres.

+ Acceso de las mujeres a recursos.

+ Poder de decision de las mujeres.

+ Violencia de género.

El estigma puede ser una experiencia incapacitante
para las mujeres que viven con el VIH. Impacta su
bienestar mental y fisico. En 2014, ONUSIDA llevo a
cabo una rapida evaluacion de las experiencias de las
mujeres con el acceso al tratamiento en el contexto de
prevencion de la transmision vertical. En cinco paises
de alta prevalencia, los resultados demostraron que a
las mujeres que viven con el VIH generalmente se las
considera «inmorales» y responsables de introducir el
VIH en sus familias.?* Por consiguiente, las participan-
tes del estudio de ONUSIDA sentian que las mujeres
sufren niveles de discriminacion mas altos que los
hombres. Existe una percepcion, tanto entre mujeres
como hombres, que es negligencia de la mujer quedar
embarazada si vive con el VIH, debido a la posibilidad
de transmitir el virus a sus hijos/as. Véase la Seccién 4
sobre barreras a nivel meso para obtener informacién
acerca de la presion ejercida sobre las mujeres emba-
razadas que viven con el VIH para que se sometan a
aborto o esterilizacion.

Las mujeres que viven con el VIH también son consi-
deradas menos capaces de atender las necesidades
de sus hijas/o0s.”® Tal discriminacion puede afectar la
capacidad de las mujeres de buscar tratamiento y los
servicios asistenciales apropiados (incluso durante el
embarazo), asi como su capacidad para planificar su
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familia de manera segura, en particular si interiorizan
esas ideas. En algunos contextos las mujeres evitaban
los centros de control prenatal (CPN), donde se realizan
pruebas de deteccion, debido al estigma que acarrea
el VIH si sus resultados fueran positivos.”? Dado que
las mujeres en general buscan mas atencion sanitaria
y —en algunos contextos— tienen mejor acceso al
tratamiento que los hombres, vale la pena explorar si
el mayor grado de visibilidad que implica el acceso a
los servicios expone a las mujeres a niveles mas altos
de estigma y discriminacion.

Eltemoral estigmay la discriminacion también puede
hacer que las mujeres que viven con el VIH (MVV) sean
reticentes a notificar su estado a sus parejas, familias
0 amistades, o a acceder a servicios, incluido el con-
trol prenatal.”* Una sintesis de estudios que analizan
las tasas, barreras y resultados de la notificacion del
estado VIH positivo entre las mujeres en paises en
desarrollo ha concluido que entre un 16,7 y un 86 %
de las mujeres prefiere no notificar su estado a sus
parejas.”? La mayoria temia que una reaccién negativa
podia desencadenar maltrato, violencia y abandono.
Un estudio mas reciente en la provincia KwaZulu-
Natal, en Sudafrica, demostré que las mujeres suelen
estar mas dispuestas a notificar su estado seropositi-
vo a familiares que a sus parejas varones.”® El temor
al estigma y la discriminacion y tener que ocultar su
estado a sus parejas y otros familiares hace que sea
mucho mas dificil para las mujeres buscar tratamien-
to y atencion, y adherir al régimen de tratamiento
para ellas y sus hijos/as.”27475

Esta revision bibliografica incluye estudios que sugie-
ren un fuerte vinculo entre la no adherencia y la no
notificacion del estado, sin embargo, los datos no es-
tan desagregados por sexo. Por ejemplo, una revision
sistematica de la inclusion de determinantes socio-
culturales en estudios cuantitativos que examinan el
acceso a los servicios relacionados con el VIH concluyd
que, en paises de bajos ingresos, las tasas mas bajas
de adherencia estaban asociadas a la percepcion de
falta de apoyo familiar, la falta de percepcién de la
necesidad de notificar su estado seropositivo a miem-
bros de la familia y a sintomas de depresién.*? Si las
mujeres no contaban con un espacio privado para



guardar sus pertenencias, la adherencia también se
vefa afectada por el hecho de vivir con miembros de
la familia extendida y tener que ocultar su estado.”
Una iniciativa en los Estados Unidos para ayudar a
las personas con la notificacion tuvo mayor impacto
sobre las mujeres que los hombres respecto a sus ex-
periencias de trastorno postraumatico, depresion y los
sintomas fisicos del VIH.”®

En algunos contextos, el nivel de notificacion a los
maridos y parejas es alto.””’® A pesar de ello, estos
estudios hallaron que las mujeres sufrian altos niveles
de estigma y discriminacion al notificar su estado. Por
ejemplo, en un estudio sobre notificacion del estado
VIH positivo entre mujeres pacientes de una clinica de
TARV en el hospital universitario de Hawassa, en el sur
de Etiopia, un 59,3 % obtuvieron reacciones negativas
tras la notificacion.” Las experiencias de discrimina-
cion y estigma explicitos parecen variar ampliamente.
Por ejemplo, un estudio llevado a cabo en Malawi, en
2012, durante la fase de implementacion del progra-
ma nacional para prevenir nuevas infecciones por VIH
entre ninos y ninas, hallé que un 40 % de las mujeres
(n=10) que vivian con el VIH y utilizaban servicios para
prevenir la transmision vertical se habian divorciado
por iniciativa de sus maridos a causa de su estatus
de VIH.”

Sin embargo, las parejas no siempre son los princi-
pales responsables. El estudio de WAPN+ hallé que,
aunque muchas mujeres enfrentaron altos niveles de
discriminacion tras notificar su estado, generalmente
provenia de sus suegras o del personal sanitario.®* Mas
adelante regresamos al impacto que tienen el estig-
ma y la discriminacion dentro de las comunidades y
los servicios de salud sobre el acceso de las mujeres al
tratamiento.

Factores fisiologicos

Muchos de los estudios que abordan las barreras de
acceso al tratamiento y la adherencia hacen hincapié
en las inquietudes de las personas que viven con el
VIH sobre los efectos secundarios del tratamiento an-
tirretroviral de por vida. Un estudio llevado a cabo en

2009 por WAPN+ hallé que un 66,6 % de las mujeres
que habian interrumpido los ARV lo hicieron a causa
de los efectos secundarios.”? Estas inquietudes pue-
den ser lo suficientemente importantes como para
afectar adversamente el acceso al tratamiento y la
adherencia.®2807276

Otros estudios sobre el acceso y la adherencia al
tratamiento hallaron que las preocupaciones y las ex-
periencias con los efectos secundarios que producen
los medicamentos motivaron su interrupcion. Aunque
estos estudios incluyen a mujeres, no proporcionan
un desglose de los resultados desagregados por
sexo o un analisis de género. De los informes surge
claramente que las mujeres y los hombres tienen
inquietudes sobre los efectos secundarios, sin embar-
go, persiste un bajo reclutamiento de mujeres en los
ensayos clinicos. Las investigaciones médicas sobre
los ARV han dedicado menos atencién a los efectos
secundarios experimentados por las mujeres, tales
como irregularidades en la menstruacion, intensidad
de la menopausia o aceleracion de la osteoporosis. La
investigacion también explora el impacto del diag-
nostico del VIH en la salud mental de una persona
e indica depresion, interiorizacion del estigma, baja
autoestimay falta de apoyo social como factores clave
para determinar la adherencia a regimenes terapéuti-
cos. Reiteramos, estos estudios tienden a no tomar en
cuenta el género, aunque demuestran que tanto mu-
jeres como hombres son afectados por estos factores.

Los impactos positivos del tratamiento sobre su salud
motivan a las mujeres y fortalecen su compromiso
de continuar con él. La mayoria de las participantes
de la investigacion de la OMS en Botswana, Tanzania
y Uganda, y algunas participantes de la discusion de
ONUSIDA en Uganda reportaron efectos positivos
en su salud.”*®* Cabe mencionar que el estudio en
Tanzaniay Uganda se centrd mas en la experiencia del
tratamiento con ARV que en las barreras de acceso. En
el estudio participd una muestra aleatoria de mujeres
y hombres que viven con el VIH y con alta adherencia a
los ARV, seleccionados a través de las listas de pacien-
tes de los servicios asistenciales.
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Los participantes de la investigacion en Sudafrica, de
los cuales la mayoria eran mujeres, también conside-
raban que los ARV eran «salvavidas» y manifestaron su
compromiso de adherir a largo plazo.®? Sin embargo,
aun es poca la investigacion que, por un lado, analiza
como eliminar las barreras de acceso al tratamientoyy,
por el otro, se asegura de que el tratamiento mejora la
salud de las mujeres. Comprender estas cuestiones es
vital si queremos desarrollar estrategias exitosas que
aumenten la incorporacion al TARV y minimicen los
eventos adversos, al tiempo que respetan el derecho
de las mujeres de tomar decisiones informadas.

Normas sociales y culturales

Las mujeres pueden presentar efectos secundarios
causados por ciertos ARV que interactian con las
normas socioculturales relativas al género y la sexua-
lidad. Esta experiencia puede afectar la adherencia,
en particular si las mujeres perciben o «sienten» que
el atractivo sexual esta vinculado a ciertas imagenes
corporales.® Los efectos secundarios pueden diferir
para las mujeres durante la pubertad, la adolescencia,
la edad fértil y la posmenopausia.®* La OMS destaca
que las embarazadas pueden enfrentar barreras adi-
cionales para adherir al TARV debido a sus temores
sobre los efectos de los farmacos en sus bebés, los
requerimientos nutricionales adicionales asociados
con el embarazo, y sintomas tales como nauseas y
vomitos que pueden ser exacerbados como efectos
secundarios de los ARV.2> También estan surgiendo
pruebas de que las mujeres presentan efectos secun-
darios del TARV de forma diferente que los hombres,
por ejemplo, relacionados con la osteoporosis y cam-
bios en la menopausia.

Las mujeres que viven con el VIH también pueden
desarrollar enfermedades especificas de su sistema
reproductivo. Por ejemplo, corren mayor riesgo de
infecciones micoticas vaginales, verrugas genitales,
enfermedad inflamatoria pélvica, irregularidades
menstrualesy cancerde cuello uterinoque las mujeres
sin VIH.#* Las normas socioculturales que desalientan
el dialogo sobre la salud sexual y reproductiva entre
las mujeres pueden impedir que reconozcan esas
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afecciones como anormales o pueden producir un
sentimiento de verglienza en relacion con la experien-
ciay ladiscusion de tales cuestiones con profesionales
de la salud. A su vez, esto puede retardar la busqueda
de atencion y tratamiento adecuados.® Ademas, las
mujeres que viven con el VIH pueden verse afecta-
das por roles reproductivos y normas de género que
socavan su propio acceso a alimentos nutritivos, ya
que priorizan la provision de alimentos a sus hijos/
as, parejas y familias. Por ejemplo, la prevalencia de
anemia es mas alta entre las mujeres que viven con
el VIH que entre los hombres. Las mujeres anémicas
tienden a registrar tasas mas bajas de supervivencia,
ya que esta afeccion ha sido vinculada a la progresion
de la enfermedad (independientemente del recuento
de CD4) en Africa y Europa.®®

Roles de género tradicionales y trabajo
de cuidados no remunerado

Los multiples roles y responsabilidades de las muje-
res en el hogar, la familia y la comunidad tienen un
impacto sobre su capacidad de tomarse el tiempo de
visitar centros de salud. Para las mujeres que viven con
el VIH, el acceso y la adherencia al tratamiento estan
limitados por los multiples viajes que se requieren a
los centros de salud. La situacion suele implicar lar-
gos viajes y esperas que no son compatibles con sus
ocupadas rutinas (véase la Seccion 4 sobre barreras
a nivel meso). El empleo en el sector formal puede
inhibir la adherencia al tratamiento debido a la falta
de privacidad. Por ejemplo, muchas mujeres que
viven con el VIH, que participaron en evaluaciones
rapidas de ONUSIDA, refirieron no tener tiempo para
visitar los centros de salud o no tener a nadie que
pueda ocuparse de sus responsabilidades durante su
ausencia.”? La toma de multiples dosis diarias de ARV
(especialmente en horarios especificos) puede no ser
compatible con la carga de trabajo de las mujeres o
puede causar fatiga y otros efectos secundarios que
afectan su capacidad de realizar tareas eficazmen-
te.””#> Un estudio en Tanzania demostré que la rutina
de las mujeres les facilitaba recordar tomar los medi-
camentos, sin embargo, cabe mencionar que, en ese
pequeno estudio cualitativo, las cuatro personas que



se saltaron dosis de medicamento en el ultimo mes
fueron todas mujeres.®

Las responsabilidades de las mujeres en el hogar, in-
cluido el cuidado de los nifios/as y otros miembros de
la familia, estan apuntaladas por las desigualdades de
género que subestiman sus contribuciones.®” La OMS
sugiere que en los hogares donde varios miembros
de la familia estan enfermos, las mujeres priorizan la
atencién y tratamiento para sus hijas/os y otros miem-
bros de la familia.®* En muchos contextos, en general
se cree que la funcion de las mujeres como cuidadoras
puede predisponerlas a buscar mas atencion médica
que los hombres. De hecho, las mujeres manifestaron
de forma constante su preocupacién por sus hijos/as
y familiares mayores, explicando la necesidad de man-
tenerse vivas para cuidar de ellos/as como motivacién
principal para tomar ARV.83

Las razones para promover una agenda de mayor
acceso al tratamiento para las mujeres surgen de su
relacion con el sistema de salud a través de sus funcio-
nes reproductivas y de su identificacion como grupo
prioritario (para prevenir la transmision vertical).®* Sin
embargo, lo que motiva y condiciona el acceso suele
ser especifico de cada contexto. Un estudio de corte
transversal y correlacional entre 269 mujeres colom-
bianas halld que las que tenian hijas/os que viven con
el VIH y una alta carga viral eran menos propensas a
adherir al tratamiento. Esto se podria explicar por la
sobrecarga horaria para cuidar de sus hijas/o0s.2

Las normas de género que rigen los roles de los hom-
bres en muchas culturas no alientan su participacion
en el ambito reproductivo. En sus evaluaciones rapi-
das, ONUSIDA hallé que la participacién masculina en
las visitas de las mujeres a CPN y acceso a los servi-
cios relacionados con el VIH era limitada. La falta de
participacion podria representar una barrera para la
prueba de deteccion y el acceso al tratamiento, ya que
las mujeres gestantes que viven con el VIH necesitan
ayuda con el transporte a la clinica y para recibir y
tomar los farmacos antirretrovirales. Las mujeres tam-
bién querian apoyo emocional, especialmente ante el
estigma de sus familias o de la comunidad en general.
Los hombres refirieron que su falta de participacion

se debia a que temian la verglienza social, el estig-
ma y la exclusion en las clinicas, o simplemente una
falta de interés en lo que consideraban «asuntos de
mujeres».*

Acceso de las mujeres a recursos

Las normas de género relativas a los roles y respon-
sabilidades de las mujeres influyen en su acceso a los
recursos y su control sobre ellos. Como resultado de la
dinamica de poder desigual que pone a las nifas y las
mujeres en desventaja, estas ultimas generalmente
tienen menos acceso directo a recursos, es decir, se
ven obligadas a depender de otros miembros de la
familia con mas poder para acceder a los recursos
necesarios.®? El acceso limitado a recursos crea barre-
ras, tales como el costo del transporte, los honorarios
meédicos, analisis y procedimientos de laboratorio, y
desabastecimiento de medicamentos. Esta situacion
obviamente tiene implicaciones para la capacidad de
las mujeres de cubrir los costos de oportunidad y otros
asociados con el accesoy la adherencia al tratamiento
y atencién del VIH, en particular para las mujeres en
situacion de pobreza o sin recursos propios.8#>9091

En Colombia, las investigaciones hallaron que la adhe-
rencia era cinco veces mas baja entre mujeres de
grupos socioeconémicos bajos.”® Un estudio de APN+,
que implico a 3.000 personas en la region de Asia y
el Pacifico, exploré la experiencia de acceso al TARV
y otros servicios de atencién sanitaria para personas
que viven con el VIH, incluidas mujeres, HSH, personas
transgénero, y que se inyectan drogas. Los resultados
revelaron que mas del 80 % de las mujeres reportaron
no tener un ingreso adecuado para cubrir sus nece-
sidades de salud.’? En Sudafrica, un estudio de corte
transversal de mas de 300 mujeres concluy6 que aque-
llas que no recibian dinero de sus esposos mostraban
poca adherencia comparadas con las que tenian
apoyo financiero mas solido.®* Ademas, un estudio
en Uganda concluyé que casi todas las encuestadas
manifestaron que la necesidad de encontrar fondos
para costear los controles mensuales en la clinica era
una fuente de estrés y ansiedad constantes, y que la
falta de dinero para el transporte era un factor clave
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en los casos en que se saltaban dosis o perdian la cita
médica (p. 778).°2 Las participantes también tenian
dificultades para afrontar las demandas concurrentes
de costos de transporte y otras necesidades, tales
como alimentos, vivienda y cuotas escolares.

Las finanzas y la adherencia no siempre estan direc-
tamente correlacionadas. Dos estudios en Colombia
demostraron una relacion interesante entre el ingreso
y la adherencia al TARV.>** Las mujeres en situacion
de pobreza registraron una tasa de adherencia cinco
veces mas alta que la de mujeres pertenecientes a
grupos de estatus socioeconomico mas elevado.®® Las
mujeres con ingresos medios tenian buena adheren-
cia, pero no asi aquellas con ingresos mas elevados.”
Las mujeres con mas recursos manifestaron que
temfan mas al estigma y se veian obligadas a no noti-
ficar su estado. En Uganda, un estudio reciente hallo
que las obligaciones financieras y las barreras econé-
micas persistian aun cuando aumentaba el ingreso,
sugiriendo que hay otras complejidades que afectan la
capacidad de las mujeres de acceder al tratamiento.*

La asociacion entre seguridad alimentaria y TARV es
fuerte. Los estudios han demostrado la importancia
de la asistencia alimentaria para lograr una adhe-
rencia optima y han ilustrado que las personas con
baja seguridad alimentaria registran un alta tasa
de abandono del TARV.”7** La necesidad de asegurar
una dieta nutritiva cuando estan en tratamiento,
era una preocupacion de las mujeres que viven en
situacion de pobreza y con el VIH en Kenya, Tanzania,
Argentina, Camboya, Moldova, Marruecos, Uganda y
Zimbabwe.”**" La falta de alimentos afecta la adhe-
rencia de las mujeres en particular debido a su menor
acceso a recursos. Ademas, en muchos ambitos, se
espera que las mujeres coman después de alimentar a
sus hijas/os y familias, y los alimentos mas nutritivos
estan destinados preferentemente para los hombres
del hogar® Como se menciond anteriormente, en
paises de bajos ingresos, la anemia esta asociada a
una alimentacién deficiente, malaria y deterioro de
la salud fetal; las mujeres que viven con el VIH tienen
una alta prevalencia de anemia en comparaciéon con
los hombres. En Africa y Europa, estos factores estan
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vinculados a la progresion de la enfermedad, indepen-
dientemente del recuento de CD4.#

El acceso al agua también es importante, pero no se
encontré informacién al respecto para esta revision.

Poder de decision y autonomia de las
mujeres

Las relaciones desiguales de género y la dependencia
socioeconémica de las mujeres limitan su poder de
decision con relacion al acceso y adherencia al trata-
miento. Los roles tradicionales de género confieren
a los hombres la posicion de jefe de hogar con poder
para determinar el acceso de las mujeres a la atencion
sanitaria.®?® Las mujeres que participaron en estudios
cualitativos de ICW en Kenya y Tanzania manifestaron
haber tenido problemas para acceder a los servicios
porque sus parejas con frecuencia les negaban permiso
para buscar tratamiento.?®* En Kenya esto se debia a
que los hombres temian que los prestadores de salud
quisieran que ellos también recibieran tratamiento.®®

Las mujeres entrevistadas en las evaluaciones rapidas
de ONUSIDA, en 2014, manifestaron que las parejas
varones u otros miembros de la familia a veces se nega-
ban a permitir que las mujeres embarazadas visitaran
las clinicas de control prenatal porque no confiaban en
la eficacia de los servicios, no querian pagar los costos
asociados (de transporte o servicios) o, en el caso de
maridos y companeros, temian al estigma que ellos
mismos podrian sufrir si su propio estado VIH positivo
fuera descubierto a través del acceso de su pareja a los
servicios.

Tales limitaciones también pueden evitar que las muje-
res accedan a servicios de salud cuando su necesidad es
apremiante, lo cual pone de manifiesto desafios obvios
para su capacidad de promovery mantener su saludy, si
estan embarazadas, la de sus bebés durante y después
de la gestacion.?* La investigacion del Indice de estigma
en personas que viven con VIH hallé que las mujeres
se presentaban tarde para el tratamiento porque eran
mas propensas a hacerse la prueba solo después de
que una pareja o familiar enfermaba. En Nepal, esto se



observo en un 40,6 % de las mujeres frente a un 4,5 %
de los hombres.*”®

Investigaciones mas antiguas también indican que al-
gunas mujeres pueden ser coaccionadas o presionadas
a compartir sus farmacos con sus parejas, que usan el
estado VIH positivo de sus esposas como sustituto del
suyo.®> En un estudio sobre el acceso y adherencia al
TARV en cinco municipios de Zambia, mas del 21 % de
las mujeres compartian sus regimenes con un marido
que no se habia sometido a la prueba de deteccion.*®
Este estudio tiene ya muchos anos y es posible que una
mejor educacion haya reducido los casos en los que se
comparten farmacos. Sin embargo, es un tema que aun
vale la pena investigar.

El estudio de ICW sobre el acceso de las mujeres al
tratamiento en Kenya y Tanzania también destacé la
presién que sufren las mujeres para compartir el tra-
tamiento con parejas reacias a someterse a la prueba
de deteccion.®®* Las mujeres en Tanzania refirieron
que aun cuando escondian sus farmacos, sus parejas
los encontraban y se los apropiaban. Hay una falta
de pruebas recientes que indiquen si la presion para
compartir los farmacos continda siendo un problema
y si el mayor acceso de las mujeres en comparacion con
los hombres en muchos paises ocasiona mayor presion
para compartir y entregar todos los ARV. Un estudio
mas reciente hall6 que familiares en regimenes de tra-
tamiento similares robaban los farmacos a las mujeres
de su familia.””

Violencia de género

Es cada vez mas reconocido que el estigma y la discri-
minacion constituyen formas de violencia contra las
mujeres que viven con el VIH.*® La violencia de género
(VQ) tiene un impacto desproporcionadamente perju-
dicial sobre la vida de las mujeres y las experiencias
de violencia son particularmente frecuentes en los
paises con una alta tasa de VIH. Los estudios revelan
las fuertes correlaciones en ambas direcciones entre
la VG y el VIH. La infeccion por el VIH es un factor de
riesgo de la VG y viceversa. Las mujeres que sufrieron

VG son cuatro veces mas propensas a contraerel VIHy
otras infecciones de transmisién sexual (ITS).10*

Las influencias socioculturales que generan dinami-
cas de género desiguales impulsan la VG y, al mismo
tiempo, plantean desafios para captar la verdadera
magnitud de la violencia que sufren las mujeres. A
nivel mundial, una significativa proporcion (35 %) de
mujeres mayores de 15 anos ha padecido violencia
fisica o sexual por parte de su pareja o de alguien que
noessu pareja.’? También vale la pena mencionar que
la prevalencia seria mucho mas elevada si se explorara
|a violencia contra las ninas menores de 15 afos; tales
consideraciones deberian incluir la seleccion prenatal
en funcién del sexo, la mutilacion genital femenina,
el matrimonio y la explotacion infantil, entre otros.**

Una encuesta reciente a escala mundial de mujeres
que viven con el VIH demuestra que un 89 % de las
encuestadas afirmaron haber sufrido VG.}** Se ha
confirmado que la violencia de género interfiere con
la capacidad de las mujeres de acceder y adherir al
tratamientoy la atencion.’® Existe la preocupacion de
que un mayor acceso al tratamiento a través de servi-
cios de control prenatal podria exponer a las mujeres
a mayor riesgo de padecer tensiones familiares y vio-
lencia cuando los hombres carecen de dicho acceso.??

Varios estudios han demostrado que el temor a la
VG (maltrato y abandono) hace que muchas mujeres
oculten de su marido su estado seropositivo y su con-
ducta de busqueda de atencién y tratamiento, lo cual
a su vez, afecta la adherencia.”*#21% Un estudio sobre
el acceso y adherencia a los antirretrovirales en cinco
municipios de Zambia demostroé que un 76 % de las
mujeres no adheria a su régimen de TARV como se lo
habian prescrito porque trataban de ocultar sus pasti-
[las.2 Otros estudios demuestran que el temor a una
reaccion violenta ocasiona que las mujeres no acce-
dan a servicios de atencion y tratamiento, ni siquiera
para la prevencién de la transmision vertical.207.108.109
En efecto, hallazgos recientes confirman que la VG
continua siendo una barrera de acceso al tratamien-
t0.1% Un estudio de 2012 en Sudafrica demostrd que
las mujeres pueden arrepentirse de acceder a servicios
de salud por la VG que sufren en consecuencia.'*?
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El temor que sienten las mujeres que viven con el
VIH a las consecuencias negativas no es infundado.
Estudios exploratorios a pequefa y gran escala han
hallado que las mujeres pueden sufrir altos niveles
de estigma y discriminacion, incluida violencia fisica
y maltrato después de la notificacion.”2108110111112 | 35
experiencias de violencia de pareja estan asociadas a
resultados clinicos desfavorables con respecto al VIH,
posiblemente debido a la disminucion de la atencion,
adherencia y retencién y un aumento de la depresién
y ansiedad.***** Un estudio de los Estados Unidos
encontrd que las parejas abusivas a veces saboteaban
los esfuerzos de las mujeres de buscar atencion, asistir
a las consultas o tomar los medicamentos.'%°

Sin embargo, no todos los estudios muestran que las
mujeres que viven con el VIH padecen altos niveles de
violencia y maltrato. Un estudio cuantitativo de nivel
de partida para un estudio longitudinal planificado
de 1.598 personas VIH positivas, en 15 municipios de
Nepal, hallé que un 8,9 % de las mujeres, frente a un
9,9 % de los hombres, habian sufrido abuso verbal en
los ultimos 12 meses. También observé que un 4,3 %
de las mujeres, versus un 3,5 % de los hombres, habian
padecido violencia en los Ultimos 12 meses.*** Otros
estudios, en Laos e Indonesia, sobre servicios de apoyo
al acceso comunitario a la atencion y tratamiento del
VIH (CAT-S) también indican niveles bajos similares de
abuso verbal y violencia entre hombres y mujeres. En
los estudios no queda claro quién esta perpetrando el
abuso; es posible que los estudios CAT-S solo registren
el estigma y la discriminacion por parte de personas
ajenas a la familia o doctores.

Las soluciones para detener la VG en el contexto del
VIH son variadas. Sin embargo, un elemento clave
es incluir a los hombres y los nifios en la solucién.
Investigadores responsables de una revision de 2013,
hallaron que trabajar con hombres y ninos para
promover actitudes y conductas favorables para la
igualdad de género es un enfoque programatico pro-
metedor para abordar la violencia contra las mujeres
en el contexto del VIH.***
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3.2 Violaciones de los derechos
de grupos marginados

En esta seccion, ampliamos la definicion de
ONUSIDA de poblaciones clave para incluir otras
poblaciones cuyo trabajo, circunstancias o estilo de
vida las hace especialmente vulnerables al VIH.>°
Incluye las parejas de HSH, personas que buscan
asilo, conductores de camiones, personas que se
dedican a la mineria o la pesca artesanal, y trabaja-
dores/as migrantesy sus familias. Muchas personas
de poblaciones clave afectadas y sus parejas enfren-
tan multiples barreras a nivel individual, del hogar,
familiar y comunitario para acceder a servicios
terapéuticos, y también a nivel institucional. Para
muchas de estas personas, un entorno legal puniti-
vo acentua las barreras.

A nivel micro, las mujeres de poblaciones clave afec-
tadas con frecuencia padecen una doble carga de
marginacion social y discriminacion de género, ade-
mas del estigma y la discriminacién relacionados
con el VIH. Es probable que enfrenten estigma social
e institucionalizado extremo, discriminacién y aco-
sos, y que teman a las consecuencias adversas si se
divulga su estado seropositivo o de marginacion.®
Estos factores tienen un impacto significativo sobre
su acceso al tratamiento, adherencia y retencion en
la atencion.

Mujeres transgénero

Las mujeres transgénero enfrentan una serie
de barreras singulares para su incorporacion y
adherencia al TARV.*® En los Estados Unidos, las mu-
jeres transgénero son cuatro veces mas propensas a
abandonar el TARV si han sufrido una experiencia
traumatica.’’ Los factores correlacionados con la
falta de adherencia en mujeres transgénero inclu-
yen escaso apoyo social, sexo coercionado y baja
autoeficacia.’® En su investigacion sobre la expe-
riencia de las mujeres, HSH/personas transgénero
y usuarias de drogas inyectables con el acceso al
TARV y otros servicios de atencion sanitaria con re-
lacion al VIH, APN+ hallé que un 59 % de las mujeres



encuestadas que se inyectan drogas y un 46 % de
los HSH y personas transgénero necesitaban TARV.
Entre estos, un promedio de uno entre tres HSH y
personas transgénero usuarias de drogas inyecta-
bles reportaron no tener acceso al tratamiento para
infecciones oportunistas.® Desafortunadamente,
APN+ no desagrega datos entre HSH y personas
transgénero.

La investigacion de Estados Unidos demuestra, a
través de modelos multivariables, que la adheren-
cia al TARV esta relacionada con la edad, el estrés,
la autoevaluacion de experiencias transfobicas, la
afirmacion de género, y la adherencia a la terapia
hormonal.**® Un estudio anterior utilizd cinco dis-
cusiones de grupo y 20 entrevistas para demostrar
que las mujeres transgénero enfrentan desafios
sustanciales para adherir a la atencidon y tratamien-
to del VIH, entre ellos, evitar la atencion sanitaria
debido al estigma y experiencias pasadas negativas,
la priorizacion de la terapia hormonal, y temor a las
interacciones adversas entre esta Ultima y el trata-
miento antirretroviral para el VIH.***

Trabajadoras sexuales

La naturaleza del trabajo sexual crea factores contex-
tuales que afectan la incorporacion y adherencia al
tratamiento antirretroviral. Esta poblacion enfrenta
una variedad de barreras estructurales para acceder a
los servicios*® como sefiala un estudio de 2012 sobre la
experiencia de trabajadoras sexuales con la prevencion
y tratamiento del VIH en Orissa, India. Se observan dife-
rencias en las barreras segun el tipo de trabajo sexual.
Por ejemplo, hay estudios que demuestran que las
trabajadoras sexuales jovenes en burdeles enfrentan
problemas relacionados con su movilidad restringida y
la falta de apoyo social, mientras que las que no trabajan
en burdeles padecen el doble de violencia, estigma y
discriminacién que las primeras (un 48 % de las traba-
jadoras sexuales fuera de los burdeles frente a un 23 %
en burdeles)??! Las mujeres que se dedican al trabajo
sexuales enfrentan barreras a nivel individual (estigma,
consumo de drogas, y violencia) para recibir servicios y

poner en practica la prevencion y reduccion del dafo
del VIH.

Tres estudios, incluida una revision sistematica de la
incorporacion, abandono y adherencia al TARV, y resul-
tados entre trabajadoras sexuales que viven con el VIH
reportaron varios factores que inhiben la adherencia:
quedarse sin pastillas; no estar en casa para tomarlas;
sentirse enferma cuando las toma; y pérdida potencial
declientes sitoma ARV en horas de trabajo.*?? Un estudio
reciente sobre violaciones de los derechos humanos con-
tra trabajadoras sexuales pone de relieve las condiciones
de trabajo precarias, violencia, acoso policial, y discrimi-
nacion como barreras para la prevencion y tratamiento
del VIH.*?3

Trabajadoras migrantes e
indocumentadas

El estatus de migrante y la ciudadania también tie-
nen mucho peso sobre la capacidad de las personas
de acceder al TARV y permanecer en el tratamiento.
Algunas integrantes de poblaciones clave afectadas
no estan cubiertas por los programas nacionales
sobre VIH debido a su estatus legal precario. Por ejem-
plo, en Tailandia, migrantes sin permiso de trabajo no
pueden obtener ARV gratuitamente ni otros servicios;
muchas no aprovechan los servicios por temor a ser
identificadas como inmigrantes ilegales. Una vez que
acceden a los servicios, hay experiencias mixtas de
atencion y apoyo. En algunos casos, a las migrantes
cuyo resultado de la prueba del VIH era positivo las
enviaban de vuelta a casa.*

La falta de documentacion o estatus legal apropiado
puede crear entornos de temor que impiden a las
personas tener contacto con los sistemas de salud.
Por ejemplo, inmigrantes indocumentadas temen la
deportacion tras acceder a atencion sanitaria. Una
mujer, originaria de México e indocumentada en los
Estados Unidos, participd en un estudio cualitativo
y declaré que, cuando trataba de acceder a la aten-
cion sanitaria, se asustaba porque podrian enviarla
de vuelta a casa (p. 129).** El estudio concluyé que
este temor no desaparece con el tiempo. Ademas, las
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personas indocumentadas tienden a desempenarse
en trabajos mas arduos con jornadas largas no regu-
ladas. Para estas personas es dificil conciliar su trabajo
con la retencion en la atencion. Una mujer de 42 afos
de edad que vive con el VIH relaté que su empleadora
era muy estricta y no le permitia salir para asistir a
citas médicas, por lo tanto, no tuvo oportunidad de
acudir a los controles (ibid.).**

En un estudio en Filadelfia se identificaron tres barre-
ras para inmigrantes indocumentadas de Africa que
buscaban atenciéon médica en los Estados Unidos:
problemas de acceso, barreras de lenguajey el estigma
de ser africanas en Estados Unidos.*? Los problemas
de acceso se debian a la falta de documentacion en
regla para obtener un seguro médico, calificar para los
programas de prevision o asistencia social y para con-
seguir empleo. La confusion sobre el funcionamiento
del sistema de salud y sobre qué servicios presta el
Estado puede entorpecer el acceso al tratamiento
antirretroviral.?” Las pruebas indican que las parejas
de personas en alto riesgo enfrentan aun mayores
barreras para acceder a servicios terapéuticos. Entre
las esposas de migrantes en la India, menos del 20 %
regresaron a buscar sus resultados.*??

La falta de documento nacional de identidad re-
presenta un gran obstaculo para quienes intentan
acceder al tratamiento. Un estudio que exploré los
derechos humanos y el VIH entre mujeres transgénero
en Colombia reveld que no podian acceder a servicios
de los centros asistenciales nacionales debido a la fal-
ta de documento nacional de identidad. Un problema
constante para las mujeres transgénero es la falta de
documentacion legal y oficial que refleje su género.**

Las mujeres parejas de trabajadores migrantes tam-
bién tienen dificultades para acceder a informacién y
atencion sanitaria para las ITS y TARV debido a su poca
capacidad decisoria, ingresos familiares limitados y el
alto costo del transporte a los establecimientos aleja-
dos. El temor a la notificacion es un tema recurrente
en las entrevistas cualitativas.’?® La idea del estigma y
el temor a la identificacion constituye una importante
barrera de acceso a beneficios sociales o econdmicos,
tales como la subvencion del transporte y planes de
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pension. El estudio Das en la India concluy6 que los
costos socioeconémicos de tener estado VIH positivo
son el doble para las mujeres.*??

Poblaciones adolescentes

Una revisién de literatura publicada sobre Africay Asia
indicaque masdel 70 % de adolescentes y jovenes (12-
24 afios de edad) que viven con el VIH y que recibian
TARV adherian al tratamiento. En Europa y Ameérica
del Norte se registran tasas mas bajas de adhe-
rencia, del 50-60 %."?” Las mujeres jovenes también
pueden tener problemas de acceso y adherencia al
tratamiento. En Ucrania, la baja adherencia entre mu-
jeres gestantes fue asociada a los siguientes factores:
mujeres que viven con su familia extendida; las que
no viven con una pareja; y jovenes con un embarazo
no planificado.”® Una revision cualitativa de la OMS
sugiere que, al igual que las personas adultas, las ado-
lescentes enfrentan una serie de barreras de acceso a
la adherenciay la retencion.*®

Las adolescentes identificaron tanto factores positivos
como negativos que facilitaban el accesoy la adheren-
cia al TARV. Relaciones positivas y de confianza cony
entre sus padres, o con tutores y profesionales de la
salud, y disponer de asesoramiento y apoyo fueron los
factores principales que facilitaban el acceso de ado-
lescentes a la atencion. Se concluyd que el estigma por
parte del prestador de salud y la comunidad, asi como
informacién inadecuada o incorrecta sobre el VIH eran
barreras importantes para utilizar los servicios dispo-
nibles. Los medicamentos gratuitos o de bajo costo,
un recordatorio via electrénica, el apoyo familiar y
de sus pares, el desarrollo de autoestima y las habi-
lidades de empoderamiento estaban todos asociados
positivamente a la adherencia, al igual que incentivos
tales como tomar la medicina regularmente para
que «las personas no sepan que estoy enferman».
Las adolescentes también temian la reinfeccion o la
sobreinfeccion si notomaban los medicamentos regu-
larmente. Las principales barreras para la adherencia
al TARV en adolescentes que viven con el VIH eran
depresion, «cansancio del réegimen», sistemas débiles
de atencion sanitaria, falta de servicios adaptados a



las necesidades de pacientes jovenes, privacidad e
informacion incorrecta.

Datos faltantes

Los estudios CAT-S sobre retrasos en el tratamien-
to y la adherencia en Bangladesh, Indonesia, Laos,
Nepal, Pakistan, Filipinas y Viet Nam se enfocaron en
poblaciones clave afectadas, incluidas, trabajadoras
sexuales, HSH, trabajadores/as del hogar migrantes
y personas que se inyectan drogas, transgénero y
desplazadas internas. Desafortunadamente, los datos
sobre poblaciones clave no estan desagregados por
sexo. Estos estudios ponen énfasis en los problemas
de acceso al tratamiento especialmente para migran-
tes y personas que se inyectan drogas. Sin embargo,
los HSH, trabajadoras sexuales, personas transgénero,
usuarias/os de drogas inyectables eran mas propen-
sas a saltar dosis que los/las migrantes. Entre las 119
mujeres en el estudio que necesitaban servicios para
prevenir la transmision vertical, un 44,5 % no accedia
a este. Las participantes usuarias de drogas inyecta-
bles eran menos propensas a utilizar servicios de CPN.

Ademas, aunque hay varios estudios sobre las expe-
riencias de personas que se inyectan drogas, tienden a
no desagregar los datos por sexo. También es escasa la
informacion sobre mujeres cuyas parejas son HSH. Sin
embargo, el indice de estigma hallé que las mujeres
parejas de hombres con conductas de alto riesgo tien-
den a someterse a la prueba solo cuando sus parejas,
o ellas mismas, enferman gravemente.**

3.3 Barreras culturales y sociales
a nivel comunitario

En esta revision ya hemos explorado cdmo operan las
normas de género a nivel del hogar y la familia. Esta
seccion considera el rol de la comunidad para facili-
tar el acceso de las mujeres a servicios terapéuticos.
Hay varios ejemplos que ilustran como las actitudes y
conductas discriminatorias a nivel comunitario contra
las mujeres que viven con el VIH afectan su acceso al
tratamiento.

Un analisis de la Federacion Internacional de
Planificacion Familiar (IPPF por sus siglas en inglés)
del indice de estigma en PPV halld que las mujeres
que viven con el VIH eran mas propensas que los
hombres a ser objeto de y temer a las habladurias,
ya que tendian a estar mas involucradas en la vida
comunitaria.®® El indice de estigma destaca las
presiones, tanto en mujeres como en hombres, para
modificar su comportamiento, pero se enfoca en las
mujeres en particular. Por ejemplo, en Nepal, un 30 %
de los hombres que viven con el VIH decidieron no
contraer matrimonio en comparacién con un 47 % de
mujeresy un 77 % de personas transgénero. En cuanto
al celibato, 7 % de hombres y personas transgénero
sintieron presion para ser célibes, en comparacion con
un 35 % de mujeres.’* Entre un 1,8 % (Uganda)®** y
un 11,5 % (Malawi)3 de las mujeres sintieron presion
de someterse a esterilizacion. En Bangladesh, mas
de la mitad de las mujeres que viven con el VIH han
sufrido estigma por parte de un/a amigo/a o vecino/a, un
87 % han decidido no contraer matrimonio debidoasu
estado seropositivo, y cerca de un quinto han tenido
pensamientos suicidas.??*13

Algunas informantes clave de la evaluacién rapida
de ONUSIDA creian que quienes viven con el VIH no
deberian tomar ARV porque hace que tengan aspecto
saludabley, por lo tanto, «libres para infectar a otros».
En todas las localidades donde se llevé a cabo la eva-
luacion de ONUSIDA, los/las participantes opinaban
que las mujeres que viven con el VIH no deberian
embarazarse porque creian que las madres fallecerian
pronto y los/las bebés nacerian con el VIH.”?

Las participantes del mapeo de tratamiento de ICW,
llevado a cabo en Namibia, crefan que el estigmay la
discriminacion contra las mujeres y los hombres que
viven con el VIH era mayor en zonas urbanas debi-
do a las divisiones tribales y a la falta de una unién
comunitaria como la que se vive en las aldeas.”*? La
preocupacion acerca del estigma y discriminacion por
parte de miembros de la comunidad interfiere con el
acceso a servicios. Varios estudios sobre el acceso a
servicios de salud destacan el temor de que acceder a
ellos o la indiscrecion de profesionales de la salud po-
dria alertar a la comunidad acerca del estado de una
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persona. Esto puede hacer que las mujeres embara-
zadas sean vulnerables a la transmision vertical 7298112

Los sistemas de creencias culturales que operan a
nivel comunitario también son fundamentales para
determinar a qué tipo de servicios pueden acceder
las mujeres. En la Republica Democratica del Congo,
India, Nigeria y Uganda, una desconfianza genera-
lizada hacia las intervenciones médicas modernas
desalentaba a las mujeres de recurrir a las clinicas
de control prenatal y usar servicios de prevencion y
tratamiento del VIH. Las mujeres en zonas rurales
solian acceder a parteras tradicionales en lugar de
profesionales de la salud oficiales, debido a que las
primeras eran consideradas mas familiares, amables y
sensibles a su cultura, y menos costosas.”? Las mujeres
en Sudafrica también refirieron haber probado otros
métodos de tratamiento tradicionales en lugar de
adherir al TARV.”

A lo largo de la historia de la epidemia del VIH, los
grupos de apoyo comunitarios han proporcionado
un inestimable respaldo a mujeres (y hombres) que
viven con el VIH, entre otras cosas, para mejorar su
comprension del VIH, ofrecer servicios y opciones de
tratamiento, ayudar con la adherencia, manejar los
efectos secundarios y ofrecer recursos para facilitar el
acceso al tratamiento. Las participantes del mapeo de
tratamiento realizado por ICW en Kenya dijeron que la
fuente mas eficaz de atencion e informacion sobre el
tratamiento eran los grupos de apoyo.

Un estudio en Sudafrica también hallé que las orga-
nizaciones comunitarias (OC) y las organizaciones no
gubernamentales (ONG) estaban en mejor posicion
que otras agencias para responder a las realidades,
derechos y necesidades de las mujeres.**? Otras fuen-
tes de atencidn y apoyo (incluido el financiero) son
las ONG y organizaciones basadas en la fe (OBF) de la
comunidad, asi como las mujeres (con frecuencia las
que viven con el VIH) que proporcionan cuidados en
la comunidad.®® Las OBF son el grupo mas grande que
ofrece servicios de atencion sanitaria para el VIH en la
comunidad y, en algunos paises, contribuyen con un
50 % de la atencion en clinicas y en la comunidad.’*
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El nivel de apoyo varia dentro de las comunidades y
entre ellas. Las participantes del mapeo del trata-
miento realizado por ICW en Tanzania expresaron
preocupacion de que los grupos de apoyo en zonas
rurales ofrecian informacién sobre el VIH que no era
tan precisa como la de aquellos en las zonas urba-
nas.”* Ademas, aun hay contextos en los cuales las
mujeres sentian que no recibian atencion ni apoyo, o
si lo recibian era inadecuada, por parte de familiares,
comunidad o el lugar de trabajo.?***2 En un estudio de
hogares rurales en la India, los hombres que viven con
el VIH reportaron mayor apoyo médico y social, mien-
tras que las mujeres en la misma situacion afirmaban
que el VIH limitaba su capacidad de cuidar a otros.**
Por ultimo, algunas personas reportaron que sus gru-
pos confesionales los/las desalentaban de acceder o
continuar con el tratamiento.”

Debido al enorme potencial de la comunidad de
apoyar u obstaculizar el acceso y adherencia de las
mujeres al tratamiento antirretroviral, el Fondo de las
Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF) reconoce
la importancia de trabajar con las comunidades para
mejorar la incorporacion a los servicios, la adherencia
y la retencion. UNICEF subraya la importancia de
combinar actividades comunitarias con servicios de
calidad de los establecimientos de salud (en el con-
texto de la aplicacion de la Opcidn B+) para lograr un
vinculo eficaz entre la comunidad y los establecimien-
tos a efectos de brindar beneficios de salud.**¢



4.NIVEL MESO:

ASPECTOS

ESTRUCTURALES

ENFOCADOS EN

LOS SERVICIOS Y

EL CONOCIMIENTO

RELACIONADOS CON

LA SALUD

Hallazgos clave

Entre las mujeres, el conocimiento sobre VIH,
ARV y el tratamiento generalmente es bajo.

El costo y la ubicacién de los servicios influyen
en la decision de una mujer de continuar el
tratamiento.

El estigma y la discriminacion por parte del
personal sanitario y los servicios de calidad
deficientes interponen una barrera importante
en el acceso a servicios, especialmente para las
personas de poblaciones marginadas.

Los criterios de elegibilidad pueden afectar a
hombres y mujeres de diferente manera si hay
requisitos de notificacion.

Recomendaciones y otras areas de investi-
gacion para este proyecto

Muchos paises estan ampliando el acceso al TARV.
Para ello estan aumentando el umbral de CD4 para

el inicio, implementando la Opcién B+, y ofreciendo

tratamiento inmediato a personas que viven con

VIH en parejas serodiferentes (serodiscordantes).

En este contexto, hay una necesidad urgente de

recolectar, informar y consolidar los siguientes

datos, y actuar en consecuencia:

+ Nivel de comprension de las mujeres acerca del

tratamiento en general y del suyo en particular,
y sus necesidades de atencion.

+ Calidad de la informacién que ofrecen los/las
trabajadores/as delasalud sobre el tratamiento,
sus riesgos y beneficios.

« Diferencias de género en el impacto de la
elegibilidad para recibir atencion y TARV.

+ Experiencias de las mujeres a lo largo del
continuo de tratamiento y atencién, y como
esas experiencias afectan su bienestar mental
y fisico.
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4.1 Conocimiento de las mujeres
acerca del VIH, las opciones de
tratamiento, y los servicios de
atencion

Las normas de género pueden determinar cémo
entienden las mujeres el VIH, las opciones de
tratamiento y atencion, y los servicios. Los datos
sugieren que no es frecuente que las mujeres ten-
gan un conocimiento cabal sobre el VIH y sida. Los
datos de una serie de encuestas demograficas y de
salud (EDS) muestran que, en paises de mas bajos
ingresos, un 24,5 % de las mujeres tenian un cono-
cimiento cabal y correcto sobre el sida. Cuando se
evaluo por region, el valor mas bajo se registré en
Asia Central conun 12,5 %, y el mas alto en América
Latina y el Caribe con un 33,93 %. En cada region
geografica, las mujeres jovenes (entre 15y 24 afos
de edad) demostraron el mayor conocimiento en-
tre todas las mujeres (de 15 a 49 afios). El Africa
Subsahariana tuvo la segunda puntuacion mas
alta: un 29,69 %. Las mujeres también estan mas
dispuestas que los hombres a participar en redes
y grupos de apoyo, y tales grupos pueden ser una
valiosa fuente de informacion.**’

Existe fuerte evidencia de que hay falta de infor-
macién o informacion erronea con respecto al
tratamiento y servicios afines disponibles para
mujeres que viven con el VIH. Por ejemplo, algunas
participantes de la evaluacion rapida de ONUSIDA
en la Republica del Congo creian que los ARV eran
sedantes o vitaminas.”? Incluso, otras participantes
de dichas evaluaciones manifestaron que nunca
habian escuchado sobre los servicios de control pre-
natal o no sabian que el VIH podia transmitirse de
madre a hija/o. Otras manifestaron descreimiento
acerca de que fuera posible prevenir nuevos casos
de VIH entre los nifios y las ninas.”? En Ghana, el
29,5 % de las mujeres que no accedian a servicios
de asesoramientoy prueba del VIH en el control pre-
natal manifestaron no haber sido informadas sobre
estos servicios.**®
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El estudio de APN+ de 3.000 personas que viven
con el VIH en la regiéon de Asia y el Pacifico hallo
que un 33 % de las mujeres no sabian si el virus
era tratable, y una de cada tres mujeres tampoco
sabia los nombres de sus regimenes de farmacos
antirretrovirales.®* Un estudio de APN+, en 2009,
reveld que un 17,8 % de 1.222 mujeres encuestadas
(desde un 6,0 % en Camboya hasta un 31,9 % en
China) dijeron que no sabian por qué tenian que
tomar ARV todos los dias y a intervalos regulares.>?
Ademas, muchas participantes no se daban cuenta
de la diferencia entre el VIH y el sida, y muchas otras
no distinguian entre ARV y farmacos para las 10. Las
razones para la adherencia suboptima que adu-
jeron las mujeres registradas en un programa de
prevencion de la transmision vertical en Sudafrica
incluian conceptos erréneos o malentendidos
sobre el tratamiento.”” Aunque la informacion se
daba verbalmente en zuld, las instrucciones de los
medicamentos estaban escritas solo en inglés y se
enviaban farmacos con igual o diferente indicacion
sin la correspondiente aclaracion de su posologia a
los hogares de las mujeres en las zonas rurales.

Las mujeres que participaron en el mapeo del acceso
al tratamiento realizado por ICW en Kenya, Tanzania
y Namibia refirieron que una barrera para el trata-
miento era la falta de informacién o informacion
errénea con respecto a lo siguiente: los derechos de
las personas que viven con el VIH, recomendaciones
médicas y directrices para el VIH y las 10, materni-
dad saludable, derechos relativos a la salud sexual
y reproductiva (DSSR) y servicios afines disponibles
para ellas.?®?213> Este es el caso especialmente para
personas que viven en zonas rurales.®® Por ejemplo,
habia poco conocimiento sobre qué podia significar
el tratamiento de primera y de segunda linea.*® Las
razones dadas por esta falta de conocimiento y
comprensién incluian barreras de lenguaje en las
instrucciones y en los medicamentos, asi como un
asesoramiento inadecuado.



4.2 ;Cual es el impacto de los
servicios de salud sobre el acceso
de las mujeres al tratamiento?

Esta revision examina estudios que consideran cémo
los servicios de salud facilitan o inhiben los servicios
terapéuticos para las mujeres. La revision cubre las
siguientes areas:

+ Ubicacion de los servicios.

+ Tarifas de los servicios y costos asociados.

« Criterios de elegibilidad.

+ Trato del personal y falta de confidencialidad.

« Trato del personal hacia poblaciones marginadas.

+ La calidad de los servicios disponibles.

« Prestacion de servicios relacionados.

Ubicacion de los servicios

Las participantes de los principales estudios que
exploraban el acceso de las mujeres al tratamiento
mencionaron el transporte (costo, tiempo que lleva,
caminos en mal estado) al lugar donde se presta el
servicio como una barrera principal de acceso al trata-
mientoy adherencia.”>8%9298% | os costos de transporte
suelen ser mencionados en los estudios que no pro-
porcionan un analisis con perspectiva de género, lo
cual sugiere que es un factor que afecta tanto a muje-
res como a hombres. Como se plante6 anteriormente,
el acceso a los recursos puede ser mas limitado para
las mujeres. Dada la importancia del transporte hacia
el servicio para facilitar el acceso, la ubicacién es cru-
cial. Un tercio de las mujeres embarazadas que viven
en la ciudad de Durban viajaban un promedio de 30
minutos a pie para llegar a un establecimiento de con-
trol prenatal.’® A medida que avanza el embarazo de
la mujer, la distancia se vuelve cada mas agobiante. La
falta de recursos y apoyo adecuados puede dar lugar a
la falta de seguimiento.

La ubicacion inconveniente de los servicios constitu-
ye una barrera importante, especialmente para las
mujeres que viven en zonas rurales y barrios margi-
nales.>?”2% En el estudio de WAPN+ en seis paises de
Asia, era considerablemente mas probable que las

mujeres que vivian en las capitales tuvieran un acceso
facil a los ARV que las mujeres en zonas rurales (un
61,5 % frente a un 50,8 %).>2 En la evaluacion rapida de
ONUSIDA, algunas mujeres eran derivadas a clinicas
que estaban inconvenientemente ubicadas, mientras
que otras ni siquiera solicitaban la prueba de detec-
cion ya que sabian que era dificil acceder a servicios.
Ademas, las mujeres en los estudios de ONUSIDA e
ICW reportaron la falta de recursos y servicios en el
centro de salud mas cercano, y que el temor de ser
vistas accediendo a servicios para el VIH las obliga-
ba a acudir a establecimientos mas alejados de sus
comunidades.”>% La falta de transporte también fue
destacada como una importante barrera de acceso al
tratamiento para muchas mujeres en el sudeste rural
de Estados Unidos.**

En zonas rurales, el transporte publico suele ser limi-
tado o inexistente, por lo tanto, las mujeres dependen
de medios de transporte personales. En contraste,
a las mujeres rurales vinculadas a una clinica para
la prevencion de la transmision vertical en el norte
de KwaZulu-Natal les enviaban el tratamiento a su
casa.”” Sin embargo, la asociacion entre un menor
acceso y la no adherencia no siempre implica residir
en zonas rurales. Por ejemplo, segin un estudio, la
adherencia en Nepal era mas alta en zonas rurales.
Desafortunadamente, la informacion no esta desa-
gregada por sexo.'*

Tarifas de los servicios de salud y
costos asociados

Todos los estudios relevantes citaron el costo del tra-
tamiento y los servicios asociados como una barrera
de acceso. Los criterios de pago ponen en riesgo la
adherencia para todos/as, especialmente en los ho-
gares de pocos recursos.’*! La desventaja puede ser
mas grave para las mujeres, quienes generalmente
tienen menos acceso y control sobre los recursos
financieros o de otro tipo, y es menos probable que
cuenten con seguro médico.**? En Tailandia, las muje-
res que adhieren al TARV sefalaron que tener acceso
al tratamiento gratuito es un factor importante para
continuar con la atencion. Estas mujeres mantenian la
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adherencia a pesar de sufrir efectos secundarios.** El
pago de los servicios terapéuticos puede afectar a las
mujeres mas adversamente que a los hombres.®” Una
clinica de TARV en la India —una de las mas grandes
entre las evaluadas— requiere que los/las pacientes
paguen una tarifa por el uso de los servicios y por el
tratamiento. Las mujeres estaban notoriamente sub-
representadas conformando solo un 20 % del total de
pacientes, a pesar de constituir un 40 % de todas las
personas que viven con el VIH en la India.

Muchos estudios también mencionan los costos in-
directos como una barrera de acceso al tratamiento,
la adherencia y la atencion sanitaria mas amplia. Una
revision sistematica hallé que habia una relacion ne-
gativa entre los costos indirectos de la atencion y la
adherencia al tratamiento para mujeres y hombres.*?
Un estudio de WAPN+, en 2009, sobre el acceso a
atencion de la salud reproductiva y materna para mu-
jeres que viven con el VIH en seis paises en la region
de Asia y el Pacifico demostré que el costo (transporte,
analisis de laboratorio, procedimientos y honorarios
médicos) era la razén principal por la cual las mujeres
abandonaban el tratamiento o no lo iniciaban.

El estudio de WAPN+ en 2013 sobre el acceso de las
mujeres al tratamiento obtuvo los mismos resultados.
El estudio de 2009 también senalo el problema de
tener que pagar por el tratamiento de IO y regresar
periodicamente a las clinicas para repetir las recetas
meédicas.

Asimismo, el mapeo del tratamiento realizado por
ICW en Kenya pone de relieve que aun cuando los
servicios son gratuitos, los costos asociados pueden
ser prohibitivos para las mujeres (y los hombres) que
viven con el VIH. En 2006, aunque en los hospitales
estatales de Kenya el tratamiento era gratuito, habia
una tarifa de inscripcién al programa de tratamiento
de 100 chelines kenianos, y el tratamiento de infeccio-
nes oportunistas y las pruebas diagnosticas no eran
gratis. A través de programas financiados por PEPFAR,
se ofrecian todos los tratamientos y analisis clinicos
de forma completamente gratuita, aunque los cupos
tendian a llenarse rapidamente.®®
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Los estudios también exponen que las politicas mal
implementadas, la burocracia y la corrupcién afectan
el acceso a los servicios. En Tanzania, las mujeres
hablaron de tener que pagar sobornos para recibir
atencion.®” En China, la burocracia hace que las muje-
res de familias con bajos ingresos tengan dificultades
para conseguir un reembolso por el tratamiento.”? A
pesar de la declaracién del Gobierno de Zambia en
2005 de que todo el paquete de servicios del TARV
seria gratuito en el sector publico, Human Rights
Watch observo que dicha politica no era aplicada
uniformemente en las dos provincias estudiadas. Las
entrevistadas indicaron que, aunque el TARV no tenia
costo, tenian que pagar por los analisis para el recuen-
tode CD4y las pruebas diagnoésticas.'%®

En Namibia, en 2006, el tratamiento era gratuito
para quienes no podian costearlo, pero los criterios
de elegibilidad no eran claros y, por ende, ocasiona-
ban que muchas personas en situacion de pobreza
perdieran la oportunidad de recibir tratamiento.’*®
Debido a las diferencias entre el acceso de hombres
y mujeres a programas de educacion y alfabetizacion,
existe el riesgo de que las mujeres no se beneficien
de los servicios cuando las politicas y los criterios no
son transparentes. Para esta revision, observamos
una falta de investigaciones recientes que exploren el
impacto de género sobre las politicas, la burocracia y
la corrupcion con respecto a la elegibilidad para recibir
atencion y tratamiento gratuitos.

Criterios de elegibilidad

En algunos entornos, los criterios de elegibilidad
requieren que las personas que inician el tratamien-
to notifiquen su estado serolégico al menos a una
persona, o requieren que demuestren su capacidad
de adherir a los protocolos terapéuticos a través de
variables indirectas, tales como tener vinculos sociales
o familias estables, estatus de residente/ciudadania,
0 no consumir sustancias psicoactivas.***%> Tales
criterios pueden limitar el acceso al tratamiento y
atencion para las mujeres que no quieren notificar su
estado por temor a la violencia por parte de sus pa-
rejas. Ademas, estos criterios limitan el acceso de las



mujeres solteras, migrantes o que se inyectan drogas,
todas las cuales pueden carecer de apoyo y vinculos
sociales.5>146

El criterio que requiere que la pareja esté presente o
sea informada puede tener resultados mixtos. El docu-
mento Guidance on Couples HIV Testing and Counselling
including Antiretroviral Therapy for Treatment and
Prevention in Serodiscordant Couples 2012 [Guia 2012
sobre la prueba de VIH y asesoramiento en parejas
serodiscordantes incluyendo terapia antirretroviral
para el tratamientoy la prevencién] de la OMS, afirma
que la prueba y asesoramiento para parejas sobre el
VIH puede mejorar la incorporacion y la adherencia
al TARV, beneficiando a las personas que viven con el
VIH, asi como a sus parejas que no han contraido el
virus. Realizar pruebas diagnosticas a parejas tiene
muchos beneficios y apoya a las personas VIH nega-
tivas que estan en una relaciéon con alguien que vive
con el VIH. Estas pruebas también pueden beneficiar
a la pareja con VIH, ya que el hecho de compartir su
estado con la pareja ayuda en el acceso y adherencia
al tratamiento o a la planificacion familiar de manera
segura, minimizando el riesgo de transmision, tanto a
su pareja como a su hijo/a.

La realizacion de la prueba a ambos integrantes de las
parejas podriadarungiroaladinamicadelarespuesta
globalanteelsidaenloconcerniente altratamientode
las mujeres mediante la prevencion de la transmision
vertical**” Sin embargo, exigir la prueba diagnostica
de las parejas presenta complejidades multifacéticas.
Existen pruebas anecdoticas que sugieren que las mu-
jeres a veces se ven presionadas a acudir a los servicios
con sus parejas conforme a esas directrices, especial-
mente en el contexto de la aplicacién de la Opcidn B+.
Esas mujeres reciben trato discriminatorio por parte
de profesionales de salud si no acuden con sus pare-
jas. Segun lo informado, en Uganda, algunas mujeres
buscan un conductor de boda (taxista) que acuda a la
prueba con ellas para evitar decirles a sus maridos.

Algunas mujeres prefieren someterse a la prueba
de forma individual, ya que podrian sufrir violencia
cuando regresan a su casa con un diagnostico VIH
positivo. Muchas mujeres también pueden sentirse

avergonzadas de revelar al personal sanitario que no
tienen una pareja regular, que son trabajadoras se-
xuales o que no estan casadas. Un estudio en Tanzania
de 245 mujeres encuestadas después de haber recibi-
do asesoramiento previo a la prueba y antes de que
recogieran los resultados, hallé6 que muchas mujeres
no tienen autonomia para tomar decisiones sobre la
prueba del VIH. En este estudio, el 52 % de las mujeres
temian a la reaccion de su pareja con independencia
de su estado serologico; principalmente, temian al
maltrato o abandono. Solo un pequeno porcentaje
de las parejas de las mujeres dijeron que se harian la
prueba, independientemente del estado serolégico de
Sus esposas.t*®

Otras directrices estan dirigidas a mujeres gestantes
o madres lactantes para abordar la transmision ma-
ternoinfantil del VIH. Varios paises han identificado a
las mujeres gestantes y las que recién han dado a luz,
que viven con el VIH, como grupos elegibles para tener
acceso prioritario al tratamiento antirretroviral por su
propia salud, ademas de recibir ARV como profilaxis
para prevenir la transmision del VIH a sus bebés. #6147
Aunqgue esto beneficia a mujeres gestantes y las que
ya han dado a luz, puede excluir a mujeres que no
estan embarazadas, incluidas las jovenes o las mayo-
res que ya han completado la etapa de procreacion.®
Hay pruebas recientes que sugieren que las mujeres
que no estan embarazadas tienen mas dificultades
para acceder a servicios. La situacién también plantea
interrogantes sobre el tratamiento de fertilidad para
mujeres que viven con el VIH, que tienen dificultad
para concebir.1%

Aunque los criterios de elegibilidad pueden ser Utiles
para definir las poblaciones objetivo y hacer mas
eficientes los servicios, también pueden dar lugar a
practicas excluyentes. Vale la pena explorar si ciertos
grupos de mujeres son objeto de exclusion por no
cumplir con los criterios en cuestion. Las consecuen-
cias de los criterios excluyentes para la adherencia de
las mujeres abren una via de exploracion. Con la am-
pliacién de la escala del tratamiento, dichos criterios
de elegibilidad, incluido el compromiso de adherencia,
pueden ser dejados de lado.
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Trato del personal sanitario,
confidencialidad y la importancia del
apoyo de pares

La falta de sensibilidad en los servicios de salud, poca
comunicacion, incumplimiento de la confidencialidad
y discriminacion por parte del personal sanitario son
problemas citados en todos los estudios que se ocu-
pan de los determinantes socioculturales del acceso
al tratamiento que disuaden a las mujeres que viven
con el VIH de utilizar los servicios.4°2729899,111,112,135140
De hecho, el estigma en el ambito de la atencion sa-
nitaria es mencionado como una razén por la cual el
personal de salud que vive con el VIH con frecuencia
no accede al tratamiento.’* Una simple visita a una
clinica asociada con servicios del VIH puede perju-
dicar la capacidad de una persona de proteger su
confidencialidad.?%**2

Las dudas con respecto al personal sanitario que no
respeta la confidencialidad también pueden inhibir
el acceso a servicios, tanto para las mujeres como
para los hombres. Un numero alarmante de perso-
nas reportan incumplimiento de la confidencialidad
o inseguridad acerca de si su estado se mantuvo
confidencial.®¢ En algunas circunstancias, el trata-
miento antirretroviral es administrado publicamente
en claro incumplimiento de la confidencialidad. Las
participantes de un estudio reciente de ONUSIDA se-
fialaron que percibian (y a veces se confirmaba) falta
de confidencialidad, lo cual junto con la posibilidad de
estigma y discriminacion las desanimaba para acce-
der o continuar con el tratamiento y los servicios de
prevencion de nuevos casos de VIH en nifios/as.”

Las iniciativas de asistencia de base comunitaria (ABC)
adecuadamente implementadas pueden, en ciertos
contextos, facilitarelaccesoyadherencia al tratamien-
to. Un estudio en Sudafrica demostré resultados del
TARV considerablemente mejores para adultos que re-
cibian apoyo comunitario para la adherencia. Aunque
estos datos no estan desagregados por sexo, ilustran
el impacto de los/las trabajadores/as comunitarios
cuando abordan los desafios a nivel de los hogares
que afectan la adherencia. La cohorte de personas que
recibieron ABC durante cinco afos demostré mayor
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adherencia, menores tasas de mortalidad, menos
pérdida de seguimiento y un mayor niumero presento
supresion virolégica en comparaciéon con quienes no
recibieron atencion y apoyo comunitarios. Entre las
razones mencionadas para explicar los resultados de
pacientes receptores de ABC se encontraban un mayor
conocimiento del VIH y sida, mejor salud psicosocial
que redundaba en mejores conductas relacionadas
con la adherencia, disminucion de la estigmatizacion,
y mayor capital social o relaciones comunitarias.**°

Las localidades en las cuales se cuenta con apoyo de
pares difieren notoriamente de los establecimientos
en los que se encuentran muchas barreras para el
acceso, la adherencia y la retencion. En respuesta a
la escasez de personal sanitario en entornos de po-
cos recursos, un estudio reciente sugirid ampliar el
plantel de trabajadores/as comunitarios que prestan
apoyo.*** En una revision sistematica de las barreras y
los catalizadores del sistema de salud con relacién al
TARV para mujeres gestantes y en la etapa posparto
que viven con el VIH, los/las investigadores/as sefa-
laron las comunicaciones deficientes con el personal
sanitario como un factor para la falta de adherencia al
tratamiento y la disminucion del seguimiento en los
servicios de PTMI.** Ya desde el momento de la prueba,
las mujeres reportan una falta de asesoramiento ade-
cuado que las ayude a tomar decisiones informadas
sobre sus opciones de tratamiento. En algunos casos,
se sienten presionadas por doctores, familiares o pare-
jas para iniciar el tratamiento antes de que ellas estén
decididas.>29*140

En su estudio sobre el acceso de las mujeres al trata-
miento en seis paises de la region de Asia y el Pacifico,
WAPN+ identificé que la falta de asesoramiento
adecuado afectaba la adherencia.>® Todas las partici-
pantes de los grupos de reflexion en Indonesia dijeron
haber tenido solo una sesién para prepararlas para
el tratamiento de por vida. En Viet Nam, el personal
meédico rara vez ofrece consejos o examenes, sino que
mas bien dan recetas. Algunas mujeres comenzaron
los ARV bajo presion de sus médicos/as, pero creian
que no les preocupaba si estaban o no mentalmente
preparadas. Algunas mujeres sentian que sus doctores
las culpaban por su poca respuesta a los regimenes



de ARV. La investigacion de la Coalicion Internacional
de Preparacion para el Tratamiento en Argentina,
Camboya, Moldova, Marruecos, Uganda y Zimbabwe
destaca que los servicios de transmision vertical se
concentran en prevenir la transmisién a bebés en
lugar de servicios de prevencion, asesoramiento, aten-
cién y tratamiento (incluido apoyo a la adherencia)
para mujeres y nifios/as.t**

Es importante sefalar que, por el contrario, algunos
estudios reportan niveles mas bajos de discriminacion.
Los CAT-S en Asia hallaron que las mujeres no siempre
enfrentan altos niveles de reacciones negativas o con
mayor frecuencia que los hombres. Sin embargo, las
conductas discriminatorias pueden no ser facilmente
identificadas como tales en contextos culturales en
los cuales esas actitudes ya se han normalizado. Por
ejemplo, un estudio de linea de base, en Laos, halld
niveles bajos de estigma y discriminacién reportados,
sin embargo, a un 77 % de las mujeres que viven con
el VIH profesionales de la salud les habian aconsejado
no tener hijos/as.**?

La evidencia presentada en esta seccion hasta ahora
no permite una comprension acerca de si las vivencias
de tratamiento en el ambito de la atencion sanitaria
son diferentes (o similares) para mujeres y hombres.
Sin embargo, hay documentacion de conductas dis-
criminatorias relacionadas con los roles reproductivos
de las mujeres, y es razonable pensar que el temor de
ser obligadas a utilizar (o de que les nieguen) servicios
cruciales relativos al embarazo puede hacer que las
mujeres que viven con el VIH eviten esos servicios. Hay
muchos ejemplos de violencia, coercion y negacion.

Un dialogo comunitario de 150 mujeres que viven
con el VIH en Namibia identificé a 40 mujeres que se
sintieron presionadas por el personal sanitario para
someterse a esterilizacion.*®® Ademas, el estudio de
WAPN+ en seis paises de la region de Asia y el Pacifico
hallé que un 30 % de las encuestadas fueron alenta-
das a considerar la esterilizacion; un 61 % de dichas
recomendaciones provenian de ginecologos y médicos
que tratan el VIH tras evaluar el estado seropositivo de
las mujeres. De las mujeres que ya no estaban emba-
razadas, un 22 % reportaron haber tenido un aborto,

en su mayor parte debido a su estado seropositivo y,
el 29 % de las mujeres que se habian sometido al pro-
cedimiento manifestaron que su embarazo habia sido
deseado. En el mismo estudio, un 42 % de las mujeres
encuestadas tuvieron dificultades para encontrar un
ginecologo que las atendiera durante el embarazo a
causa de su estado serologico.®

El estudio de Winchester sobre |a interseccion entre
la violencia de pareja y el tratamiento para el VIH
en Uganda se enfoco en como el personal sanitario
percibe y responde al problema.*® La mayoria de los/
las profesionales de la salud parecian reconocer las
grandes limitaciones que enfrentaban las mujeres
para el acceso y adherencia al tratamiento, en par-
ticular su dependencia economica de los hombres y
sus dificultades en obtener recursos para alimentos y
transporte. Sin embargo, se sentian impotentes para
resolver tales injusticias «estructurales». No obstante,
las investigadoras observaron que algunos profesio-
nales sanitarios proporcionaban recursos econémicos
a las usuarias mas pobres. Otros proveedores de salud
insinuaron (en lugar de expresarlo abiertamente) que
las mujeres eran las culpables de sus propias «cargas»,
mientras que otros eran mas compasivos. Aunque el
personal sanitario comprendia que para muchas mu-
jeres la notificacion podria acarrear culpa, discusiones,
violencia, separacion y falta de apoyo, algunos orien-
tadores aun promovian enfaticamente la notificacion
como medio de mejorar la adherencia al tratamiento.

Actitudes del personal hacia las
poblaciones clave afectadas

Integrantes de poblaciones clave afectadas, incluidos
trabajadores/as sexuales, personas transgénero, HSH
y migrantes, reportan altos niveles de estigma y dis-
criminacion en las clinicas por parte del personal de
salud. En algunas situaciones esto constituye incum-
plimiento de confidencialidad, mientras que en otras
las mujeres y los hombres son coercionados a utilizar
servicios como la prueba del VIH, o se les niegan los
servicios.®* Por ejemplo, un 30 % de HSH o personas
transgénero que viven con el VIH en algunos paises
en la region de Asia y el Pacifico reportan habérseles
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negado servicios médicos e incluso haber sufrido
agresion fisica por parte de trabajadores de la salud
cuando accedieron al TARV y otros servicios de salud
relacionados con el VIH.%*

Otros estudios ponen de relieve la extendida influen-
cia de la discriminacion en el ambito de la atencion
sanitaria. La movilidad restringida, la violencia, el
estigma y la discriminacion son experiencias comu-
nes para las mujeres que se dedican al trabajo sexual
en Orissa, en la India.*?® En un estudio reciente, las
trabajadoras sexuales en Orissa reportaron que su
incapacidad para iniciar el tratamiento antirretroviral
y asistir regularmente a las citas médicas se debia a
experiencias anteriores negativas con el sistema de
atencion sanitaria, las actitudes estigmatizadoras
del personal médico y el temor a las consecuencias
adversas cuando otras personas conocieran su estado
seropositivo y su ocupacién.?* Un estudio cualitativo
entre mujeres que se dedican al trabajo sexual en
Zimbabwe hall6 que, junto con el tiempo de traslado
y el costo econémico, la discriminacion por parte del
personal médicoy la verglienza o la ansiedad sobre su
identidad de trabajadora sexual reducia la capacidad
de las mujeres de asistir a los servicios terapéuticos.
Por ultimo, un estudio sobre la experiencia de mujeres
que se dedican al trabajo sexual en Rusia hallé que
eran vulnerables a sufrir maltrato por parte de profe-
sionales de la salud.* Experiencias anteriores de trato
desconsiderado, temor a la notificacion y la sensacion
de estigma fueron todas razones para no solicitar la
prueba de deteccién ni servicios terapéuticos. Todas
las mujeres encuestadas se habian hecho al menos
una prueba del VIH. Muchas habian tenido lugar en
ambitos donde la prueba es obligatoria tales como
carceles, hospitales y rehabilitacion para personas con
consumo problematico de drogas. Ninguna de estas
mujeres estaba en TARV.

Otras inquietudes acerca de los servicios, que tienen
un impacto sobre el inicio del tratamiento, incluyen no
entender el tratamiento del VIH, barreras de lenguaje
con profesionales de la salud, la creencia de que se
requiere un periodo prolongado de asesoramiento,
preocupacion por tener que informar a otras perso-
nas del resultado positivo de la prueba de VIH y poco
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conocimiento sobre el virus y posibles conductas
de riesgo.?*1*> Los largos viajes y esperas también
representan posible pérdida de trabajo e ingresos;
constituyen barreras adicionales para quienes estan
empleadas, tales como trabajadoras migrantes o
sexuales.t?

Para las personas jovenes, la transicion a servicios para
adultos puede ser particularmente dificil. El tiempo
de transicion para jovenes adultos es formativo para
asegurar la continuacion del acceso a la atencién; por
lo tanto, la relacion entre adolescentes y profesionales
de la salud es crucial.**°

Disponibilidad de tratamiento en
sistemas de salud precarios

Las mujeres que viven con el VIH se preocupan por
el desabastecimiento de ARV, las largas esperas y
los servicios de salud con escasos recursos (de di-
mensiones reducidas, con equipamiento y personal
insuficientes). De hecho, varios estudios mencionan
estos factores como impedimentos para acceder al
tratamiento.*2729899.14080156157 | 35 mujeres entrevista-
das para el estudio de WAPN+ también manifestaron
que los tratamientos para IO con frecuencia no esta-
ban disponibles. El desabastecimiento habia obligado
al 8 % de las mujeres en el estudio de WAPN+ en seis
paises de Asia a cambiar de tratamiento.*

En cambio, en los Estados Unidos, las mujeres que
asistian a clinicas que ofrecian atencion integral y
esperas relativamente cortas registraban una alta
tasa de retencion en la atencion del VIH. Ademas,
las clinicas que ofrecian tiempos de espera flexibles
mostraban un nivel proporcionalmente mas alto de
retencion entre las mujeres.t*

Una revision de estudios que observan el acceso a con-
trol prenataly prevencion de transmision vertical pone
de relieve la falta de recursos disponibles, accesibles,
aceptables y asequibles. La revision concluye que estos
factores influyen negativamente en las decisiones y
acciones con respecto a los servicios de prevencion de
la transmision vertical.'*® Una revision reciente hall6



que la poca comunicacién y coordinacién entre acto-
res del sistema de salud, practicas clinicas ineficientes
y carencias en la capacitacion del personal también
eran factores claves para la persistente desercion a
lo largo de la cascada del tratamiento antirretroviral
materno.**

A medida que en virtud de las nuevas directrices de
la OMS aumenta el numero de personas elegibles
para recibir tratamiento, han surgido dudas respecto
a si los sistemas de salud estan preparados para ase-
gurar el abastecimiento del tratamiento de por vida.
Durante las discusiones para comprender las pers-
pectivas y experiencias de las mujeres que viven con
el VIH en Malawi y Uganda con respecto a la Opcién
B+, las participantes plantearon inquietudes acerca
de que el sistema de salud no estaba preparado para
mantener un suministro regular de tratamiento.®? En
este estudio mas reciente y el de 2006 realizado por
ICW, las mujeres expresaron su preocupacion de que
los donantes podrian retirar su financiacion y poner
en riesgo el acceso al tratamiento de por vida.®>

Otra area de atencién descuidada para mujeres y
hombres que viven con el VIH es el monitoreo de la
salud para detectar cualquier problema que pueda
surgir durante el tratamiento. Esta es una falla critica
y preocupante de los sistemas de salud precarios, en
particular dada la inquietud sobre coémo los efectos
secundarios del tratamiento pueden impactar el
acceso y la adherencia. Una mujer que participé en
el mapeo del tratamiento en Kenya, realizado por
ICW en 2006, fue informada que su clinica local no
se abastecia de tratamiento de segunda linea y que
debia viajar a Nairobi para conseguirlo.”® La mayoria
de las participantes del mapeo realizado por ICW en
Tanzania recibian ARV, pero no les habian advertido
sobre los distintos aspectos del tratamiento y aten-
cion, tales como la diferencia entre las combinaciones
de primera y de segunda linea, o los posibles efectos
secundarios e interacciones con otros medicamen-
tos.®? Un estudio centrado en las experiencias de las
mujeres con los servicios de TARV en Ghana hallé que
la falta de seguimiento era una barrera clave para asis-
tir al centro de tratamiento antirretroviral.**® Sabemos
poco sobre cémo la falta de seguimiento y monitoreo

del tratamiento puede influir en las experiencias de
las mujeres y sus decisiones al respecto.

Prestacion de servicios de salud
relacionados

Un analisis minucioso de los vinculos entre los ser-
vicios terapéuticos del VIH y otros servicios de salud
excederia el alcance de esta revision; sin embargo, el
diseno de los modelos de prestacion de servicios tam-
bién tiene implicaciones para el apoyo de las mujeres
que viven con el VIH y se encuentran transitando la
cascada del TARV materno.** Los modelos de presta-
cion de servicios para mujeres embarazadas que viven
con el VIH se pueden dividir en integrados (cuando se
ofrece TRAV y CPN juntos), proximales (TRAV y CPN se
ofrecen separados pero cerca uno del otro, general-
mente enla misma clinica) y distales (TRAVy CPN estan
en diferentes establecimientos e implica obtener una
derivacion médica y transporte). Muchos estudios
hablan sobre los beneficios del modelo integrado,
pero pocos estudios comparan sistematicamente mas
de un modo de integracion. La evidencia es mixta en
cuanto a qué modelo de integracion es superior para
la prestacion de TARV materno.

La falta de la integracion de los servicios puede soca-
var la capacidad de las mujeres y los hombres de usar
una variedad de tratamientos y servicios necesarios
para mejorar su salud en términos mas amplios.”? Por
ejemplo, muchos establecimientos de salud ofrecen
control prenatal pero no servicios de atencion del
VIH, o viceversa.”> Miembros del Grupo de Referencia
Global de mujeres que viven con el VIH (creado para
orientar esta revision) enfatizaron la importancia de
ofrecer tratamiento para coinfecciones, tales como
tuberculosis y hepatitis C o cancer de cuello uterino,
anticoncepcion, y analisis y tratamiento de 10, entre
otras. Esta compartimentacion de los servicios perju-
dica la accesibilidad al tratamiento para las mujeres
que viven con el VIH y comorbilidades. La evidencia
demuestra que los diferentes dispositivos se ajustan
a necesidades variadas; las personas quieren tomar
decisiones informadas con respecto a la prestacion de
servicios, ya sean integrados o independientes.**®
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En el estudio de WAPN+, las participantes del grupo
de reflexion (incluidas trabajadoras sexuales y mu-
jeres que se inyectan drogas) en Camboya y China
describieron como la falta de integracion de los ser-
vicios acarrea problemas en términos de transporte,
tiempo en sala de espera y discriminacion por parte
de profesionales de la salud, especialmente aquellos
no acostumbrados a tratar a personas que viven con
el VIH. Las mujeres que viven con el VIH y que también
requieren servicios de salud reproductiva o trata-
miento para la tuberculosis o hepatitis deben acudir
a diferentes clinicas u hospitales. Una mujer en China
dijo que tuvo que acudir a cinco hospitales para recibir
los diferentes servicios que necesitaba.*

Ademas de vivir con comorbilidades, muchas mujeres
viven situaciones de violencia de género, pobreza e in-
seguridad. En muchos contextos, incluso las mujeres
que pueden costear la atencién del VIH podrian no
priorizarla.*® Sin la capacitacion adecuada, ni tiempo
ni recursos para elaborar una historia clinica comple-
ta de las pacientes, es dificil para los proveedores de
servicios comprender las experiencias entrecruzadas
y las consecuentes necesidades de las mujeres que
viven con el VIH.
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5. NIVEL MACRO: ESFERA DE
INFLUENCIA NACIONAL

Hallazgos clave

La burocracia, la corrupcion, la fragilidad, el
conflicto y las leyes que penalizan el VIH y a los
grupos marginados afectan las experiencias de
tratamiento de las mujeres y los hombres que viven
con el VIH. Aun no comprendemos en su totalidad
las implicaciones de género de tales procesos a
nivel macro.

Esta seccion explora el impacto de las politicas y leyes
nacionales, la corrupcion, el conflicto, los desastres na-
turales, el desplazamiento interno, la conmocion del
sistema de salud (p. ej,, por el ébola) y los disturbios
politicos sobre el acceso de las mujeres al tratamiento.
Debido al gran alcance de estas cuestiones, los temas
tratados en esta seccion seran explorados principal-
mente a través de los estudios de caso y las consultas
nacionales.

Marcos legales discriminatorios

Las leyes discriminatorias que restringen los derechos
de las mujeres pueden, inadvertidamente, desalentar su
busqueda de atencion médica. Por ejemplo, las restric-
ciones al derecho de las mujeres de heredar propiedad
y otros bienes pueden limitar su capacidad de acceder
a servicios y pagarlos por si mismas. Algunas leyes dis-
criminatorias directamente castigan a las mujeres que
viven con el VIH. En Zambia, un hombre obtuvo el divor-
cio porgue su esposa acudid a asesoramiento y prueba
voluntaria e inicio el TARV sin su consentimiento.r® La ley
sobre prevencion del VIH y control del sida en Uganda,

Recomendaciones y otras areas de investi-
gacion para este proyecto

Los estudios de caso nacionales proporcionaran
informacién sobre los ambitos de las politicas
y su impacto sobre el acceso de las mujeres al
tratamiento.

Todos los analisis de las politicas relativas a
la atencion y el tratamiento deben tener una
perspectiva de género.

firmada por el presidente Yoweri Museveni, obliga a
las mujeres embarazadas que acuden a las clinicas de
control prenatal a someterse al analisis de sangre de
rutina para detectar el VIH. Esta clausula probablemente
genere discriminacion en la prestacion de servicios de
salud, aumente el estigma y desaliente a las mujeres de
buscar atencion médica y recibir tratamiento. Ademas,
la ley no requiere que los profesionales sanitarios res-
peten la confidencialidad sobre el estado serolégico de
las personas aumentando, asi, el riesgo de las mujeres
de sufrir violencia y maltrato por parte de sus parejas y
otros familiares.

Las leyes que penalizan ciertas conductas tales como la
transmision del VIH, la homosexualidad, el consumo de
drogas y el trabajo sexual reducen drasticamente la ca-
pacidad de las personas que viven con el VIH de acceder
al tratamiento.**+16>163 Una evaluacion global demostrd
que 78 organizaciones gubernamentales y de la so-
ciedad civil en 106 paises informaron acerca de leyes y
politicas vigentes que plantean obstaculos para pobla-
ciones clave***
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El prejuicio y el estigma contra personas que se inyectan
drogas, HSH y trabajadores/as sexuales impiden que
los gobiernos apliquen las leyes.’*>% E| impacto de la
penalizacion sobre el acceso al tratamiento puede ser
peor para las mujeres (y las personas transgénero) que
ademas se inyecten drogas, tengan relaciones homo-
sexuales o se dediquen al trabajo sexual, a causa de las
desigualdades de género. En ausencia de un ambiente
legal favorable, los servicios no estaran disenados para
cubrir necesidades especificas. Ademas, poblaciones
desplazadas, jovenes y migrantes, y otras en el cruce de
identidades o marginadas pueden enfrentar barreras
legales para el acceso al tratamiento.

Uno de los principales focos de interés de la literatura
sobre la penalizacion de la transmision del VIH ha sido
el impacto sobre las poblaciones de HSH, ya que estos
grupos suelen enfrentar legislaciones paralelas que
proscriben las practicas sexuales entre personas del mis-
mo sexo. Sin embargo, la penalizacion del VIH también
tiene enorme impacto sobre la capacidad de las mujeres
de buscar y conseguir atencion médica. Un analisis poli-
tico planteo tres razones por las cuales es mas probable
que las leyes que penalizan el VIH sancionen mas a las
mujeres que a los hombres:
+ las mujeres son mas propensas a buscar atencion
meédica y conocer su estado seropositivo;
+ las mujeres tienden a ser culpadas por transmitir
el VIH a otros; y
+ las mujeres pueden ser enjuiciadas por la transmi-
sion vertical del VIH.*%

Ademas, es menos probable que las mujeres tengan
acceso a recursos que les permitirian impugnar los
procedimientos legales presentados contra ellas.*®®

Impacto de los desastres naturales, las
epidemias y la violencia

Las emergencias de salud publica pueden crear barreras
para las mujeres que necesitan acceder al tratamiento
del VIH. El brote del ébola en el Africa Occidental es un
ejemplo importante. La Organizacion Mundial de la
Salud reporta 28.646 casos de ébola y 11.323 muertes
causadas por la enfermedad confirmadas entre el 25 de
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marzo de 2014 y el 14 de febrero de 2016.1%° El virus del
Ebola ha tenido un impacto diferencial sobre las muje-
res: el 75 % de las personas que murieron a causa del
¢bola en Liberia, uno de los paises mas afectados, eran
mujeres.’’® Hay dos razones importantes para esta situa-
cion. En primer lugar, las mujeres estan mas expuestas al
ébola debido a sus roles de género a cargo del cuidado de
las personas enfermas y los entierros. En segundo lugar,
para contener y controlar esta enfermedad infecciosa,
se han impuesto cuarentenas masivas en las regiones
afectadas.

Estas medidas de contencion han provocado una barrera
imprevista para las mujeres que viven con el VIH. ICW
reporté que las mujeres en cuarentena por el ébola no
han podido acceder a suTARV. Incluso las mujeres que no
estan en cuarentena estan inmovilizadas por el temory
no buscan asistencia ni obtienen su TARV en las clinicas
de salud. Desbordadas por la respuesta al ébola, muchas
clinicas estan cerradas o no pueden atender a las muje-
res que si acuden a buscar asistencia y tratamiento para
el VIH. En Sierra Leona, las mujeres seropositivas expre-
san temor de ir al hospital y, las que fueron, afirman que
han sido obligadas a notificar su estado. Las mujeres en
cuarentena no pueden conseguir sus ARV y sostienen
que no reciben atencion porque el personal médico tam-
bién tiene miedo.*"*

Los conflictos y la fragilidad pueden afectar gravemente
la capacidad de mujeres y hombres de acceder al trata-
miento. Ademas, los riesgos de seguridad y la posibilidad
de ser objeto de violencia sexual pueden impedir que las
mujeres accedan a los servicios. La carga del conflicto,
la emergencia o inestabilidad politica también ponen
en peligro la estabilidad de la prestacion de servicios de
salud. Médecins Sans Frontiéres ha manifestado que Ia
inseguridad nacional perturba los programas de TARV
ocasionando que los/las pacientes interrumpan su
régimen aumentando sus posibilidades de desarrollar
resistencia a los antirretrovirales.*’> En Ucrania, la recien-
te anexion de Crimea por la Federacion Rusa ha causado
el cese inmediato de servicios, tal como la sustitucion de
opioides y la terapia antirretroviral.*”® Tras el triunfo de
Mwai Kibaki en las elecciones presidenciales en Kenya,
hubo estallidos de violencia y disturbios. Los lideres del
programa en AMPATH, que administra 19 unidades en



toda Kenya, reporté que solo un 5 % de pacientes en TARV
volvieron a reabastecer sus recetas tras desatarse la vio-
lencia poselectoral.*’* La Operacion Murambatsvina, en
Zimbabwe, reveld que una de las principales razones (un
13,5 %) para abandonar el TARV era el desplazamiento.r”

Mas de una década de guerra civil, inestabilidad politica
y violencia en la Republica Democratica del Congo ha de-
bilitado y sobrecargado el sector de la salud. El conflicto
también ha impedido que las organizaciones locales e
internacionales pongan en marcha programas de sen-
sibilizacion sobre el VIH en zonas rurales. Por lo tanto,
muchas personas no conocen los riesgos de contraer el
VIH y no pueden acceder a los limitados programas de
atencion y tratamiento disponibles.*”® Solo un 18 % de
las mujeres embarazadas elegibles reciben tratamiento
para el VIH por su propia salud, y un 21 % de personas
adultas y nifias/os en tratamiento se pierden en el segui-
miento después de un ano.r’
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6.CONCLUSIONES

El tratamiento del VIH se esta ampliando como politi-
ca global. Los datos muestran que, en todo el mundo,
la tasa de acceso al tratamiento es mas elevada para
las mujeres que para los hombres, en parte debido a
la administracion de ARV a las mujeres embarazadas.
Las mujeres que viven con el VIH reciben tratamiento
a plazos cada vez mas largos. Sin embargo, la litera-
tura hasta la fecha se ha concentrado en el ndmero
de personas seropositivas que reciben tratamiento, en
lugar de la calidad de su atencion o retencion. Del mis-
mo modo, se ha enfocado solamente en el inicio del
tratamiento, en lugar de hacerlo también en el apoyo
para la adherencia como componente de la atencion.
Teniendo en cuenta lo que sabemos sobre la adheren-
cia al tratamiento y la retencién en la atencién para
las mujeres embarazadas y en el periodo de posparto
en paises donde se aplica la Opcion B+, es probable
que las cifras reportadas de mujeres que inician el
tratamiento no reflejen a aquellas que mantienen
un acceso periédico y se benefician del tratamiento.
Ademas, los debates sobre acceso y adherencia al
tratamiento ofrecen un enfoque limitado sobre las
violaciones de los derechos humanos, la desigualdad
de géneroy la discriminacion en la atencion.

Existe evidencia adicional que demuestra que auin hay
barreras importantes para el acceso al tratamiento y
atencion para las mujeres. También se ha confirma-
do que las mujeres de poblaciones clave contintan
enfrentando barreras especificas para acceder y be-
neficiarse del tratamiento. La necesidad de llegar a
las mujeres en poblaciones clave es una realidad que
no debe continuar siendo ignorada. Por lo tanto, es
vital examinar rigurosamente todas las barreras para
asegurar que las mujeres —en particular aquellas
marginadas— sean receptoras de los impactos de
salud positivos a largo plazo, tanto fisicos como psico-
l6gico y sexuales.

La evidencia hasta la fecha indica firmemente que
la desigualdad de género relacionada con cuestio-
nes culturales, econémicas y de derechos humanos
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plantea barreras considerables para las opciones de
las mujeres en materia de acceso y adherencia a los
servicios de atencion y tratamiento del VIH. La decision
de las mujeres sobre la notificacién esta sumamente
influenciada por la violencia de género, incluido el
miedo a las reacciones negativas, el abandono y el
maltrato. A su vez, esto puede limitar su capacidad
de acceder a la atencién y de iniciar y adherir al tra-
tamiento. Los costos que significa para las mujeres
superar las barreras a nivel del hogar, la familia y la
comunidad estan exacerbados por las actitudes dis-
criminatorias del personal de salud y los sistemas de
salud precarios, incluidos escasos suministros para
el tratamiento, falta de asesoramiento y largas espe-
ras. Los impactos negativos sobre la salud, como los
efectos secundarios o tener que tomar los ARV con
alimentos, plantean desafios para las mujeres que
viven con el VIH, e inhiben su decisién de acceder a la
atencion y continuar en tratamiento. Aun persiste una
falta de comprension de importancia crucial sobre
qué piensan las mujeres que viven con el VIH que las
ayudaria a mejorar su salud mental y fisica.

Aunque esta revision ha senalado varias lagunas en
nuestro conocimiento de las multiples barreras que
enfrentan las mujeres para acceder al tratamiento y
atencion del VIH, resulta esencial destacar que aun
persiste una falta generalizada de datos desagregados
por sexo o un enfoque significativo en los resultados
relativos a la salud y los derechos humanos para las
mujeres, en la literatura sobre el tratamiento del virus.

Ademas, la literatura sobre tratamiento no se enfoca
en mujeres que viven con el VIH, que también perte-
necen a poblaciones clave, tales como mujeres que se
inyectan drogas, parejas de HSH, mujeres desplazadas
y migrantes, nifias y jovenes. Las integrantes de nues-
tro Grupo de Referencia Global fueron seleccionadas
especificamente para que nos ensefien las experien-
cias de mujeres que viven con el VIH y que pertenecen
a grupos diversos (tales como mujeres que se inyectan
drogas y transgénero). Queriamos comprender mejor



la variedad de barreras que enfrentan las mujeres que
viven con el VIH.

También es importante mencionar la escasez de datos
provenientes de Estados fragiles y en conflicto, parti-
cularmente los relativos al tratamiento del VIH para
mujeres. Aprenderemos mas a medida que avance-
mos hacia la fase de estudios de caso en esta revision
global, que incluye a Kenya, Uganda y Zimbabwe.
Solo si primero comprendemos las limitaciones que
enfrentan una diversidad de mujeres, podremos dise-
fiar programas y estrategias verdaderamente eficaces
para mejorar el acceso al tratamiento del VIH. En efec-
to, el éxito de la agenda «acabar con el sida» depende
de nuestra capacidad de escuchar las experiencias de
las mujeres y trasladar ese conocimiento a soluciones
que no dejen a ninguna mujer atras.

PRINCIPALES BARRERAS PARA EL ACCESO DE LAS MUJERES
AL TRATAMIENTO DEL VIH: UNA REVISION A ESCALA GLOBAL

63



CONCLUSIONES
DE LOS DIALOGOS
COMUNITARIOS




1. INTRODUCCION

El objetivo de los didlogos comunitarios fue obtener
un conocimiento directo de las experiencias de las
mujeres con respecto al acceso y uso de la atencion
y tratamiento vinculados al VIH. Este esfuerzo contri-
buyd a esclarecer las diferentes barreras contextuales
(y los catalizadores) para el acceso y la adherencia al
tratamiento segun las experiencias de las mujeres a
nivel micro, meso y macro, y como estos se entrecru-
zan. El propdsito de los dialogos fue validar y poner
de manifiesto las posibles lagunas en la revision de la
literatura y, en la tercera etapa de la revision, informar
los estudios de caso nacionales.*””

1.1 Contexto y enfoque

Es fundamental que los tratamientos para las perso-
nas VIH-positivas sean de por vida. Hay excepciones
en el contexto de programas destinados a prevenir la
transmision vertical, en los que se administra el TARV
a las mujeres por periodos de tiempo limitados. Esos
programas en su gran mayoria estan siendo reem-
plazados en la medida en que los paises adoptan la
Opcidn B+ y otras estrategias de inicio inmediato. Por
lo demas, los tratamientos de por vida son una base
esencial de los programas. Es asi que esta consulta
exploro las posibles barreras de acceso inicial al trata-
mientoy la adherencia continuada. Es esencial realizar
un analisis del tratamiento del VIH a corto y largo pla-
zo, para aplicar un enfoque centrado en la mujer que
aumente la longevidad y bienestar de quienes viven
con el VIH en todo el mundo.

Una definicion cabal del acceso al TARV incluye no solo
elinicio (p. e]., el acceso a los ARV en primer lugar) sino
también la capacidad de obtener servicios de apoyo
a nivel de las clinicas y de la comunidad para cumplir
con los compromisos de adherencia. La necesidad
de la adherencia continuada y de por vida puede
presentar grandes desafios para muchas personas si

padecen problemas psicoldgicos, fisicos o financieros.
Incluso las personas adultas con afecciones tales
como enfermedades cardiovasculares o diabetes tie-
nen dificultad para adherir al tratamiento diario por el
resto de su vida, aunque no tengan que preocuparse
por mantener el secreto, esconder las pildoras o las re-
acciones negativas de familiares o personal clinico.?”®
Sin duda, Las mujeres con el VIH enfrentan mas barre-
ras psicologicas, fisicas y financieras que aquellas con
otras condiciones debido al estigma asociado al VIH.
Estas barreras exacerban los desafios del acceso al
tratamiento de por vida, en forma regulary sostenida.
En esta revision global, abordamos los problemas de
la adherencia de por vida como parte de un analisis
minucioso de los desafios que implica el acceso al
tratamiento.

El marco para los dialogos comunitarios fue disefiado
por el Grupo de Referencia Global (GRG) tras el ejer-
cicio de consulta previa. Los dialogos comunitarios
fueron disefiados, desarrollados y ejecutados en su
totalidad por mujeres que viven con el VIH como
un elemento consultivo cualitativo de la revision en
general. El marco fue estructurado para medir los ni-
veles de conocimiento entre las mujeres en diferentes
contextos y para fomentar una discusién en torno a
recomendaciones referentes a mejoras. Con el fin de
alentar el intercambio, utilizamos preguntas neutra-
les y abiertas. El objetivo general era comprender la
relacion entre la atencion y el tratamiento que reciben
las entrevistadas, asi como las barreras para acceder
al tratamiento con ARV y a una atencion de calidad y
apoyo para la adherencia.

1.2 Areas de interés prioritarias

Las conclusiones de los dialogos comunitarios estan
estructuradas conforme al modelo analitico utiliza-
do para la revision a escala global. Examinamos las
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PREGUNTAS CLAVE

Nivel micro: cuestiones psicosociales a ni-
vel comunitario

+ ¢Cual es el rol del estigma asociado con el VIH
y la discriminacion y la desigualdad de género
en el acceso al tratamiento antirretroviral
(TARV) a nivel individual, del hogar, familiar y
comunitario?

« Especificamente, jcomointeractdan las normas
sociales relativas al géneroy el VIH para influen-
ciar el accesoy la adherencia al tratamiento?

Nivel meso: cuestiones a nivel de los ser-
vicios de salud

+ ;Como determinan el conocimiento y el ac-
ceso a informacion sobre el VIH el acceso a
las opciones de tratamiento, la atencion y los
servicios?

- iComo facilitan u obstaculizan los servicios
de salud el acceso continuo al tratamiento?

Nivel macro: esfera de influencia

nacional

+ ;Qué impacto tienen las politicas y leyes
nacionales, la corrupcion, los conflictos, los
desastres naturales, el desplazamiento in-
terno, las conmociones del sistema de salud
(p. €j., por el ébola) y los disturbios politicos
sobre el acceso al tratamiento?

barreras a nivel individual, del hogar, familiar y comu-
nitario (micro); a nivel de servicios e infraestructura
(meso); y dentro de contextos sociales mas amplios
determinados por factores econémicos, ambientales,
legales, y de politicas a nivel nacional, los cuales, a
su vez, estan influenciados por la geopolitica global
(macro). Arriba se sintetizan las preguntas clave
ordenadas por area. En conjunto con los dialogos
comunitarios, estas preguntas fueron exploradas en
la revision bibliografica (véase la Parte 1). También
reflejan las prioridades, experiencias e inquietudes
planteadas en el ejercicio de consulta previa con el
Grupo de Referencia Global.
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1.3 Metodologia

En la revision bibliografica identificamos lagunas de
conocimiento en materia de las barreras, los facilita-
dores y las experiencias en general de las mujeres y
ninas que viven con el VIH, que intentan acceder al
tratamiento. La Fase 2 continud este trabajo buscando
mas informacion y recomendaciones esenciales para
materializar muchos de los beneficios individuales y
de salud publica posibles a través de la atencion eficaz
y a largo plazo del VIH, asi como el acceso y la cober-
tura del tratamiento. Los principales objetivos de los
dialogos comunitarios, las entrevistas personales y el
espacio de didlogo virtual de |a Fase 2 fueron:

« Asegurar la participacion significativa de mujeres
que viven con el VIH, de modo que sus vivencias y
prioridades puedan informary sea posible apelar
a ellas, promoviendo un intercambio y aprendizaje
mutuo.

+ Proporcionar espacios seguros, tanto fisicos como
virtuales, para que tengan lugar las discusiones
(esta experiencia es, en si misma, un proceso
empoderador y potencialmente transformador).

+ Validar o poner de manifiesto lagunas de conoci-
miento de revisiones bibliograficas anteriores.

+ Reanudar el debate sobre la medicién de la accesi-
bilidad al tratamiento en relacion con los marcos
que miden el acceso de las mujeres a servicios de
salud mas amplios.

+ Desarrollar los hallazgos clave que puedan informar
los estudios de caso nacionales en la Fase 3.

Los dialogos comunitarios comprendieron un grupo
de discusion Listserv de setiembre a diciembre de
2014, con 18 mujeres de 12 paises, 12 grupos focales
en cuatro paises (Bolivia, Nepal, Tunez y Camerun) y
nueve entrevistas personales con mujeres en ocho
paises, todas facilitadas por miembros del GRG que
asesord y apoy6 cada aspecto de la revision.



A través de actividades de alcance inter pares, se
realiz6 todo el esfuerzo posible para asegurar la par-
ticipacion relevante de toda la diversidad de mujeres,
incluidas jovenes, trabajadoras sexuales, mujeres
que se inyectan drogas y que viven en situaciones de
marginacion potencial, como la pobreza. Todas las
mujeres que formaron parte de los grupos focales,
foros Listserv y entrevistas personales ya accedian al
TARV. Compartieron sus experiencias y opiniones con
respecto a las barreras y facilitadores de acceso al tra-
tamiento. (Véase el Anexo 1 para mas detalles sobre el
enfoque metodolégico y el marco ético).

El marco del didlogo utilizd un enfoque integral de
«continuidad de la atencion», centrado en la mujer,
que tomo en cuenta las necesidades basicas y la ca-
lidad de los servicios como elementos esenciales para
acceder y beneficiarse de la atencion y el tratamiento
del VIH. EI marco también incluyd consideraciones
mas tradicionales, tales como la distancia a las clini-
cas de salud, costos de transporte y cuidado infantil.
Aunque la intencion es que los hallazgos sean una
imagen «viva y palpitante» de como estas cuestiones
se manifiestan en las comunidades, hay limitaciones
para su generalizacion. Esta secciéon presenta los ha-
llazgos de los dialogos comunitarios.

1.4 Limitaciones

La principal limitacion de los didlogos comunitarios
es que fueron disefiados para ser una instantanea a
pequena escala de las experiencias de las mujeres que
viven con el VIH en entornos diversos con respecto
al tratamiento, la atencion y el apoyo, con énfasis en
cuestiones de acceso y adherencia. Este proceso fue
desarrollado, dirigido e implementado por mujeres
que viven con el VIH y realizado con un plazo corto de
tiempo y un presupuesto modesto.

Ademas, las participantes eran todas mujeres que
viven con el VIH, que ya habian iniciado el tratamien-
to con ARV y tenian relativamente buen acceso a los
servicios. Esto implica que los principales desafios y
barreras para el acceso al tratamiento identificados
por las participantes fueron los que ellas pudieron ma-
nejary superar. Por lo tanto, los hallazgos representan
casi el «escenario mas favorable». Para mujeres que no
tienen acceso al tratamiento ni a la atencion o no han
podido mantener una buena adherencia, puede haber
otras barreras que estemos obviando o la gravedad de
los desafios mencionados puede ser aiin mayor.

Otra limitacion fue que todas las participantes de las
entrevistas personales y foros Listserv son mujeres
que viven con el VIH desde hace diez afios o mas, y son
defensoras avezadas de los derechos de las mujeres
con VIH. Como tales, sus experiencias personales no
reflejan las de la mayoria de las mujeres con la mis-
ma afeccién. Sin embargo, las participantes pudieron
proporcionar una vision a largo plazo, comparando la
situacion que enfrentan las mujeres ahora con la de
hace diez anos o mas. El beneficio de esta perspectiva
fue la clara comprension de los avances y progresos,
la resiliencia y la capacidad de accion a lo largo de las
Ultimas décadas, que puede ser util a la hora de for-
mular recomendaciones con vision de futuro.

Cabe mencionar que las participantes pueden tener
acceso a informacion, apoyo y recursos que no son
comunes para todas las mujeres. Por ejemplo, una
de las colaboradoras en Listserv explicd cémo la par-
ticipacion en las conferencias internacionales sobre
sida le habia abierto un universo de conocimientos.
Claramente, este nivel de participacion esta dispo-
nible solo para una muy pequefa proporcion de las
mujeres que viven con el VIH en todo el mundo.
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2. GENERALIDADES DE

LOS HALLAZGOS

El analisis de los dialogos comunitarios ilustra la
enmaranada complejidad de la vida de las mujeres.
Estos hallazgos resaltan las barreras y dificultades
que enfrentan las mujeres, asi como las areas en las
que se observa progreso y los factores que aumentan
la resiliencia, el apoyo y la capacidad de accion de las
mujeres. Es importante entender las barrerasy los de-
safios, asi como los aspectos positivos que aumentan
o mejoran el acceso y la adherencia de las mujeres
al TARV y los resultados sobre la salud en general.
Esperamos que al concentrarnos en las estrategias
eficaces actualmente en curso, podamos profundizar
nuestros conocimientos sobre qué es lo que esta fun-
cionando, qué podria funcionar y las areas objetivo
para grupos de activistas y de investigacion.

Un aspecto importante de este analisis es que busca
reflejar las formas en que las participantes de los dia-
logos comunitarios trataron los diferentes problemas
que afectan el acceso y la adherencia al tratamiento
y la atencion del VIH. El criterio de priorizacion es-
tuvo determinado por las veces que determinados
problemas fueron mencionados en las distintas pla-
taformas de discusion descritas en la introduccion.
También es importante destacar que las cuestiones
que mas adelante se separan en «nivel micro, meso
0 macro» pueden repercutir en los tres niveles en la
experiencia de las mujeres que viven con el VIH. Esto
refleja la interseccionalidad de la vida de las mujeres
y el acceso, la incorporacion y la adherencia al trata-
miento en los tres niveles. Cuando corresponde, hay
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notas en el texto o al pie de pagina para explicar por
qué un tema fue situado en una seccién del informe
en particular.

2.1 Estructura de las secciones
siguientes

Las secciones 3 a 5 de la Parte 2 se centran en los
niveles micro, meso y macro. Cada seccién comien-
za con hallazgos clave que describen las barreras
y desafios enfrentados con mas frecuencia por las
participantes de los dialogos comunitarios. Estos
hallazgos clave son seguidos de una descripcion
de las inquietudes y cuestiones emergentes que
podran guiar futuras investigaciones, conforme las
han planteado las participantes. Los problemas se-
fialan interrogantes que requieren ser examinadas
para obtener un conocimiento mas profundo y con
matices de las realidades de las mujeres respecto al
acceso a la atencion y tratamiento del VIH. También
pueden servir para identificar posibles lagunasen la
informacién disponible sobre el apoyo comunitario
y de pares, el activismo y la educacion terapéutica.
Estas lagunas y los problemas planteados seran
examinados mas detenidamente durante los estu-
dios de caso nacionales detallados en Ia Fase 3 de
esta revision. Por ultimo, incluimos ejemplos de
hallazgos positivos, mejoras y areas de resiliencia,
incluido el apoyo y la capacidad de accion.



3. NIVEL MICRO.

BARRERAS

PSICOLOGICAS A

NIVEL PERSONAL, DEL

HOGAR, FAMILIARY

COMUNITARIO

3.1 Principales hallazgos a nivel
micro

Violencia de género contra mujeres
que viven con el VIH

Entre las mujeres que viven con el VIH, la preocu-
pacién mencionada con mas frecuencia continua
siendo la violencia fisica, sexual, emocional/psi-
colégica y econdmica que sufren en sus hogares,
comunidades, lugares de trabajo y en el sistema
de atencién de la salud, incluidas las formas de
violencia estructurales e institucionales.*”® Esto a
menudo implica que es fisica o psicolégicamen-
te dificil programar citas, reponer o tomar los
medicamentos.

Ciertas dimensiones adicionales de violencia
abarcan experiencias que van mas alla del uso
de la fuerza fisica o el poder. Resulta esencial
estudiar estas dimensiones, ya que afectan el
acceso de las mujeres al tratamiento. Por consi-
guiente, esta revision adoptoé una definicién cabal

de violencia de género, contenida en la Declaracion
sobre la Eliminacion de la Violencia contra la Mujer
(Articulo 1), como todo acto que «tenga o pueda
tener como resultado un dano o sufrimiento fisi-
co, sexual o psicolégico».*® Hale y Vazquez afinan
esta definicion para las mujeres que viven con el
VIH senalando que «violencia contra las mujeres
positivas es cualquier acto, estructura o proceso a
través del cual se ejerce el poder de tal manera que
causa danos fisicos, sexuales, psicolégicos, finan-
cieros y legales a las mujeres VIH positivas».8

Como expone la revisién, la violencia abarca tan-
to el uso de fuerza fisica como las amenazas o
conductas controladoras, expresiones de estigma
con relacion al VIH y otros tipos de reproche y
abuso verbal por parte de la familia, comunidad
o prestadores de servicios. También examina la
violencia econémica en términos de negarle recur-
SOs a una mujer que necesita acceder a servicios
y apoyo para su salud. Las mujeres que viven
con el VIH mencionan la violencia fisica, sexual
emocional/psicolégica y econémica como sus pre-
ocupaciones mas frecuentes. Pueden ser multiples
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y superpuestas, como lo reflejan las citas a lo largo
de esta seccion.

En el transcurso de los dialogos, las mujeres tam-
bién describieron experiencias con estas formas de
violencia en varios espacios de su vida: el hogar,
la comunidad, el lugar de trabajo y el sistema de
salud. La narrativa de las participantes fue estruc-
turada en torno a las barreras que enfrentaron
en los diferentes ambitos, en lugar de los tipos
de violencia que vivieron. El documento también
usa la definicion de la OMS de violencia contra la
mujer para enmarcar las experiencias de dano o
sufrimiento fisico, sexual y mental.

Violencia en el hogar

Abuso psicolégico y econémico

Siete de las nueve mujeres entrevistadas, asi como las
participantes de la mayoria de los grupos focales, refi-
rieron experiencias de violencia o temor a la violencia
en el hogar infligida por multiples familiares, entre
otros, la pareja, hermanos y miembros de la familia
politica. Las mujeres describieron, especificamente,
amenazas y conductas controladoras, abuso verbal
expresando estigma y reproche, difamacion y rechazo
relacionado con el VIH.

«Mi padre nos maltraté a miy a mi hijo cuan-
do se rehus6 a apoyarnos econdmicamente
[y] también me prohibié sentarme a la mesa
con la familia para comer, o mirar TV o utilizar
cualquier cosa en comun con ellos por miedo a
contraer el virus».

(GF en Tuinez)

En algunos casos, las mujeres y sus hijos/as habian
sido abandonadas por sus maridos, familia politica y
su propia familia, forzandolas a una situacién de calle
e indigencia. Algunas mujeres describieron esta vio-
lencia como la causa de un grave deterioro de su salud
mental y fisica. Ademas, tales experiencias afectan en
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gran medida la capacidad de las mujeres de asumir los
costos directos e indirectos de acceder al tratamiento,
la atencion y el apoyo que necesitan por su estado
seropositivo.

Violencia fisica

Los relatos de violencia fisica en el hogar variaron por
ubicacion geografica. Las mujeres en grupos focales en
Tunez refirieron niveles muy elevados de violencia de
pareja y doméstica. Las experiencias de estos tipos de
violencia constituian barreras para la capacidad de las
mujeres de cuidar de si mismas y para el acceso al tra-
tamiento, atencion y apoyo en el contexto de su estado
seropositivo. La violencia en el hogar rara vez se presen-
ta como un incidente aislado, sino que es una situacion
cronica a largo plazo, la cual crea grandes barreras fisi-
cas o psicologicas para el acceso al tratamiento.

«Vivo con el VIH desde 2004 y lo contraje a
través de mi marido. El convirtié mivida en un
infierno. Vivo todos los dias en estado de terror
y miedo por las golpizas y todo tipo de insultos
y abuso verbal».

(GF en Tuinez)

«Tras la muerte de mi marido comenz6 mi
suplicio cuando su familia me repudid a miy
a mis hijos. Nos atacaron y golpearon. Luego,
nos echaron de la casa. Ahora vivimos en las
calles, dependiendo de la bondad y caridad
de algunas personas, y a veces dormimos a la
intemperie sin alimentos ni abrigo».

(GF en Tiinez)

Violencia en la comunidad: estratos
adicionales de marginacion

Violencia psicoldgica
Muchas mujeres describieron la violencia psicold-
gica en la comunidad como una extension de las



experiencias en el hogar: difamacion, rumores,
estigma y discriminacion.

Violencia fisica

Aunque se suele hablar de la violencia de pareja como
la principal fuente de amenazas fisicas para las mu-
jeres que viven con el VIH, debemos reconocer que
las que pertenecen a poblaciones clave afectadas*®?
pueden enfrentar niveles exacerbados de violencia
tanto en la comunidad como en el hogar. Estas mu-
jeres padecen multiples formas de marginacion y
niveles de estigma, ya sean trabajadoras sexuales,
mujeres transgénero o miembros de otros grupos en
riesgo. Una entrevista con una mujer transgénero en
los Estados Unidos reveld que el miedo a la violencia
actua como un fuerte e inmediato factor disuasivo
para el acceso a la atencion y el tratamiento:

«Si el simple hecho de salir de casa aumenta
las probabilidades de ser agredida o asesinada,
y la alternativa es no tomar los medicamentos
e iniciarlo mas tarde, ;cual elegirias?».

(Entrevista en los Estados Unidos)

Las experiencias de violencia en la comunidad y en el
hogar desalientan las conductas de busqueda de aten-
cion sanitaria en las mujeres, especialmente aquellas
que padecen multiples formas de marginacion.

Violencia en el lugar de trabajo: estigma,
discriminacion y divulgacion involuntaria

Violencia psicoldgica y economica

En los didlogos comunitarios, las mujeres que viven
con el VIH expresaron varios temores con respecto a
la etapa posterior a la divulgacion, incluido el temor a
perder el trabajo o no trabajar nunca mas. En los luga-
res donde el tratamiento del VIH requiere de multiples
visitas al hospital o clinica, y donde la atencion se brin-
da en instalaciones especificas para el VIH, el propio
actode buscary recibir el tratamiento puede ser senal
del estado seropositivo y tener como consecuencia la

divulgacion involuntaria. Las mujeres tienden a tra-
bajar en sectores informales, en los cuales hay pocos
recursos contra el estigma, discriminacién, divulga-
cion involuntaria o formas conexas de violencia.

La violencia en los lugares de trabajo formales e infor-
males afecta a las mujeres y su medio de subsistencia,
tanto psicolégica como econdmicamente. Cuando
una mujer no puede trabajar bien, pierde su trabajo o
pone en riesgo su salud para ocultar a sus colegas su
estado seropositivo. Eventualmente, perdera ingresos.
A veces los vinculos son incluso mas directos. Una de
las entrevistadas, de Uganda, explicd que el estigma
contra las trabajadoras sexuales que viven con el VIH
es tan extremo que aquellas que no tienen el virus
pueden divulgar deliberadamente el estado de una
compafera para «robarle» los clientes. Por tanto, las
trabajadoras sexuales pierden el incentivo de acceder
a servicios o llevar consigo medicamentos por temor
de levantar sospechas entre sus colegas sobre su es-
tado seropositivo:

«Cuando llega un cliente, gritan: “Ella es VIH
positiva, no la lleves a ella, lévame a mi”».

(Entrevista en Uganda)

Violencia fisica

En comunidades de trabajadoras sexuales, las muje-
res, incluidas las transgénero, que viven con el VIH son
muy vulnerables. Una mujer transgénero entrevistada
en Bolivia dijo que una trabajadora sexual «seria lin-
chada» si se llega a conocer su estado seropositivo.
«la discriminacion es enorme», expreso. Tal temor a
la violencia y discriminacion dentro de la comunidad
en la cual (en este caso) trabajan mujeres transgé-
nero crea una gran barrera de acceso y adherencia al
tratamiento.
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Roles y responsabilidades asignados a
las mujeres

Partiendo de la discusion sobre violencia, los dialogos
comunitarios destacaron que la necesidad de obtener
permiso (en el hogar, escuela o trabajo), o interrumpir
sustareas habituales (educacion,empleoremunerado,
medio de subsistencia, tareas del hogar) para asistir a
los servicios de salud se entrecruza con el desafio de
mantener la confidencialidad en esos ambitos. Para
algunas mujeres, tener que pedir permiso de sus
maridos u otros miembros de la familia, o el temor de
que las visitas periddicas al hospital levanten sospe-
chas, son restricciones para el acceso al tratamiento
y son causa de pérdida de citas o incumplimiento te-
rapéutico. Las normas de género que rigen los roles y
responsabilidades de las mujeres en el hogar agravan
la situaciéon cuando se espera que tareas como el cui-
dado infantil, el trabajo en el hogar y la planificacion
de las comidas familiares tengan prioridad sobre los
problemas personales de cada mujer.

A veces, los lugares de trabajo formal carecen de la
flexibilidad necesaria como para tomarse dias libres
con frecuencia para asistir a las citas en clinicas u
hospitales, especialmente cuando es comun que haya
largas esperas o desabastecimiento de medicamen-
tos.’® Las ausencias del trabajo frecuentes, regulares
o prolongadas también pueden culminar en divulga-
cion involuntaria.

«No quiero un trabajo estable porque seguro
me despedirian. No tendria suficientes dias de
permiso para buscar los medicamentos, ir a los
controles y otras cosas».

(GF en La Paz y El Alto, Bolivia)

«Algunos maridos no quieren que sus mujeres
vayan al hospital. En ese caso, la mujer va al
hospital a escondidas. De lo contrario pierde
su cita si no puede encontrar una excusa para
salir de la casa el dia que tiene que recoger sus
medicamentos».

(GF de mujeres musulmanas en Camertin)

PRINCIPALES BARRERAS PARA EL ACCESO DE LAS MUJERES
AL TRATAMIENTO DEL VIH: UNA REVISION A ESCALA GLOBAL

Una mujer en Nepal describié que tenia que pedir per-
miso a su suegra, que le respondia que las consultas en
el hospital eran una pérdida de tiempo:

«Ella siempre me decia que yo igual iba a morir
a causa de mi estado, asi que no habia necesi-
dad deir».

(GF en Nepal)

Ademas, a la falta de control de las mujeres sobre los
recursos se anade la expectativa de que deben pedir
permiso para usar servicios de atencion de salud. Esto
demuestra lainterrelacion entre las normas de género,
la capacidad de las mujeres de tomar decisiones sobre
su propia salud y el acceso, asi como la adherencia al
tratamiento y la atencion del VIH.

«La mayoria de nosotras dependemos de nues-
tros maridos o familia, y tenemos que pedir
permiso porque solo [asi] nos daran dinero
para el autobus y los costos del hospital».

(GF en Nepal)

Otro componente limitante de los roles y responsa-
bilidades de género tradicionales para las mujeres es
su funcién de cuidadoras. Las mujeres de dos grupos
focales en Bolivia relataron que tenian que llevar a sus
hijos/as con ellas a la clinica porque no podian acceder
a cuidado infantil (debido al costo o disponibilidad).
Un pequeno nimero de mujeres en los grupos focales
también refirieron haber perdido citas porque estaban
cuidando de otros miembros de la familia, incluidos
padre o madre mayores, y no siempre podian salir de
su casa el tiempo suficiente para concurrir a las citas.

Las mujeres que viven con el VIH que participaron en
los dialogos comunitarios reportaron que sus roles de
cuidadoras y madres eran un desafio y, a la vez, una
motivacion con implicaciones positivas y negativas



para su acceso a la atencion y adherencia al trata-
miento del VIH. Se refirieron a sus hijas/os como una
presién en términos de recursos, al tiempo que eran
un factor de motivacion para mantenerse saludables,
y una fuente de alegria e inspiracion:

las mujeres, fomentando la autopercepcion negativa
sino cumplen con esos estandares.

Las participantes del grupo focal en Nepal menciona-
ron una variedad de efectos secundarios:

«Mi hijo es mi alegria».
(GF en La Paz y El Alto, Bolivia)

Efectos secundarios del tratamiento

Los efectos fisicos secundarios (incluida la lipodistro-
fia y la neuropatia) fueron mencionados en muchos
grupos focales, durante las entrevistas y en los foros
Listserv como barreras para la adherencia. Muchos
efectos eran fisicos, pero algunos —especialmente los
cambios en la forma del cuerpo— tenian repercusio-
nes mentales o emocionales, particularmente en lo
que respecta a las normas de género y las expectati-
vas sobre los cuerpos y la sexualidad de las mujeres.
Las participantes refirieron cambios de humor, de la
libido, nerviosismo y ansiedad, dificultad para dor-
mir o mantenerse despiertas, letargo y pérdida de la
memoria como efectos secundarios negativos del tra-
tamiento. Estos pueden desalentar la incorporacién o
adherencia, provocar «cansancio del tratamiento» o
depresion y poca autoestima.*® Una participante ya
no se sentia atractiva debido a los efectos secundarios
del tratamiento:

«Lo que mas me afectoé es que no me siento
atractiva para mi marido. El no dice nada, pero
asi es como me siento y por eso me deprimon».

(GF en Cochabamba, Bolivia)

Tales percepciones pueden estar arraigadas en expec-
tativas sociales sobre los cuerpos y la sexualidad de

«Después de comenzar con los ARV mis cade-
ras se volvieron mas estrechas y mi estomago
mas grande; no se ve bien».

«No puedo permanecer despierta por mas de
10 minutos después de tomar los ARV. Para mi,
es como una pastilla para dormir».

«Sufro de diarrea severa cuando como carne».

«Después de comenzar los ARV perdi musculo
en mis mejillas [rostro]».

«Me dan nauseas cuando siento el olor a comi-
da cocinandose. No quiero comer nada».

«Después de comenzar con los ARV me crecio
musculo innecesario detras [de mi] cuello,
como un bulto».

(GF en Nepal)

Aunque la mayoria de las participantes de los grupos
focales no reportaron haber tenido que interrumpir
el tratamiento a causa de los efectos secundarios,
en un grupo, las mujeres dijeron que quienes no ha-
bian recibido asesoramiento claro sobre los efectos
secundarios eran propensas a dejar de tomar los
medicamentos cuando comenzaban a sentirlos; otras
hablaron sobre el «cansancio del tratamiento» (véase
3.2 abajo).
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En dos casos, las mujeres tuvieron efectos secundarios
tan graves que sus doctores les aconsejaron interrum-
pir el tratamiento. Una mujer cambid de régimen y
sus sintomas desaparecieron. Este ejemplo pone de
relieve la importancia de tener una gama de opciones
de tratamiento disponibles.

Necesidades basicas
Pobreza e inseguridad econdmica

La mayoria de las participantes de los grupos focales
y tres de las entrevistadas describieron experien-
cias de pobreza e inseguridad econdmica. Estas
experiencias reflejan la brecha de género global en
el estatus socioeconémico. El estado seropositivo
profundiza la brecha (véase la discusion sobre las
experiencias de violencia en el lugar de trabajo).
Las participantes con empleo remunerado con fre-
cuencia reportaron tener salarios muy bajos con
respecto a los promedios nacionales. Los salarios
mas bajos son parte de una tendencia general de
menor remuneracion para las mujeres, combinada
con patrones de financiacion poco confiables para
las organizaciones de la sociedad civil. Varias par-
ticipantes trabajaban en el sector de ONG que se
ocupan del VIH y sus organizaciones no recibian
suficiente financiacion y, con frecuencia, no tenian
recursos para pagar los salarios.

«La base de esta realidad es la pobreza.
Ganamos pocoy, tras pagar el alquiler, es dificil
comprar alimentos nutritivos y pagar la cuota
escolar para nuestros hijos/as».

(GF en Nepal)

Otras mujeres habian visto reducidas sus posi-
bilidades de ganar dinero por la debilidad fisica,
consecuencia del VIH. Combinado con los costos de
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buscar tratamiento y atencion, el VIH se consideraba
un punto de entrada a un circulo de pobreza.

«Estoy muy débil. No puedo hacer mas esfuer-
zo en el campo y por eso no puedo ganar lo
suficiente como para cubrir mis necesidades
basicas».

(GF en Nepal)

Nutricion e inseguridad alimentaria

Para un grupo pequeno de mujeres en Tunez, Uganda
y Zimbabwe, era una gran incertidumbre de dénde
provendria su proxima comida. La mayor parte de las
participantes de los grupos focales disponian de ali-
mentos, pero muchas decian que dificilmente podrian
complementar los alimentos basicos con otros mas
nutritivos (p. ej., muchas no consumian fruta) o con
suplementos vitaminicos. Una vez mas, esto refleja
la inseguridad alimentaria que enfrentan las mujeres
en general y, en la mayoria de los casos, las normas
de géneroy las expectativas culturales dictan que las
mujeres antepongan las necesidades de la familia a
las suyas propias.

«El poco dinero [que tenemos] alcanza para
pagar la comida mas barata para mi y mis
hijos; ni pensar en fruta. Excepto cuando un
companero generoso te invita al restaurante».

(GF con trabajadoras sexuales en Camertin)




3.2 Cuestiones emergentes y
areas de futura investigacion

La salud mental, el autoestigmay sus
efectos en el acceso y la adherencia

Es importante comprender mejor la relacion entre
la salud mental, el autoestigma y la adherencia.
En todos los dialogos comunitarios, las mujeres
describieron una variedad de situaciones pasadasy
presentes que influyen en la salud mental causando
depresion, ansiedad, estrés y falta de motivacién
para continuar viviendo. Entre ellas, varias muje-
res describieron que las experiencias de estigma
podrian ser interiorizadas y causar depresion y
otros problemas de salud mental. Tienen efectos
detrimentales en la autoestima y sentido de valia
de las mujeres y, a su vez, en el cuidado de su salud,
incluidos el acceso y adherencia al tratamiento.
Una entrevista con una mujer transgénero de los
Estados Unidos ilustré como la depresion afectd su
capacidad de acceder al tratamiento:

«No tenia motivacion para cuidarme... estaba
perdiendo la voluntad de vivir».

(Entrevista en los Estados Unidos)

Una participante de un dialogo comunitario en Bolivia
abandond su tratamiento de TB por la depresion que
le causaba la falta de apoyo de su jefe:

«Estaba tan deprimida por la situacion que
dejé el tratamiento y no lo habia retomado
hasta ahora».

(GF en Bolivia)

Es menos probable que las mujeres y los hombres ac-
cedan y adhieran al tratamiento si tienen problemas
de salud mental; estos también pueden ser causados
por el estigma, la discriminacion y la violencia, el
estrés economico, y los efectos secundarios del trata-
miento, entre otros.”*% Por ejemplo, en un estudio de
linea de base sobre violencia de género realizado por
una coalicion de mujeres que viven con el VIH y sida
en Malawi (COWLHA), la salud mental precaria causa-
da por la violencia de pareja surgié como un poderoso
factor para la baja adherencia o no adherencia.**?

Cémo el momento de inicioy la
preparacion para el tratamiento
afectan el accesoy la adherencia

Con respecto a la salud mental, los sentimientos de
las mujeres sobre su diagndstico y el tratamiento en
si mismo pueden ser una barrera psicolégica de acce-
so a este en primer lugar, mientras que el cansancio
del tratamiento (también relacionado con los efectos
secundarios, véase la Seccion 3.1) puede impedir la
adherencia. Si bien muchas mujeres en los dialogos
comunitarios expresaron que era deseable iniciar
el tratamiento lo antes posible, otras dijeron haber
tenido dificultades emocionales para aceptarlo. Una
mujer describio el dia que comenzo el tratamiento
como «el momento mds triste de [mi] vida». (GF con
trabajadoras sexuales en Camerun)

Una entrevistada de Uganda opinaba que las mujeres
quizas necesiten un tiempo para reconciliarse con su
diagnostico antes de comenzar el tratamiento. Otras
han tenido dificultadas con la adherencia a largo pla-
z0, sintiéndose a veces «cansadas del tratamiento» asi
como una serie de efectos secundarios.

«[S.] nos dice que estuvo de paro en 2010:
durante cinco meses estuvo cansada de to-
mar pildoras, incluso ahora no esta feliz de
tomarlas».

(GF con mujeres musulmanas en Camertin)
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«Yotomo 9 pildoras; tengo la garganta irritada.
Hace 18 anos que tomo pastillas. Antes toma-
ba hasta 22 pastillas; son grandes; hasta ahora
tengo que masticar la ddl [didanosina]. Por eso
a veces dejé de tomarlas, cada tanto la dejo, la
medicina, es la rutina de los farmacos que ya
me cansa».

(Entrevista en Bolivia)

«Realmente estaba de acuerdo con el trata-
miento temprano y tener esta Opcion B+. Pero
ahora mi preocupacion es: inos dan la eleccion
0 nos presionan a tomarla sin posibilidad de
eleccion?».

(Entrevista en Zimbabwe)

El estado de «preparacion» de cada mujer para iniciar
el tratamiento es especialmente importante en las
localidades donde se implementan nuevos enfoques
terapéuticos como la Opcion B+.1%1%7 Ademas, hay
cada vez mas evidencia de que iniciar el tratamiento
del VIH independientemente del recuento de células
CD4 reduce la incidencia de enfermedades marca-
doras del sida o aporta mas beneficios de salud a
largo plazo. Con la publicacion de datos del ensayo
clinico START, en el cual alrededor de un tercio de los
participantes eran mujeres, hay mas pruebas de los
posibles beneficios individuales cuando una persona
estad preparaday es capaz de seguir con el tratamien-
to. Sin embargo, los hallazgos de los programas de
Opcion B+ muestran que el inicio y la retencion a
largo plazo no son un hecho.

Puede haber consenso sobre «cuando» iniciar desde
el punto de vista clinico, pero hay grandes lagunas
en la investigacién y programas que definan «cémo»
iniciar para que una persona pueda tomar sus medi-
camentos segun se los hayan recetado a lo largo del
tiempo. Datos provenientes de Malawi sobre muje-
res que abandonaron el tratamiento tras el parto o
«pérdidas de seguimiento»*®® plantean interrogantes
sobre si las mujeres que viven con el VIH «se prepa-
ran» para iniciar un tratamiento de por vida y, en ese
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caso, cuando y como lo hacen. Dados los desafios de
la adherencia a un tratamiento a largo plazo para
cualquier afeccion,’® la retroalimentacion plantea
interrogantes importantes sobre cual es la mejor
manera de ayudar a las mujeres a prepararse para
emprender un tratamiento de por vida.

En conclusion, se necesita trabajar mas para com-
prender qué piensan las mujeres sobre los beneficios
y darios del tratamiento, y los consejos que reciben
a nivel asistencial (véanse también las subsecciones
que tratan la educacion, informacion y orientacion
sobre el tratamiento disponible para mujeres en la
Seccién 4.1). También necesitamos evaluar la efica-
cia de los programas para iniciar el tratamiento y
apoyar a las personas que lo estan siguiendo. Tales
evaluaciones de los programas emergentes de TARV
deben examinar los resultados a largo plazo de los
diferentes enfoques para el inicio en contextos va-
riados. Ademas, la preparacion individual para iniciar
el tratamiento, asi como el apoyo para el acceso y la
adherencia deben estar mejor integrados dentro de
los actuales enfoques en la calidad de la atencion.

3.3 Hallazgos positivos: areas a
mejorar, resiliencia, capacidad de
accion o apoyo

Respaldo de la familia, amistades y grupos de
pares

El apoyo de la familia, amistades y, en particular, el
contacto con otras que viven con el VIH es funda-
mental para alentar a las mujeres y darles una razén
para vivir. Muchas de las entrevistadas afirmaron
que tener acceso a otras mujeres que viven con el
VIH marcaba una inmensa diferencia en sus vidas.
Este sentimiento también surgié repetidamente en
los grupos focales. Las participantes reportaron que
los grupos de apoyo y la oportunidad de compartir
experiencias con otras mujeres que viven con el VIH
las hacia sentir «normales»y las ayudaba con la adhe-
rencia al tratamiento.’°



«Si no fuera por los Grupos de Ayuda Mutua,
no sé donde nos desahogariamos, los GAM son
como familia».

(GF en Cochabamba, Bolivia)

Muchas de las entrevistadas también fueron acti-
vistas en algin momento desde su diagnostico, con
frecuencia vinculadas a grupos de apoyo y redes de
mujeres que viven con el VIH. Esa tarea también les
ofrecia un proposito y capacidad de accion con rela-
cion a su diagnostico.

«Ser activista me dio un proposito que hacia
tiempo no tenia. [Esto] me motiva a cuidarme
mas».

(Entrevista en los Estados Unidos)

Motivacion para sobrevivir y adherir a los
medicamentos tras tener hijas/os

Algunas mujeres explicaron que tener hijos/as era una
motivacion enorme para perseverar, luchar por sus
vidas y tomary adherir a los medicamentos. Esto ocu-
rria aun cuando tener hijas/os significaba una presién
para las madres en otros sentidos: la economia del
hogar, conseguir cuidado infantil mientras recogian
los medicamentos y proteger a sus hijos/as de distin-
tas formas de violencia (p. e]., fisica, psicolégica).** En
algunos casos, las mujeres refirieron que tener hijas/
os y una familia le aportaba una sensacién de nor-
malidad a sus vidas. Las mujeres sentian que habian
«alcanzado la edad adulta» al adquirir el estatus social
de la maternidad tras la desazon, la incertidumbre y
la sensacion de aislamiento y de «ser diferente» que
sobrevenia al diagnéstico.

«Me motiva cuando veo a mis hijos y, por mis
hermanos, que son negativos, y mi padre,

tengo que seguir viviendo. Mientras cumplas
bien con el tratamiento no eres diferente al
resto».

(Entrevista en Uganda)
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4 NIVEL MESO:

BARRERAS EN LOS

SERVICIOS DE SALUD

O RELACIONADAS CON

ELLOS, EL ACCESO

A LA INFORMACION

Y BARRERAS

ESTRUCTURALES E

INFRAESTRUCTURALES

4.1 Principales barreras a nivel
meso

Violaciones de los derechos en el
ambito de la salud

Estigma y discriminacion por parte de
profesionales de la salud

Las actitudes del personal de salud afectan las conductas
de busqueda de atencion sanitaria de sus pacientes.**
Con frecuencia, puede haber razones légicas por las
que los/las usuarios/as no acceden ni adhieren al tra-
tamiento, pero pueden no ser obvias para el personal
sanitario.*® El estigma, la discriminacion y el maltrato
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por parte de profesionales de |a salud fueron planteados
como un asunto grave en alrededor de la mitad de los
grupos focales —especialmente en Bolivia y Tunez— y
en dos de las entrevistas. Las participantes describieron
experiencias que inclufan incumplimiento de la confi-
dencialidad cuando el estado seropositivo se divulgaba
frente a miembros de la familia, otro personal y pacien-
tes. En algunos casos generaba estigma y discriminacion
y ponia a las mujeres en riesgo potencial de violencia de
pareja o doméstica, como se describid anteriormente.

Las mujeres también mencionaron instancias en las
cuales profesionales de la salud les habian negado
tratamiento y atencién a ellas o sus hijos/as por razén
de su estado VIH positivo. Algunas participantes expre-
saron temor de notificar su estado serolégico cuando



consultaban por una afeccion no relacionada con el VIH,
para evitar que las rechazaran. Todas estas razones pue-
den contribuir a que las mujeres eviten por completo
acceder a los servicios de salud.

«Tengo el problema del cancer de cuello ute-
rino, pero temo decir que tengo el VIH. ;Me
atenderan silo digo?».

(GF en La Paz y El Alto, Bolivia)

Las mujeres transgénero que viven con el VIH son es-
pecialmente vulnerables a la violencia y los agravios
en el ambito de la salud. En un grupo focal de mujeres
transgénero en Nepal, las participantes describieron
que sufrian doble estigma cuando utilizaban los
servicios de salud, en parte debido a que el personal
«no sabe dirigirse a ellas, no sabe como tratarlas». Las
participantes explicaron que las mujeres transge-
nero suelen ser consideradas y tratadas como HSH
o trabajadoras sexuales. No hay servicios o centros
especializados para mujeres transgénero, lo cual
convierte a los hospitales en lugares potencialmente
amenazantes donde las mujeres corren riesgo de ser
objeto de estigma y discriminacion por parte del per-
sonal y otros usuarios de los servicios.

«No hay un pabellon separado para personas
transgénero. Si nos ingresan al hospital, nos
ponen en el pabellon de los hombres y eso
es duro para nosotras, y si vamos al asesora-
miento entonces nos dicen groseramente que
somos trabajadoras sexuales».

((GF en Nepal)

Salud sexual y reproductiva y violaciones a los
derechos humanos

Cuando se convierten en madres, las mujeres que
viven con el VIH sufren otras violaciones de los de-
rechos de salud sexual y reproductiva y derechos
humanos, que se interrelacionan y superponen con
la calidad de la atencién y las actitudes del personal
de salud. Estas también constituyen barreras para
el acceso continuado al tratamiento, atencion vy
apoyo. Las mujeres en los grupos focales en Tunez
y Bolivia en general reportaron haber sufrido viola-
ciones de sus derechos humanos cuando solicitaron
atencion, especialmente control prenatal durante el
embarazo/parto, o en relacién con su salud sexual y
reproductiva en general. Para ellas, esta falla tenia un
efecto negativo inevitable sobre su probabilidad de
acceder por primera vez o de continuar el acceso a los
medicamentos necesarios para su propio tratamien-
to o para sus bebés aiin no nacidos.**

Algunas participantes de los grupos focales, las en-
trevistas y foros Listserv mencionaron tener poca o
ninguna informaciéon sobre acceso al tratamiento
para prevenir la transmision vertical. Dicha informa-
cion se considera crucial para decidir si tener hijos/
as o no. Este comentario era particularmente comun
entre participantes que hacia mas tiempo que vivian
con el VIH (diez aflos 0 mas) y habian sido diagnosti-
cadas en una etapa temprana de la respuesta al VIH.

También se apreciaban disparidades generalizadas
entre usuarias y proveedores de servicios en térmi-
nos de conocimientos actualizados o directrices,
recomendaciones y buenas practicas en materia
de atencion clinica y tratamiento para mujeres que
viven con el VIH que querian tener hijos/as o esta-
ban embarazadas. Por ejemplo, una informante de
Kampala que habia dado a luz recientemente repor-
to que, en Uganda, a las mujeres que viven con el VIH
solo les ofrecen parto por cesarea que tiene un costo
adicional. En cambio, en el Reino Unido, las mujeres
que viven con el VIH y que estan en tratamiento (in-
cluida unainformante de esta revision) tienen partos
vaginales y mas del 99 % de los/las bebés nacen sin
el VIH.
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En algunos casos, las mujeres refirieron que aun hay
creencias o actitudes entre prestadores de salud, de
que las mujeres que viven con el VIH no deberian
concebir ni tener hijas/os, y ni siquiera tener relacio-
nes sexuales..

«Los doctores alli me dijeron que no quedara
embarazada, “no tienes que usar métodos de
planificacion familiar, debes dejar de tener
relaciones sexuales”».

(Entrevista en Uganda)

Unas pocas mujeres dijeron que contintan disuadién-
dolas de tener familia a pesar de que existen guias
clinicas y tratamiento para prevenir la transmision
vertical. En algunos casos, reportaron que los consejos
de profesionales sanitarios sobrepasan la disuasion y
llegan al maltrato, abusoy violencia contra las mujeres
que viven con el VIH embarazadas, en trabajo de par-
to o en atencion posparto. Las participantes citaron
ejemplos de mujeres que eran desatendidas durante
el embarazo y el trabajo de parto, estigmatizadas por
el personal sanitario, recibian atencién deficiente,
eran forzadas a abortar o se les negaba el aborto, eran
obligadas o coercionadas a la esterilizacion o presen-
ciaban cémo sus hijos/as recibian un trato negligente.

«Cuando me hicieron el examen vaginal, habia
roto aguas y me dejaron asi toda la noche,
el doctor dejo orden de que me hicieran una
cesarea, pero el doctor de turno, cuando se
enterd, no quiso hacerlo. “;Por qué? jElla tiene
el VIH!".. Nadie me ayudd; me dejaron en el
piso... La enfermera me dijo que los ninos con
el VIH mueren rapidamente. Y me dijo que los
medicamentos me darian ronchas».

(Entrevista en Bolivia)
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Como ilustramos mas abajo, otras mujeres refirieron
que se consigue buen apoyo para mujeres que viven
con el VIHy que quieren tener familia.

Calidad de la atencién

El impacto positivo de la educacion
terapéutica

Alrededor de la mitad de las participantes de los
grupos focales y dos tercios de las entrevistadas ma-
nifestaron tener una comprension limitada de los
protocolos del tratamiento para el VIH y que su nivel
de educacion terapéutica y el de sus pares era bajo.
Resaltaron la importancia de la educacion terapéutica
0 una educacion mas amplia en salud como una he-
rramienta para su autonomiay decisiones informadas
para acceder al tratamiento. Algunas participantes
consideraban la educacion terapéutica como el punto
de entrada de las mujeres para sostener una conversa-
cion de dos vias sobre sus planes y rutas de atencion y
tratamiento. Sin embargo, esta no es la realidad de la
mayoria de las mujeres:

«La mayor parte de las conversaciones pasan
por alto el hecho de que las personas que viven
con el VIH necesitan mas educacion en salud».

(Entrevista en los Estados Unidos)

Varias participantes de las entrevistas personales des-
cribieron haber dedicado mucho tiempo y energia a
educarse ellas mismas sobre el tratamiento a través
de recursos en linea, conversaciones con profesionales
de la salud, redes y grupos de apoyo y su activismo en
materia del VIH. Reportaron que fue esencial para
poder tomar decisiones sobre cuando iniciar el trata-
miento y como manejar su compromiso de acceder
a atencion sanitaria de por vida. La consolidacion de
esta experiencia individual podria convertirse en una
practica util que fortalezca la educacién de las muje-
res, su compromiso, acceso y adherencia en general,



en lo que refiere al tratamiento, para obtener mejores
resultados de salud.

«Consegui toda la informacion en internet... la
participacion [posterior] en conferencias sobre
el VIH me abrié un nuevo mundo de informa-
cion... [luego] senti que estaba informada, y...
podia hablar con el doctor sobre mis opciones
de tratamiento y tomar decisiones por mi
misma».

(Foro Listserv en Portugal)

Una de las entrevistadas, que nacié con el VIH, cree
que la informacion sobre el tratamiento es inaccesible
para padres, madres y cuidadoras/es de nifios/as que
viven con el VIH. Ya es suficientemente dificil para
cualquier adulto tener que persuadir a su hija o hijo
de tomar los medicamentos, y ain mas si saben mal
y la/lo hacen diferente que sus hermanos.* La falta
de informacién o apoyo disponible acerca de cémo
medicar a ninos y ninas eficazmente puede hacer que
una madre o padre deje de administrar el tratamiento.

«Si los mensajes sobre el tratamiento, adhe-
rencia y vida saludable comienzan cuando son
jovenes y continua, es mas facil para nosotras
entender por qué es importante... No hay nada
para ninos o jovenes sobre esto».

(Entrevista en Nepal)

Una participante expresoé su percepcion de que la edu-
cacion terapéutica —tradicionalmente un mecanismo
fuerte para promover el tratamiento— ha mermado
desde que este esta mas disponible. A medida que ha
aumentado el acceso al tratamiento, ha disminuido
su promociony, con ella, la educacion terapéutica que
fue un factor fundamental para movilizar el activismo
comunitario.

«Creo que una vez que llego el tratamiento, la
educaciony la promocion dieron un paso atras,
y ahora hay muy poca».

(Entrevista en Zimbabwe)

Esta carencia senala un rol importante y constante
que debe tener la sociedad civil, incluidos los grupos
de apoyo y las redes de mujeres que viven con el VIH,
de estar continuamente involucrada en la ayuda entre
pares consistente en educacion terapéutica y apoyo
para la adherencia.

Las barreras de géneroy la dinamica de poder
en la toma de decisiones en el ambito de los
establecimientos de salud con respecto a
iniciar y permanecer en el tratamiento.

Con respecto a las normas de género y la dinamica del
poder entre profesionales de la salud y las pacientes en
un sentido mas amplio, asi como las lagunas de datos
sobre los efectos del TARV en las mujeres, los dialogos
comunitarios sugieren que, en muchos lugares, el aseso-
ramiento que ellas reciben en entornos sanitarios suele
ser inadecuado o inexistente. Las mujeres no compren-
den los beneficios del tratamiento, qué tomar ni cuando,
los cuidados asociados, las interacciones ni los efectos
secundarios. Con relacién a proveedores de servicios de
salud, las mujeres en el grupo focal en Nepal observaron:

«Pasan por alto el asesoramiento acerca del
tratamiento».

(GF en Nepal)

Muchas mujeres explicaron que les dijeron muy poco,
0 nada, sobre los posibles efectos secundarios. Por lo
tanto, no estaban preparadas para manejarlos una
vez que habian iniciado el tratamiento. «Para mi fue
un tormento adaptarme a los medicamentos» (GF en
La Paz y El Alto, en Bolivia). Los efectos secundarios
pueden tener gran influencia en la motivacion de las
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mujeres para continuar con el tratamiento. Algunas
sentian que la falta de asesoramiento, informacion,
monitoreo y apoyo para sobrellevar los efectos secun-
darios comunes podia desalentar en gran medida la
adherencia al tratamiento.

«Cuando sienten los primeros efectos secun-
darios, o no los entienden, simplemente lo
dejan» .

(GF en La Paz y El Alto, Bolivia)

Las mujeres en Bolivia explicaron que se ofrece poca
informacion, o ninguna, sobre regimenes terapéuticos
y, en algunos casos, se les negaron otros servicios si
rechazaban el tratamiento. Como se distribuyen los
tratamientos a nivel de los servicios de salud, y qué
informacion, explicacion y apoyo los acompafan para
promover la capacidad de accion de las mujeres, son
cuestiones del nivel meso.

«A todas las mujeres les dan Tenofovir,
Efavirenz, Lamivudine (TEL), a veces sin evaluar
los efectos secundarios. Es casi obligatorio ini-
ciar el tratamiento, no hay opcion. Si dices que
no quieres empezar, entonces no te quieren
ver».

(GF en Cochabamba, Bolivia)

Una cuestion en la que se debe ahondar es: ;qué
efectos tiene la falta de opcion sobre el acceso al
tratamiento, la adherencia y los resultados de salud
positivos (incluida la salud mental) para las mujeres?

Otra preocupacion que plantearon las mujeres en los
grupos focales fue la falta de vinculos con la atencion
e integracion de servicios (p. ej., para los efectos secun-
darios, las infecciones oportunistas, comorbilidades u
otros problemas de salud). Las mujeres en Camerun
explicaron que en la consulta del tercer mes (la cual
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pagaron) sintieron que el médico no tenia tiempo
para escuchar sus inquietudes que no estuvieran di-
rectamente relacionadas con el VIH y el TARV..

«Ni bien ven que eres una persona infectada
por el VIH, no se preocupan por ti, solo te man-
dan que tomes bien tu tratamiento [ARV]».

(GF de mujeres musulmanas en Camerun)

Los dialogos revelaron conexiones entre la calidad ge-
neral de la atencién, violaciones de derechos dentro de
los servicios de salud y la capacidad o voluntad del per-
sonal sanitario de ofrecer informacién y asesoramiento
adecuados, especificamente a las usuarias. Varias
participantes de los grupos focales se quejaron de que
el personal sanitario no se tomaba el tiempo suficien-
te para asegurarse de que ellas habian comprendido
comoy cuando tomar los medicamentos, lo cual puede
tener serias implicaciones para la adherencia. En algu-
nos casos, puede llevar a que las mujeres abandonen
su tratamiento cuando sienten efectos secundarios
adversos o si su salud mejora. Es probable que el pro-
blema se exacerbe cuando las pacientes no hablan bien
el idioma o hay otras barreras de comunicacion.

«Empezaron a darme triple tratamiento sin ex-
plicarme qué era ni los sintomas de los efectos
secundarios. Ademas, no entendi el significado
nila importancia de la educacion terapéutica».

(GF en Tuinez)

«Hay mujeres que hablan aymara®® [y no
espafol], que no se pueden quejar. Hay discri-
minacion contra esas mujeres porque llevan
su traje tradicional, tienen miedo, son maltra-
tadas porque vienen de zonas rurales... Dicen
que entendieron porque temen al doctor, pero
en realidad no entendieron».

(GF en La Paz y El Alto, Bolivia)




Distancia, transporte y tiempo de
espera

En casi todos los grupos focales, las mujeres ex-
presaron preocupacién por los elevados costos del
transporte y la distancia para llegar a las clinicas. Los
describieron como barreras para el acceso inicial y la
adherencia, en particular para mujeres que viven en
zonas rurales. Muchas de ellas refirieron haberse visto
obligadas a pedir dinero prestado de sus familiares,
vecinos o companeras de trabajo para poder viajar
al hospital o clinica. Si no podian conseguir el dinero,
perderian su cita y seria motivo de incumplimiento o
generaria hostilidad por parte del personal sanitario
cuando intentaban reprogramar.

«La mayoria de nosotras vivimos en el otro
lado del pueblo y nos lleva una o dos horas y
media en transporte publico, que es muy caro,
y otras vivimos mas cerca del hospital. Por eso,
algunos meses no vamos al hospital a buscar
los ARV, a veces conseguimos dinero de una
vecina si no lo tenemos nosotras».

(GF en Nepal)

«Las que tienen mas problema son las que
viven en zonas rurales. Tienen que viajar lejos
y a veces ni las atienden, y por eso dejan el
tratamiento».

(GF en Santa Cruz, Bolivia)

Unas pocas participantes explicaron que esas difi-
cultades también surgen si las mujeres eligen ir a
clinicas que quedan mas lejos. Lo hacen para evitar
la divulgacion involuntaria o encontrarse con gente
de su comunidad o porque les parecid que esa clinica
ofrecia asistencia de mejor calidad.

Ademas, las mujeres en Camerun y Nepal hablaron
sobre la necesidad de ir todos los meses a la clinica a
reponer los medicamentos. Eso puede significar una
sobrecarga en los recursos de por si limitados cuando

entran en juego costos de transporte mas elevados,
distancias y esperas mas largas, desabastecimientos y
la necesidad de pedir el dia libre en el trabajo o costear
cuidado infantil.**” Como senala una mujer:

«Con todo eso, tienes que ir al centro de salud
todos los meses a buscar medicamentos».

(GF con trabajadoras sexuales en Camertn)

«Los servicios de salud son un poco lejos de
donde vivimos, por eso tenemos que ir en
transporte publico y tardamos 15-30 minutos.
Podemos pagarlo porque la mayoria de noso-
tras tenemos empleo. Pero si hablamos de la
situacion en el pueblo, lleva todo el dia si via-
jamos en transporte publico que no podemos
pagar porque alli dependemos del trabajo en
el hogar. Y si pedimos que nos ayuden con di-
nero nadie nos lo quiere dar. Entonces, por eso
no podemos ir al hospital para tomar ARV y el
tratamiento se interrumpe por un mes».

(GF en Nepal)

Con relaciéon al tema de la calidad de la atencion,
algunas mujeres mencionaron esperas muy largas.
Sefnalaron que podria ocasionar incumplimiento si,
por ese motivo, no podian acceder al tratamiento ni
podian regresar al centro de salud al dia siguiente.

«En el hospital estatal hay filas muy largas
[para todos] para ver a un doctor. Tenemos que
esperar en fila con 25-30 personas».

(GF en Nepal)

Como implican estos relatos, la combinacién de largos
viajes y esperas y el costo del transporte publico pue-
de constituir una barrera insuperable para acceder al
tratamiento, especialmente para mujeres que temen
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la divulgacion y viven en relaciones controladoras y
violentas, o corren riesgo de perder su medio de vida
sifaltan al trabajo.

Disponibilidad de monitoreo

Las mujeres en Nepal y Zimbabwe reportaron que la
falta de pruebas de CD4 gratuitas era un problema,
mientras que en la mayoria de los otros paises estaba
disponible. Sin embargo, un problema mas extendi-
do para las mujeres en Camerun, Ucrania, Uganda,
Nepal y Zimbabwe era la oferta limitada de la prueba
de carga viral gratuita (o falta del equipo para hacer
la prueba) y otros analisis como el de densidad dsea,
funcién hepatica o renal (todas las cuales pueden
verse afectadas por los ARV). Sin estas pruebas, es
mas dificil para las mujeres monitorear su progreso
cuando toman ARV. A su vez, esto reduce el incentivo
de las mujeres de continuar adhiriendo al TARV. Como
se explico mas arriba, si las mujeres pueden ver que
su tratamiento tiene un efecto positivo en su recuento
de CD4y carga viral, las alienta a acceder y tomar ARV
a pesar de los constantes desafios. Este monitoreo
también es buena practica clinica.

4.2 Cuestiones emergentes y
areas de futura investigacion

Educacion terapéutica

Un pequeno nimero de mujeres expresaron inquietud
sobre el conocimiento del personal sanitario con res-
pecto a las interacciones entre los ARV y otros farmacos
que requieren las mujeres que viven con el VIH, espe-
cialmente aquellas de poblaciones clave afectadas.
Esta situacion debe continuar explorandose con rela-
cion a los vinculos con la atencién (para asegurar que
las comorbilidades sean detectadas y atendidas) y con
el tratamiento.
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«La metadona y la buprenorfina necesitan es-
tar muy controladas con los ARV, tuberculosis
[tratamiento]. La confianza que se deposita
en el doctor depende del area geografica y de-
pende de la educacion terapéutica. Hay poca
motivacion entre los doctores para ensenar a
las pacientes y limitaciones de tiempo».

(Entrevista en Ucrania)

Necesitamos continuar investigando qué asesora-
mientoy derivaciones obtienen las mujeres respecto a
las interacciones de los farmacos y las comorbilidades
asociadas al VIH. Por ejemplo, comorbilidades tales
como el desarrollo de cancer del cuello uterino a partir
del virus del papiloma humano (VPH), la tuberculosis
(TB) y la malaria tienen dimensiones de género que,
hasta la fecha, no son objeto de suficiente investiga-
cion. No concierne directamente a nuestra revision del
acceso y adherencia de las mujeres al tratamiento del
VIH, pero miembros del Grupo de Referencia Global lo
han citado como un vacio que deberia ser tomado en
cuenta en todo esfuerzo con tal objetivo.

Acceso a la atencion y el tratamiento
para mujeres en la carcel o detenidas

Un par de entrevistadas plantearon cuestiones
relacionadas con la interrupcion del tratamiento
cuando las mujeres estan en la carcel o son deteni-
das, lo cual dijeron era una situaciéon comun:

«Enlacarcel, hay problemas dediscontinuacion
ointerrupcion de los medicamentos durante el
periodo entre el arresto y el momento en que
las personas acceden a los servicios».

(Entrevista en el Reino Unido)




Esta devolucion genera especial preocupacion entre
la poblacién de trabajadoras sexuales, que con fre-
cuencia son detenidas o arrestadas por corto tiempo,
quizas una noche, y luego liberadas sin formular car-
gos. Una tactica de acoso que utiliza la policia. Tomar
los medicamentos en la carcel o centro de detencion
enfrente de sus colegas también puede ser un proble-
ma para las trabajadoras sexuales que viven con el VIH
porque revela su estado y las expone a la consiguiente
discriminacion, como se explicé en la Seccién 3. Una
entrevistada de Uganda senald la importancia del
papel que juegan las organizaciones de la sociedad
civil para capacitar al personal policial y de carceles
o centros de detencion en educacion terapéutica y
adherencia:

«Capacitamos a auxiliares juridicos para
que, cuando las trabajadoras sexuales son
arrestadas, puedan llamarlos y recibir apo-
yo legal. También nos aseguramos de que
las trabajadoras sexuales tengan acceso
a sus medicamentos mientras estan en la
carcel. Estamos trabajando en la sensibiliza-
cion del cuerpo policial acerca del acceso al
tratamiento».

(Entrevista en Uganda)

Acceso y vinculo con los servicios de
salud sexual y reproductiva

En los dialogos comunitarios surgieron inquietudes en
torno a la planificacion familiar, la fertilidad, el embarazo
y las comorbilidades asociadas, que ameritan ser inves-
tigadas mas profundamente como parte de la calidad y
la naturaleza del asesoramiento ofrecido sobre el trata-
miento del VIH, incluidas las derivaciones y la eleccion
informada. Dada la conexién entre salud mental, hacer
realidad los deseos de fertilidad y adherencia,”*"1# este
tema tiene posibles implicaciones de amplio alcance
para el acceso a la atencion y el tratamiento.

Algunas consideraciones relacionadas son:

- preocupaciones de las mujeres acerca de los
efectos de los ARV en el feto;

- interacciones potenciales entre anticonceptivos
hormonales y ARV;

+ momento de comenzar el tratamiento cuando
alguien quiere tener un bebé; y

« servicios de aborto.

Acceso al tratamiento para el personal
de salud que vive con el VIH

A nivel mundial, una clara mayoria del personal sa-
nitario de primera linea son mujeres. Un importante
vacio en los datos reunidos hasta la fecha para esta
revision concierne al personal de salud que vive con
el VIH™? y todas las barreras especificas o catalizado-
res que encuentran con relaciéon al autodiagnéstico,
autotratamiento y adherencia. Aunque no se discutié
explicitamente en los dialogos comunitarios, se trata
de un tema de importancia para investigaciones
futuras.t#®

4.3 Hallazgos positivos: areas a
mejorar, resiliencia, capacidad de
accion o apoyo

Confianza y relacién con el personal de
salud

En las entrevistas personales, mujeres del Reino
Unido, Estados Unidos y Rusia describieron que en-
tablar una buena relacion con un doctor, a través de
la confianza y respeto mutuos, ha sido un elemento
esencial para acceder al tratamiento, entender los
efectos secundarios y adherir a los medicamentos.
Esta relacion les permitia hacer preguntas sobre el
tratamiento, lo cual hacia posible que desarrollaran
su propio conocimiento, tuvieran una sensacion de
autonomia y seguridad, confiaran en el asesora-
miento que recibian y estuvieran en mejor posicion
de movilizarse en aras de un tratamiento eficaz,
informacion y atencién. Otros componentes de esta
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relacion positiva incluian comunicacion, receptivi-
dad y relaciones de poder mas equitativas entre el
personal de salud y pacientes o usuarias.

«Mi doctor es muy accesible. Tengo su teléfo-
no celular y su correo electronico. Una vez, yo
estaba fuera del RU y queria tomar un antibio-
tico, pero no estaba segura, asi que le envié un
mensaje de texto y me respondié enseguida.
No creo que muchas personas tengan ese tipo
de acceso. Pienso que, en general, tengo acce-
so a la mejor atencion sanitaria del mundo».

(Entrevista en el Reino Unido)

Desafortunadamente, este tipo de relacién tiende a
estar fuera del alcance de muchas mujeres en entor-
nos de recursos mas limitados, donde la carga del VIH
es mas elevada. Las mujeres que viven con el VIH en
esos entornos generalmente tienen menos acceso a
la educacién que los hombres o el personal de salud,
lo cual da lugar a relaciones de poder y conocimiento
desiguales. La falta de confianza para hacer pregun-
tas acerca de la salud, especialmente la salud sexual
y reproductiva, esta directamente relacionada con el
acceso al tratamiento, debido a que habitualmente se
consideran temas tabu.

Educacion terapéutica individual para
mujeres que viven con el VIH

Varias mujeres que viven con el VIHy que participaron
en las entrevistas personales y foros Listserv se refirie-
ron a la educacion terapéutica como un componente
de apoyo clave en la toma de decisiones informadas.
Las participantes de los grupos focales y las entre-
vistadas describieron que el acceso de las mujeres a
informacion sobre el tratamientoy la atencion del VIH
suele estar vinculado a su capacidad de encontrar gru-
pos y redes de apoyo de mujeres que viven con el VIH.
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«Compartan entre ustedes, busquen infor-
macion, no se aislen, no se queden de brazos
cruzados esperando la muerte».

(GF en Cochabamba, Bolivia)

«Necesitamos programas enfocados en desa-
rrollar educacion terapéutica y aptitudes para
promover el tratamientoy, aunque trabajamos
en alianza, también necesitamos espacios solo
para mujeres, porque hay aspectos del trata-
miento muy especificos de género, que no solo
se refieren al embarazo».

(Entrevista en el Reino Unido)

Las mujeres tienen muchas preguntas para el perso-
nal de salud acerca de las potenciales interacciones
farmacologicas entre los ARV y los anticonceptivos
orales, y sobre la carga viral y las relaciones sexuales.
Para las mujeres, puede ser sumamente dificil plan-
tear estas inquietudes al personal de salud masculino.

«Hay pocas doctoras especialistas, por tanto
[es] dificil ser abierta con los problemas».

(GF en Nepal)




5.NIVEL MACRO:

BARRERAS CREADAS

POR LAS LEYES,

LAS POLITICAS Y

EL ENTORNO EN SU

SENTIDO MAS AMPLIO

5.1 Principales barreras a nivel
macro

La penalizacion de la exposicion y
transmision del VIH, el trabajo sexual,
el consumo de drogas y las practicas
sexuales con personas del mismo sexo

Un pequefio nimero de mujeres que participaron
en las entrevistas distinguieron el ambito juridico
como un conjunto de barreras de acceso al trata-
miento donde la transmisién o la exposicion al VIH
estan tipificada como delito. Ademas, las leyes que
penalizan el consumo de drogas, el trabajo sexual o
las practicas sexuales con personas del mismo sexo
imponen restricciones a las mujeres de poblaciones
clave afectadas. Estas leyes suelen exacerbar la vio-
lencia estructural y comunitaria contra las mujeres
que viven con el VIH. (La Seccién 4.1 describe la vio-
lencia como barrera para acceder y beneficiarse de la
atencion y el tratamiento adecuados).

«El ambito juridico en Uganda y la “ley sobre
prevencion y control del VIH"... muchas perso-
nas la conocen y ha generado muchos miedos.
Ya hay personas que antes estaban fuertes y
accedian a medicacion y ahora se esconden
por temor de ser vistas y que se sepa que son
VIH positivas ahora que te pueden penalizar
por trasmitir el VIH».

(Entrevista en Uganda)

La situacion legal de una mujer (p. ej., trabajado-
ras migrantes, mujeres en busca de asilo o que se
mudaron de pais por otras razones) también puede
constituir una barrera para acceder a la atencién y
tratamiento..
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5.2 Hallazgos positivos: areas a
mejorar, resiliencia, capacidad de
accion o apoyo

El acceso al tratamientoy la atencion del VIH
ha mejorado

La mayoria de las mujeres que participaron en los dia-
logos comunitarios sefialaron que el acceso al TARV
y otros servicios asociados al VIH ha mejorado, espe-
cialmente para las mujeres que fueron diagnosticadas
hace mas de diez anos. Esto incluye a las mujeres de
poblaciones clave afectadas.

«La TSO [terapia de sustitucion de opioides]
existe desde 2005. Las poblaciones de mayor
riesgo tienen acceso a la prueba rapida a través
de las actividades de alcance y no necesitan ir
a un centro de salud».

(Entrevista en Ucrania)

Ademas, se observo que las mejoras de las leyes sobre
los derechos humanos de las personas que viven con
el VIH han tenido como resultado mas opciones y me-
jor calidad de vida para todas las mujeres que viven
con el VIH. En Ucrania, las mujeres que consumen dro-
gas ahora pueden acceder a la terapia de sustitucion
de opioides, asi como la prueba rapida para detectar
el VIH administrada a través de programas de alcance
comunitario.

«Hemos cambiado nuestras leyes sobre el sida;
ahora tenemos una nueva version de la ley que
es mas [contemplativa del] derecho humano
de proteccion de datos personales, [hay] mas
oportunidad de DSSR para que las mujeres
accedan a tecnologias reproductivas que antes
estaban prohibidas».

(Entrevista en Ucrania)
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Las participantes de los dialogos comunitarios
reportaron una variedad de enfoques en relacién
con su posibilidad de optar por cuando comenzar e
interrumpir el tratamiento. La variedad de enfoques
también fue mencionada por muchas participantes
de las discusiones en linea y esta contemplada en las
directrices nacionales.

Si bien las directrices a nivel macro son utiles para
que laincorporacién al tratamiento sea mas eficiente,
también pueden ser percibidas como barreras para el
inicio. En las entrevistas personales, algunas mujeres
atribuyeron el retraso en iniciar su tratamiento a las
directrices nacionales ineficaces. Por ejemplo, una
participante de un grupo focal en Camerun explico
que estaba impaciente por iniciar el tratamiento,
pero su proveedor sanitario la habia hecho esperar
hasta que su recuento CD4 hubiera bajado a menos
de 300 conforme a las directrices nacionales. Las di-
rectrices normativas implementadas a nivel nacional
dictan todo lo que pasa en los servicios de salud. A
pesar de su posible eficacia para que los marcos de
incorporacion al tratamiento sean mas eficientes,
algunas mujeres en esta revision explicaron que sus
intentos de iniciar el tratamiento se vieron frustra-
dos por tales directrices.

En Bolivia, las mujeres ilustraron cdmo cambio la si-
tuacion a lo largo del tiempo. La escasez de farmacos
ha sido un problema tanto a nivel meso como macro
debido a cuestiones de logistica y suministro en el
ambito de los serviciosy las politicas de salud inefica-
ces a escala nacional. Anteriormente, en situaciones
de escasez de farmacos, las mujeres «tomaban lo que
habia disponible», que a veces eran ARV pediatricos fi-
nanciados por otros paises o fundaciones. En Bolivia,
desde que comenzo el apoyo del Fondo Mundial de
Lucha contra el Sida, la Tuberculosis y la Malaria, en
2005, por lo general hay mas abastecimiento de ARV.

El panorama de disponibilidad, acceso y adherencia
al tratamiento del VIH esta cambiando rapidamente.
Estan surgiendo pruebas que indican una reduccion
de los resultados negativos y una mejora de los resul-
tados de salud a largo plazo con el inicio inmediato
o temprano del TARV. Al mismo tiempo, contintan



habiendo recortes en la financiacion, que afectaran
el acceso al tratamiento del VIH en muchos paises. En
parte se debe a que se esta retirando la financiacion a
los paises clasificados segun el Banco Mundial como
de medianos ingresos. Por ejemplo, el Fondo Mundial
de Lucha contra el Sida, la Tuberculosis y la Malaria,
el Departamento de Desarrollo Internacional del

Reino Unido (DFID) y el Plan de emergencia del pre-
sidente de los Estados Unidos para paliar los efectos
del sida (PEPFAR) estan cambiando sus prioridades
de financiacion y algunos paises ya no son elegibles
para recibir recursos.*” Con el tiempo se veran las
consecuencias de estos cambios en la financiacion.

6. CONCLUSIONES

Aunque los dialogos comunitarios son de poca dimen-
sion, presentan un modelo Unico de dialogo variado
con mujeres que viven con el VIH y entre ellas mismas.
Estos ejemplos proporcionan un marco para explorar
y comprender cémo apoyar mejor a las mujeres en su
necesidad de comprometerse al tratamiento sosteni-
do de por vida. Un analisis de las barreras inmediatas
y catalizadores asociados al acceso y permanencia en
el tratamiento del VIH es crucial para asegurar que las
politicas, los programas y las estrategias realmente
reflejen las necesidades de una variedad de mujeres.
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ESTUDIOS DE CASO
NACIONALES




1. INTRODUCCION

Enlafase final de esta revision, mujeres que viven con
el VIH ayudaron a orientar e implementar los casos de
estudio nacionales en profundidad en Kenya, Uganda
y Zimbabwe.***2%* |os estudios de caso contenidos
en esta seccion ofrecen un analisis detallado de las
experiencias de mujeres que viven con el VIH cuando
necesitan decidir el inicio, la permanencia o el aban-
dono del TARV. El principal objetivo de este enfoque
fue poner de relieve temas esenciales identificados
por las mujeres y dar cabida a sus experiencias. Como
senald la revision bibliografica, es notoria la ausencia
de las voces de las mujeres en la investigacion reali-
zada hasta la fecha. Aunque incluimos una cantidad
limitada de datos, el propdsito de nuestro analisis es
dar a conocer apreciaciones nuevas y cruciales sobre
los desafios que enfrentan las mujeres que viven con
el VIH, en respuesta a los programas destinados a
aumentar la escala del tratamiento.

Apartir de las guias utilizadas en |a Parte 2, se desarro-
llaron versiones de la guia para dialogos comunitarios
especificas para cada contexto, asi como herramien-
tas para las entrevistas personales y en profundidad.
La guia de discusion para grupos focales, desarrollada
y adaptada por los equipos de cada pais, puso énfasis

en una conversacion con frecuencia dirigida por o con
la asistencia de una mujer que vive con el VIH.

La metodologia para cada estudio de caso nacional
incluyd una revision de la literatura focalizada en
problemas especificos del pais, una exploracion epi-
demiolégica y de las politicas, entre 10 y 16 grupos
focales, y una seleccion de entrevistas de informantes
clave con proveedores de salud. Algunos grupos foca-
les en Kenya y Uganda incluyeron parejas masculinas.
Se cre6 un espacio seguro donde las mujeres pudieran
expresarse. A lo largo del proceso, se identificaron
areas de resiliencia y desafio.

Todas las transcripciones fueron analizadas y codifica-
das para identificar temas esenciales emergentes. Los
hallazgos que presentamos a continuacion validan
las primeras dos fases de esta revisién a escala global
y le aportan textura y detalle. Es esencial que estos
resultados sienten las bases para otras investigacio-
nes operativas fundamentadas en informacion, tanto
cualitativa como cuantitativa. De este modo, pode-
mos asegurar que se planteen las preguntas correctas
a las personas indicada en el momento oportuno.
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2. ESTUDIO DE CASO EN

KENYA

2.1 Mujeres que viven con el
VIH en Kenya: panorama de la
epidemiologia y experiencia

Aunque Kenya en general ha registrado un descen-
so en la incidencia del VIH desde mediados de la
década del 90, las tasas contintan siendo despropor-
cionadamente mas altas para las mujeres que para los
hombres. En total, las mujeres conforman el 57 % de
personas que viven con el VIH en Kenya. El porcentaje
de pruebas de deteccion administradas a mujeres en
clinicas prenatales ha aumentado sustancialmente
entre 2009 (68,3 %) y 2013 (92,20 %). El porcentaje de
mujeres gestantes que viven con el VIH que recibieron
TARV se mantuvo estable durante el mismo periodo,
mientras que disminuyo el numero absoluto de em-
barazadas que recibieron TARV. Alrededor del 55 % de
mujeres con diagnostico de VIH positivo reportaron
que, en el momento del parto, seguian el TARV. Entre
2009 y 2013 se observo una tendencia creciente de
mujeres en TARV durante la lactancia. A lo largo de
este periodo, el numero de bebés que contrajeron el
VIH por via perinatal permanecio invariado.?%22%

Aunque la epidemia es impulsada por medio de las
relaciones heterosexuales, las poblaciones clave
contintian siendo desproporcionadamente las mas
afectadas. Las trabajadoras sexuales registran una
tasa de prevalencia de un 29,6 %, mas de cinco veces
superior al promedio nacional. La tasa de pruebas
de deteccion y conocimiento del estado seropositivo
entre este sector poblacional es del 68 %; mas baja
que el promedio de las mujeres que acceden a control
prenatal, que se encuentra porencimadel 90 %. Las ado-
lescentes y jovenes entre 15y 24 afos de edad son otra
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poblacion vulnerable. Representan el 21 % de todas
las infecciones nuevas en Kenya.'* Aproximadamente
el 3 % de las mujeres y hombres jévenes de Kenya (o
el 2 % de las mujeres jovenes solamente) viven con el
VIH.%3

El Gobierno de Kenya lleva registro de la retencion
en la atencién hasta 60 meses después del inicio del
TARV, pero no desagrega estas cifras por sexo. El inicio
en el periodo perinatal no incluye niveles de retencion
a largo plazo. Por lo tanto, hay informacién limitada
sobre las barreras y facilitadores para permanecer en
la atenciény en TARV a lo largo del tiempo, tanto para
mujeres como para hombres. Una encuesta reciente
entre la poblacion, con el fin de realizar seguimiento
a la cascada e incidencia del VIH, hallé que las muje-
res tenian mayor probabilidad de ser retenidas en la
atencion que los hombres. Esta investigacion fue la
primera en Kenya que siguio la recomendacion de la
OMS de 2013 de iniciar los antirretrovirales cuando el
recuento de células CD4 es igual o mayor a 500; un
cambio de politica que aumento el niumero de perso-
nas elegibles para el TARV.204

Como se resume en las secciones siguientes, las ex-
periencias de las mujeres, tal como se documentan
en este proyecto, completan algunos de los datos
que faltan en la literatura revisada por pares y se su-
man a las acciones anteriores dirigidas por y para las
mujeres que viven con el VIH. Documentar sus expe-
riencias ayuda a explicar algunos de los vacios en la
cascada del tratamiento que comienza con la prueba
de deteccion y culmina con la decision de tomar o no
antirretrovirales y cuando.



2.2 Puntos destacados de la
literatura reciente

En general

+ Ladocumentacion sobre el acceso de las mujeres
al TARV pone de relieve factores a nivel macro,
meso y micro. Multiples estudios sefalan las
contribuciones relativas de las barreras logisticas a
nivel meso (distancia a la clinica, costos asociados
con las consultas médicas) frente a las limitaciones
psicolégicas/emocionales a nivel meso (actitudes
estigmatizadoras o violencia psicologica por parte
de profesionales de la salud) y las barreras a nivel
micro (depresion, vergiienza, temor al abandono de
la pareja). Los efectos de muchos de estos factores
aplican a todas las mujeres, sin importar su estado
serolégico y, por lo tanto, las estrategias para
solucionar estos problemas tendrian beneficios
que alcanzarian a todas las mujeres que acceden a
cualquier servicio asistencial de salud.

+ La mayoria de los datos disponibles sobre mujeres
que acceden al TARV corresponden a embarazadas.
Las mujeres adultas no gestantes, las adolescentes,
las trabajadoras sexuales y las mujeres transgénero
no figuran en la mayoria de los analisis de la casca-
da del tratamiento en Kenya.

+ Existe escasa informacion sobre barreras y
facilitadores para permanecer en la atencion (al
contrario que para iniciar el TARV) debido a que
los datos cubren un periodo limitado después del
parto, incluso en el ambito de los programas de
Opcion B+, comparativamente mas estudiados.
También hay pocos datos sobre mujeres que no
estan vinculadas a la atencidn, o que se les ofrece
TARV pero eligen no iniciarlo.

Estudios seleccionados?°®

Una evaluacion de los factores sociales que influyen
enlaincorporacién a programas para prevenir la trans-
mision vertical en las zonas rurales de Kenya indago
la influencia de las derivaciones y la aceptacion, el

estigma asociado al VIH, la discriminacion observada
y los conocimientos de violencia.?” La mayoria de las
mujeres que viven con el VIH reportaron estigma y cer-
ca de la mitad reportaron verguienza si se las asociaba
con alguien que vive con el VIH. La verglienza estaba
vinculada en gran medida a una menor probabilidad
de hacerse la prueba de deteccion del VIH, comple-
tar todo un ciclo de antirretrovirales maternos y la
prueba del VIH a lactantes. Las autoras y autores con-
cluyen que las intervenciones orientadas a disminuir
la depresion materna y la interiorizacion del estigma
pueden facilitar la incorporacién a la PMTI (prevencién
de la transmision maternoinfantil del VIH).

Un pequefio estudio que examina los vinculos con el
TARV entre las mujeres que viven con el VIH y que reci-
bieron un diagnostico en el control prenatal hallé que
el 85 % de las mujeres elegibles no se registraron para
el TARV después del diagndstico.?*® Entre los factores
catalizadores asociados con el registro se encontra-
ban: conocer a alguien con el VIH, no tener que pagar
transporte para ir al hospital, y haber recibido sufi-
ciente informacion para decidir hacerse la prueba del
VIH. Las barreras incluian anticipar o percibir actitudes
estigmatizadoras en las redes de apoyo, interacciones
con profesionales de la salud y caracteristicas de los
centros asistenciales.

Otro estudio que observa los factores que influyen en
la prestacion en un centro asistencial hall6 que el cos-
to, la distancia y el temor a las malas actitudes eran
los principales factores disuasivos tanto para mujeres
que viven con el VIH como para mujeres VIH negati-
vas.?” En este estudio no se mencionaron indicadores
de estigma especifico del VIH como factores adicio-
nales para las mujeres que viven con el VIH. Entre las
mujeres embarazadas que viven con el VIH, era mas
probable que las que habian dado a luz en un hospital
conocieran el estatus de VIH de sus parejas, que les
hubieran notificado el suyo, que estuvieran en TARV y
que tuvieran un nivel de educacion y estatus socioeco-
némico mas alto, en comparaciéon con aquellas que no
habian dado a luz en un centro de salud.

Las mujeres que viven con el VIH han sido y conti-
nuan siendo una fuente de datos valiosos sobre las
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TABLA 3
Estado del VIH y el tratamiento en Kenya?®®

42.961.187 ‘

‘ Poblacion ‘

INB per capita ‘

UsS$2.780 ‘

Prevalencia

Numero de personas que viven

conel VIH 1.366.771
Prevalencia del VIH 318 %
Mujeres 6.6%
Hombres 49%

PREVALENCIA DEL VIH POR POBLACION CLAVE

Hombres que tienen relaciones

18,2 %
sexuales con hombres
Trabajadoras sexuales 293 %
Personas que se inyectan
4 Y 187 %
drogas
Poblacién pesquera 26,2 %
Nifias adolescentes/mujeres
3%

jovenes

56.355

Nuevos casos de VIH ‘

Tasa de incidencia ‘ 0,13 %
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Acceso al tratamiento

63 %
Cobertura total
obertura tota (857.472/1.366.771)
74.%
Embarazadas
‘ (55.400/74.470)

Cascada del tratamiento

Total i

cz;aeld\tjlaersonas que viven 1366.771
Se hicieron prueba del VIH 7.956.018
Diagnostico VIH positivo 215.123
Iniciaron TARV 165.138
En TARV 857.472
Retenidas en TARV a los 12 meses 746.000
Supresion viral a los 12 meses 726.370

Cascada del tratamiento: embarazadas

Total de personas que viven

74.470
con el VIH
Se hicieron prueba de 1933462
deteccion del VIH T
Diagndstico VIH positivo 61.510
Iniciaron TARV 28.983
En TARV 55.400
Retenidas en TARV a los 12 meses Sin datos
Supresion viral a los 12 meses 80 %




experiencias en el ambito de la atencion sanitaria.
Existe abundante documentacion y recomendaciones
sobre los desafios especificos y las violaciones a los
derechos humanos que enfrentan todas las mujeres
en Kenya?, incluidas aquellas que viven con el VIH.2**
Un informe de 2015 elaborado por la Comunidad
Internacional de Mujeres viviendo con VIH/sida (ICW)
y GNP+ (red mundial de personas que viven con el
VIH) proporciona una exploracion directa y en pro-
fundidad de las experiencias de mujeres en Kenya y
Namibia con los programas para prevenir la transmi-
sion vertical. La investigacion se centra especialmente
en las barreras y facilitadores para la aceptacion del
diagnostico precoz en lactantes.?*?

Los estudios incluidos en esta revision bibliografi-
ca identifican instancias en las cuales personal de
salud comprensivo asistio a las mujeres en la toma
de decisiones y el acceso a los servicios, obteniendo
resultados positivos. En la literatura se incluyen pocos
de estos casos. Esto se debe, en parte, al enfoque de
investigacion orientado a las barreras. También es un
reflejo de los sistemas de salud sobrecargados y caren-
cias en la formacion del personal de salud. Entre los
resultados negativos para las mujeres cabe mencionar
trato hostil, incumplimiento de la confidencialidad,
denegacion de servicios y amenazas; todos los cuales
constituyen formas de violencia psicologica.

Al menos una evaluacion del impacto relativo de los
factores relacionados con el centro de salud com-
parado con el estigma que acarrea el vinculo de las
mujeres con el control prenatal para prevenir la trans-
mision vertical concluyé que los «sistemas de salud
influyen mas que el estigma» a la hora de aceptar el
tratamiento.?** También hay escasa literatura sobre el
apoyo proporcionado a profesionales de la salud de
primera linea, la mayoria mujeres, que puede ayudar
a mejorar la atencién y mitigar los factores estresan-
tes del lugar de trabajo, incluido el profundo estigma
contra las mujeres que viven con el VIH y trabajan en
el ambito de la atencion en salud.?**

La literatura revisada para este informe también pone
de relieve problemas estructurales que afectan el
inicio y la retencion en el tratamiento; entre ellos, la

compartimentacion persistente de los servicios de
prevencion, tratamiento y atencion del VIH, y los de
anticoncepcion. Un estudio para evaluar la necesidad y
demanda de programas sobre la prevencion del VIH/ITS
y de anticoncepcion identificé vacios en la prestacion de
servicios necesarios tanto para hombres como para mu-
jeres en Kenya.?** Es interesante que el estudio se haya
centrado exclusivamente en el uso de preservativos para
la prevencion del VIH, a pesar de la disponibilidad de
otras opciones. En un panorama cada vez mas extenso,
que incluye TARV para personas que viven con el VIH y
profilaxis previa a la exposicién (PrEP) para personas que
son VIH negativas (y, para los hombres, intervenciones
establecidas como la circuncision masculina médica y
voluntaria), también es necesario repasar cuestiones
de integracion estratégica programatica teniendo en
cuenta donde y como se ofrecen las nuevas estrategias.
En combinacion con investigaciones anteriores que in-
formaban la implementacion de nuevas directrices para
el TARV (véase mas abajo), el panorama cambiante de la
respuesta al VIH esta abriendo vias nuevas e inexplora-
das para la investigacion, aun cuando existen problemas
arraigados en el ambito del sistema de salud y la socie-
dad que, aunque han sido bien mapeados, contintian sin
ser abordados.

En 2013, la OMS dio a conocer sus directrices consolida-
das sobre el uso de antirretrovirales como tratamiento
y prevencion. Los articulos publicados después del lan-
zamiento de las directrices responden especificamente
a lagunas de datos sobre las barreras y facilitadores del
acceso al TARV para personas a quienes se puede llegar
a través de la prueba y tratamiento, la Opcion B+, o ini-
ciativas para extender la prueba de deteccion. Algunos
de estos documentos, aunque no todos, ofrecen datos
desagregados por sexo.

Una encuesta en Kenya sobre el vinculo con la atencion
después del asesoramiento y la prueba realizada en el
hogar hallé que las mujeres que expresaron temor a la
violencia o disolucién de la relacion registraban menos
vinculacion con la atencidn.?'® Las mujeres que habian
notificado su estado seropositivo a sus familias eran
mas propensas a estar vinculadas a la atencion. Otro
estudio en Kenya sobre parejas serodiscordantes ofrecia
tratamiento antirretroviral inmediato como parte de
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ensayos abiertos que administraban TARV y PrEP. El es-
tudio identificé una serie de inquietudes asociadas con
el inicio independientemente del recuento de células
CD4, incluida una fuerte asociacién, relacionada con
campanas histéricas de concienciacién publica sobre
el VIH, de que el TARV era para personas que estaban
enfermas y que seguir el tratamiento era una senal de
que «estaban al borde de la tumba».2*” En este estudio,
los datos no estaban desagregados por sexo. Cabe des-
tacar que se trata de una de las pocas fuentes en Kenya
que ofrece una perspectiva acerca de mujeres que no se
vinculan con el TARV en el contexto del cuidado prenatal.

Los recursos disponibles relativos a las experiencias de
toda la diversidad de mujeres en TARV son limitados.
Un estudio que explora el impacto de la introduccion de
antirretrovirales en las trabajadoras sexuales se centra
principalmente en las percepciones acerca del efecto del
TARV sobre el VIH y las conductas de riesgo en relacion
con el virus. Las motivaciones para iniciar y continuar el
tratamiento, por ejemplo, tener hijos/as y una fuerte fe
religiosa, se mencionaron al pasar.2*® Persiste una caren-
cia de informacion que examine la interconectividad de
las mujeres que ocupan multiples posiciones o identida-
des marginales en la sociedad.

2.3 Panorama de las politicas

Comosessintetiza en la Tabla 3, Kenya tiene una gama
de politicas y marcos estratégicos que tratan los
problemas que afectan el acceso al TARV de las mu-
jeres que viven con el VIH. Los marcos no identifican
coherentemente ni en profundidad las cuestiones
relacionadas con las intervenciones, ni proporcionan
objetivos para las mujeres en toda su diversidad.
Cabe mencionar que en Kenya se redactd una por-
cion de una ley que penalizaria la transmision del
VIH; sin embargo, dicha ley no llegd a sancionarse.

La ley sobre organizaciones de beneficio publico,**
aun en tramite y no operativa, es otro texto legislati-
vo preocupante. La ley propone cambios en la forma
de administrar las ONG, extendiendo el control del
gobierno sobre Ia participacion de estas organizacio-
nes en la esfera politica. Dado que la participacion de
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la sociedad y las actividades de promocion dirigidas
por pares, la prestacion de servicios y los espacios
seguros son esenciales para dar respuesta continua
a la epidemia del VIH, estos cambios podrian per-
judicar a las mujeres que viven con el VIH. La ley ha
sido objeto de criticas y motivo de inquietud para las
organizaciones de la sociedad civil. La ampliacion de
facultades del gobierno para registrar y dar de baja
a las ONG podria inhibir una pujante promocién y
activismo.

Entérminos de las politicas que afectan la prestacion
y acceso a servicios, la nueva Constitucion de Kenya
traspasa la gestion y prestacion de servicios al nivel
provincial, donde se observan problemas especificos
que los perjudican, tales como huelgas del personal
de salud o decisiones de asignacién de recursos es-
pecificas de cada provincia. Ademas, PEPFAR, cuyo
mayor aporte es a Kenya, esta llevando a la practica
un enfoque de geolocalizacién para la prestacién de
servicios, apoyada por las propias politicas naciona-
les de Kenya sobre el sida. Aunque esta tactica dirige
los recursos a las areas con mayor carga, también
desvia recursos de aquellas areas donde no hay una
alta carga pero puede tener un impacto significativo
en cuestiones sociales, tales como estigma y discri-
minacion severos.

Una orden del Presidente Uhuru Kenyatta de divulgar
publicamente los nombres de las personas que viven
con el VIH, e incluso crear un registro de los ninos
y ninas que han contraido el virus, fue impugnada
ante la corte suprema de Kenya. La esterilizacion
coercionada y forzosa de las mujeres que viven con
el VIH también se encuentra en proceso judicial. Al
momento de esta revision, un grupo de mujeres que
fueron sometidas a esterilizacion sin su consenti-
miento habian iniciado un juicio.??°

2.4 Generalidades de la
metodologia
Miembros del equipo ICW Africa Oriental revisaron los

indicadores de desempeno del programa sobre |a eli-
minacién de la transmision maternoinfantil del VIH,



incluidas las pérdidas de seguimiento, el porcentaje
de recién nacidos y lactantes diagnosticados con VIH
y las tasas de cobertura del TARV para la poblacion en
general. Este estudio de caso se basa en un distrito de
alto y otro de bajo desempeno. Las herramientas para
las entrevistas y los formularios de consentimiento
informado para las mujeres que viven con el VIH,
sus parejas masculinas y el personal de los centros
asistenciales fueron desarrolladas en consulta con
ONU Mujeres y socios colaboradores, y alineadas a la
herramienta para los dialogos comunitarios. En total,
se llevaron a cabo 10 discusiones de grupos focales;
cinco por distrito. En cada distrito, los GF se organiza-
ron en tres categorias: dos GF con mujeres entre 18 y
29 anos, dos con mujeres de 30 afnos 0 mas, y uno con
hombres. Las participantes se identificaron a través
de miembros de ICW Africa Oriental y algunas eran
miembros de otras organizaciones de mujeres que
viven con el VIH. Los GF fueron dirigidos por miembros
de ICW Africa Oriental y el consentimiento informado
se obtuvo utilizando un enfoque conforme a la ética
de la investigacién comunitaria participativa (véase el
Anexo 1 para mas detalles). Las conclusiones se orga-
nizaron de modo que el nivel micro aborda los factores
individuales, del hogar y comunitarios; el nivel meso
incluye factores de la disponibilidad y prestacién de
los servicios de salud; y el nivel macro contiene politi-
cas nacionales e instituciones, al tiempo que reconoce
que tales factores suelen coexistir y moverse entre
multiples niveles.

2.5 Hallazgos de los grupos
focales

Cuestiones a nivel micro

Estigma, negligencia y violencia por parte de una pa-
reja masculina: algunos hombres se rehusan a usar
preservativos, no asisten con sus esposas al control
prenatal, y se resisten a la prueba de deteccion del
VIH. Un importante niumero de mujeres participantes
afirmaron que corrian riesgo de sufrir violencia si noti-
ficaban su estado seropositivo a su pareja masculina.

«Es muy dificil para la mujer decirle a su
hombre que hoy fue a la clinica y el resulta-
do de su prueba fue positivo. Te daran tantos
golpes que no lo creeras».

(GF en Kenya)

Inseguridad alimentaria/pobreza: muchas mujeres
mencionaron los bajos ingresos y la inseguridad ali-
mentaria como barreras principales para acceder al
tratamiento. A veces, las participantes contaban con
los alimentos que les habian prometido en el hospi-
tal, para luego descubrir que otra persona los habia
reclamado.

El costo del transporte a la clinica puede constituir una
barrera: para muchas mujeres, el costo del transporte
y los gastos incurridos en la clinica (véase mas abajo)
representaban un desafio para acceder a la atencion.

Cuestiones a nivel meso

La salud y los derechos sexuales y reproductivos de las
mujeres que viven con VIH no son respetados unifor-
memente: hubo participantes que reportaron que a
las madres no se les da la oportunidad de optar por
una cesareaen lugarde un parto vaginal. Las mujeres
también identificaron lagunas de informacion sobre
las opciones de alimentacidn de lactantes, incluido el
derecho de decidiraamamantar. El personal de salud
entrevistado parecia conocer los derechos de las mu-
jeres, sin embargo, no hay un programa coherente
para educar a las mujeres acerca de sus derechos en
materia de planificacion familiar y otras cuestiones
conexas o, si lo hay, no es suficiente.

«Si, tu puedes elegir, pero la cesarea de emer-
gencia solo puede recomendarla nuestro
meédico» .

(GF en Kenya)
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«Depende. Si la madre esta en condiciones,
tiene un parto natural. Pero si tiene compli-
caciones, le hacen una cesarea. Por lo general,
en nuestro hospital del condado de Busia muy
pocas tienen cesarea. La mayoria tienen un
parto natural».

(GF en Kenya)

El control prenatal es el principal motivo por el cual
las mujeres solicitan atencion en la clinica: el CPN
representa el punto de entrada para que las mujeres
reciban una atencién sanitaria mas completa, es-
pecialmente si su diagnostico de la infeccion por el
VIH es positivo. De hecho, la mayoria de las mujeres
descubren su estado serolégico cuando van a la clinica
al CPN. La experiencia de las mujeres en esta consulta
crucial puede consolidar o alienar la continuidad de su
relacion con el sistema de atencion de salud.

La falta de recursos, especialmente el desabasteci-
miento de fdarmacos y los escasos suministros médicos,
limitan los servicios en algunas clinicas: el desabas-
tecimiento de ARV plantea un gran desafio para la
prestacion de servicios en los establecimientos de
salud. Las participantes kenianas reportaron desabas-
tecimiento en «repetidas ocasiones». El grupo focal de
Kenya también senalé problemas con el transporte y
la entrega, que interferian con la distribucién de los
farmacos necesarios y otros suministros. Asimismo,
las usuarias deben costear muchos de los farmacos re-
cetados, excepto los ARV. Las participantes pensaban
que no era sensato perder un dia de trabajo para ir a
la clinica solo para descubrir que no pueden pagar los
farmacos que les recetan.

«Puedes enfermarte o ser internada en sala.
Entonces se supone que debes usar dinero.
Algunas de nosotras somos viudas, necesita-
mos trabajar —como ella, que es abastecedora
de agua. Si esta en cama no tendra dinero—.
Entonces, si vas al hospital municipal de
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Kakamega tienes que tener dinero porque hay
que pagar cada medicamento que te recetan,
pero no tienes dinero. No compramos los ARV,
pero los otros medicamentos tenemos que
comprarlos».

(GF en Kenya)

La escasez de personal puede limitar la disponibilidad de
asesoramiento individual: en su lugar, a veces se orga-
nizan sesiones grupales y el profesional de la salud esta
cansado e irritable. Las participantes responsabilizaron
al personal sobrecargado de trabajo y con capacitacion
inadecuada por incurrir en una serie de agravios, desde
asesoramiento insensible hasta esterilizacion forzada.
De hecho, el problema de escasez de personal en los
establecimientos de salud ocupaba el primer lugar en
la lista de barreras de acceso en Kenya. Las participan-
tes afirmaron que el personal era descortés y muy lento
cuando atendia a mujeres que viven con el VIH, y tenian
actitudes discriminatorias.

«Han sido un desafio para nosotras, las acti-
tudes negativas del personal sanitario hacia
madres seropositivas».

(GF en Kenya)

«Di a luz por cesarea y me ligaron las trompas
sin consultarme. Mas tarde me dijeron que
habian hecho la ligadura porque yo no debia
tener mas hijos. Me dijeron que firmara sin
saber qué estaba firmando... me obligaron».

(GF en Kenya)

Inicio tardio del CPN: 1a mayoria de las gestantes que vi-
ven con el VIH tienen su primera consulta prenatal a los
cuatro o cinco meses de embarazo, en contravencion de



la recomendacion de tenerla durante el primer trimestre.
Muchas contindian dando a luz fuera del ambito hospi-
talario, eludiendo un mayor contacto con los servicios
de salud, incluidos los programas de eliminacion de la
transmision maternoinfantil (ETMI)y Opcién B+.

Grandes distancias y largas esperas en los centros asis-
tenciales: no es raro que las mujeres viajen durante
horas para llegar a la clinica y luego tengan que es-
perar mucho tiempo para ser atendidas. Asi pierden
interés y motivacion para regresar al centro de salud.
Las largas esperas hacen que las mujeres que viven
con el VIH pasen el dia sin comer, pierdan trabajo, y
afronten los multiples costos indirectos que acarrean
las visitas a los centros de salud.

Capacidad limitada para un seguimiento eficaz:
muchas mujeres desisten luego de cuatro o cinco
consultas prenatales. Es necesario que los estable-
cimientos de salud tengan la capacidad de llamar o
visitar a las mujeres que viven con el VIH que no han
regresado a la clinica, para apoyar la continuidad de
su tratamiento.

El diagnéstico precoz en lactantes en la clinica es eficaz:
para las mujeres que viven con el VIH y que han dado
a luz en hospitales el diagndstico precoz en lactantes
es una prioridad. En linea con la politica nacional, la
mayoria de los establecimientos de salud ofrecen el
diagndstico precoz desde las 6 semanas de edad. La
prueba se repite 6 semanas después de finalizado
el amamantamiento (se aconseja a las madres que
suspendan la lactancia a los seis meses) y, a los 18
meses, se realiza una prueba de reaccidén en cadena
de la polimerasa

Las pruebas bdsicas son eficaces: 10s servicios reque-
ridos para la ETMI, tales como analisis de laboratorio
(CD4), hemoglobina (Hb), analisis de orina y prueba
de la carga viral para detectar el VIH en lactantes por
reaccion en cadena de la polimerasa se realizan en los
establecimientos de salud.

Los grupos de apoyo para parejas mejoran la adhe-
rencia: en Kenya, las mujeres que participaron en los
pocos grupos de apoyo disponibles informaron que

estos ofrecen el asesoramiento y apoyo tan necesario
para mujeres que viven con el VIH y sus parejas mas-
culinas, lo cual facilita el éxito del tratamiento con
ARV.

Cuestiones a nivel macro

Los roles de género y la pobreza: 1as participantes expli-
caron que los roles de género influyen en la capacidad
de los hombres de cuidarse o apoyar a sus parejas e
hijos/as. Los hombres tienden a ser una poblacion
altamente mavil y migratoria, que busca empleo. Por
lo general, el lugar que ocupan en la economia como
trabajadores con salarios bajos, «esforzandose para ga-
nar un jornal», interfiere con su busqueda de atencion
sanitaria tanto para ellos como para su familia. Las par-
ticipantes propusieron incentivos, por ejemplo, charlas
sobre salud para parejas, kits o suministros de salud
disefiados para los hombres, o incentivos financieros
como complemento de los programas actuales, tales
como los kits Maama (para madres).

Escasez de personal y capacitacion inadecuada: el perso-
nal de salud esta sobrecargado de trabajo y no cuenta
con una buena capacitacion en prevencion y elimina-
cion de la transmision maternoinfantil. Es frecuente
que tengan conocimientos limitados de los derechos
de las mujeres que viven con el VIH.

«Las enfermeras.. parecen no entender.
Algunas de nuestras madres que resultaron
positivas por primera vez las pusieron en ARV.
No les dan las instrucciones correctas [para]
los medicamentos que tiene que tomar una
madre».

(GF en Kenya)

La discriminacion y las conductas contrarias a la éti-
ca por parte de algunos/as profesionales de la salud
hacia las mujeres que viven con el VIH eran motivo de
gran preocupacion entre todas las participantes.
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Conocimiento limitado sobre la totalidad de los obje-
tivos de ETMI, Opcion B+, y derechos de salud sexual
y reproductiva: muy pocas participantes en Kenya
comprendian el alcance de la ETMIy la Opcion B+, que
incluye la prestacion de asistencia, mantener a las
madres vivas, y la opcion de iniciar el TARV indepen-
dientemente del recuento de células CD4. Se entiende
ampliamente que la ETMI incluye CPN, el derecho de
daraluzenunaclinicay ARV para prevenir la transmi-
sion del virus de una madre que vive con el VIH a su
recién nacido/a.

Las participantes habian aprendido lo que sabian
sobre ETMI a través de programas de television y
noticieros, asi como de esfuerzos mas locales, por
ejemplo, el programa de ETMI introducido por el
gobernador del condado de Kakamega®** y el aseso-
ramiento ofrecido en las clinicas. Sin embargo, estos
esfuerzos transmiten solo parte del mensaje; casi
todos los hombres y mujeres que viven con el VIH que
participaron en el grupo focal desconocian totalmen-
te los otros elementos del programa ETMI que salvan
vidas. La coordinadora del GF senald que «ninguna
de las mujeres ni los hombres que viven con el VIH en
Kenya mencionaron las politicas ETMI/PTMI, ni siquie-
ra el marco estratégico de ETMI, tan popular en aquel
momento. Por lo tanto, no era sorprendente que... las
mujeres que viven con el VIH tuvieran conocimientos
limitados» de las disposiciones del programa ETMI.

En cambio, las participantes estaban familiariza-
das con una extensa lista de intervenciones de
planificacion familiar, incluidos preservativos (los
preferidos debido a que su uso no implica regulacion
hormonal), implantes de levonorgestrel, depo, anti-
conceptivos orales, inyectables, ligadura de trompas y
doble método.

2.6 Recomendaciones

+ Educacion integral basada en los derechos, diri-
gida a mujeres, hombres y personal de salud. La
educacion debe apoyar los modelos de prestacion
de servicios centrados en la mujer que reducen el
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estigma y la discriminacion y faciliten la eleccion
informada.

Inversion en educacién terapéutica y educacion
en cuestiones, temas y directrices especificas,
incluidas politicas, pautas y estrategias ETMI, de
modo que las mujeres puedan exigir servicios
adecuados y responsabilizar a profesionales de la
salud y a personas que ocupan cargos publicos.

Inversién en modelos de prestacion de servicios
innovadores que acercan la atencion sanitaria

a las mujeres, y asi reducen la presion sobre la
infraestructura y las distancias largas y costosas
que las mujeres (y los hombres) que viven con el
VIH deben recorrer para llegar a las clinicas.

Facilitar, motivar y capacitar a equipos de salud
locales, pares o madres mentoras, educadores de
pares y mujeres que también viven con el VIH para
que puedan continuar apoyando a otras mujeres a
acceder a servicios ETMI.



TABLA 4

Mapeo de politicas en Kenya

Politica

Politicas
de trata-
miento

NASCOP

Objetivo de
la politica

(general)

Proporcionar
atencion

del VIH,
tratamiento
y apoyo a
personas que
viven con el
VIHy se ven
afectadas por
el virus.

Enfoque de
la politica
relacionado
con las
mujeres

Servicios

de salud
reproductiva,
incluida la
prevenciony
tratamiento
de ITS en el Pa-
quete Basico
de Atencion.
Las directrices
detallan cuan-
doy como
comenzar el
tratamiento
para embara-
zadas.

Fortalezas

Paquete Basico de Atencién en

la Prestacion de Servicios de VIH;
atencion de la salud sexual y
reproductiva (SSR), servicios de pla-
nificacion familiar (PF) y examen de
deteccion de cancer de cuello uterino
y de mama incluidos en el paquete
de atencion. En las directrices, se
promueve el CPN para embarazadas,
especialmente el acceso temprano.
Elasesoramientoy la prueba del VIH
(APV) se destacan como necesarios
para las mujeres que optan por no
someterse a la prueba durante el
embarazo. El examen de deteccion de
cancer de cuello uterino se destaca
como esencial para mujeres VIH+
sexualmente activas. Sin embargo,
las directrices para el tratamiento con
ARV tratan la SSR de las mujeres que
viven con el VIH, sefalando que «las
opciones de métodos anticonceptivos
para las mujeres [que viven] con

el VIH son las mismas que para la
mujeres no infectadas» y las opciones
de anticonceptivos deben considerar
el régimen de ARV para mujeres VIH+
a fin de garantizar la seguridad

Debilidades

Paquete Basico de
Atencion: requisitos para

la prestacion de servicios
solo especifican mujeres
embarazadas.

Aun en la seccion de Salud
Adolescente, la atencién de
SSRy PF solo se considera
en el caso de adolescentes
embarazadas.

En las directrices para el tra-
tamiento del VIH, el manejo
de la infeccién es solo en el
contexto de la prevencion
de la transmision vertical.
Las dosis y los regimenes
estan basados en la
«eficacia de la prevencion
de la transmisién» y no
incorporan otros factores
contextuales.

Se promueve la abstinencia
de las mujeres que viven
con el VIH para reducir el
riesgo de contraer el virus
del papiloma humano
(VPH).

Notas/Analisis

Las mujeres jovenes
no embarazadas
también necesitan
acceso a PFy servi-
cios de SSR, pero no
esta destacado.
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Politica

NASP
(Plan Es-
tratégico
Nacional
sobre
Sida) de
Kenya
2009/10-
2012/13

102

Objetivo de
la politica

(general)

Orientacion
para las
intervenciones
de respuesta
alVIH en
Kenya por un
periodo de
cuatro anos.
Apunta a
alcanzar las
metas de ac-
ceso universal
en Kenya,

con servicios
integrados

de calidad

en todos los
niveles para
prevenir infec-
ciones, reducir
el nimero de
nuevos casos
de infecciony
prevenir
muertes.

Enfoque de
la politica
relacionado
con las
mujeres

N/A

Fortalezas

La pequefa seccion sobre las
dimensiones de género de la
epidemia pone de relieve su
«feminizacion».

PRINCIPALES BARRERAS PARA EL ACCESO DE LAS MUJERES
AL TRATAMIENTO DEL VIH: UNA REVISION A ESCALA GLOBAL

Debilidades

El producto final de la
cadena l6gica del marco de
resultados es el aumento
de la abstinencia entre

la juventud y las mujeres
solteras. Se discute el claro
vinculo entre las mujeres
urbanas pobres vulnerables
al VIH a causa de la falta de
control sobre el capital hu-
mano, derechos, informa-
cién y denegaciéon/menor
calidad de la educaciéony
atencion sanitaria; destaca
la necesidad de dirigirse a
grupos dificiles de acceder,
tales como mujeres jévenes
que no estudian.

0 % del total de los fondos
asignados a «politicas

y directrices relativas a

las mujeres» en el rubro
Entorno favorable.

Notas/Analisis

Los programas de
prevencion (Px)
dirigidos a jévenes
han contribuido a
retrasar la iniciacion
sexual, pero no han
hecho diferencia
para las mujeres
joévenes sexualmente
activas.

Se tratan
extensamente las
desigualdades de
género, la alta preva-
lencia entre mujeres
joévenes y alto riesgo
de VIH, pero no

hay intervenciones
planeadas para estos
grupos objetivo
excepto PTMI para
embarazadas.

Una meta mencion6
reducir la VG, pero
no se propusieron
intervenciones.




Politica

Marco
estraté-
gico de
respuesta
al sida

en Kenya
2014/15-
2018/9

Vision
2030
(enfoque
enel
segundo
Plan de
Mediano
Plazo
2013-
2017)

Objetivo de
la politica

(general)

Proporcionar
orientacién
para abordar
la epidemia
del VIH y sida
en Kenya.

Programa de
desarrollo

de Kenya,
cuyo objetivo
es crear

una nacién
competitiva
a nivel global
y prospera,
conunaalta
calidad de vida
para 2030.

Enfoque de
la politica
relacionado
con las
mujeres

Mujeres
mencionadas
COmMo grupo
prioritario
(ademas de las
poblaciones
clave) junto
con adolescen-
tes, ninosy
ninas.

Jovenesy
mujeres se
identifican
como alta
prioridad.

El gobierno se
compromete
aaumentar
el apoyo a
politicas e
instituciones
dedicadas a
promover la
igualdad de
géneroy asig-
nara recursos
aempresas
dirigidas por
jovenesy
mujeres.

Fortalezas

Destaca que las mujeres son afec-
tadas de manera desproporcionada
por el VIH en comparacion con

los hombres y «por lo tanto, son
una poblacién clave vulnerable

a ser priorizada en este marco
estratégico». Las mujeres jovenes
también son una prioridad en esta
respuesta al VIH. Adopcién de un
marco estratégico para la PTMI con
metas claras.

Intervenciones, acciones recomenda-
dasy partes responsables/agencias
principales definidas para adolescen-
tes y mujeres jovenes y gestantes.
También propone intervenciones
conductuales dirigidas a reducir el
estigma. Metas fijadas para reducir
los niveles de violencia de géneroy
sexual en un 50 %. Intervenciones
propuestas por varios sectores para
eliminar las barreras de acceso a ser-
vicios, incluido el empoderamiento
de las mujeres, y el uso de los medios
para reducir la violencia de género.

Estrategia definida para empoderar
a las mujeres, alcanzar igualdad de
género (incluida la reduccion de la
VG) y mejorar los medios de vida
desarrollados.

La estrategia definida incluye
objetivos, resultados, agencias
ejecutoras, plazos, financiacion

y asignaciones presupuestarias
anuales hasta 2018.

Debilidades

No hay enfoque en la salud
nienel VIH.

Notas/Analisis

Las lagunas
programaticas iden-
tificadas incluyen
baja prioridad de
los programas para
abordar el VIH, el
estigmayy la discri-
minacién y violencia
contra poblaciones
clave (incluidas las
mujeres).

VDPy VG a ser inte-
gradas en encuesta
sobre el VIH.

Enfoque en empo-
derar a las mujeres
y poner finala VG,
lo cual permitiria
acceso a cuidados,
pero no especifica
la atenciony
tratamiento del VIH
para las mujeres.
La mejora de la
respuesta al VIHy
sida noincorpora
la perspectiva de
género; hay algun
enfoque en adoles-
centes, pero no en
mujeres jovenes ni
adultas.
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Politica

Declara-
cion de
compro-
miso en
la lucha
contra el
VIH/sida
(examen
dela
Asamblea
General
del segui-
miento
de Kenya
2003y
2004)

PEPFAR
COP 2013

104

Objetivo de
la politica

(general)

Marco rector
para combatir
el VIHy sida.
Define
compromisos
gubernamen-
tales para
abordar el VIH
ysiday pasar
a la accion.

Enfoqueen la
ampliacion de
la escala del
tratamiento,
fortaleci-
miento de

la cadena de
suministro, in-
cremento de la
colaboracién e
integracion.

Enfoque de
la politica
relacionado
con las
mujeres

La Declaracion
hace un
llamado para
la formulacion
de politicas
que aseguren
igual acceso
de hombres y
mujeres a la
prevenciony
la atencion.
Pone
énfasisenel
acceso de las
poblaciones
vulnerables.

La ETMly la
Opcién B+ son
un gran foco
de atencion.

Fortalezas

El equipo de trabajo sobre género
y sida ha hecho recomendaciones
para asegurar igual acceso.
También declara que la promocion
de los derechos de las mujeres
vulnerables al VIH ha sido incluida
en el marco legal y aborda las
dimensiones de género que ponen
en riesgo a mujeres y ninas
Apunta a integrar los asuntos de
género al Plan Estratégico Nacional
sobre Sida de Kenya.

Se fijan metas para el asesoramien-
to de embarazadas y suministro

de ARV. Para mujeres no gestantes,
se identifican estrategias para
aumentar la prueba de detecciony
repeticion de la prueba. Gran reco-
leccion de datos e informes sobre la
prevalencia del VIH, desagregados
por sexo y edad. También se asignan
recursos PEPFAR a la prestacion de
servicios de apoyo a las mujeres
para que notifiquen su estado.

El equipo PEPFAR cuenta con

un Grupo de Trabajo de Género
interagencial que promueve la
agenda de género y reconoce que
las barreras para la atencion son
«sociales, educacionales, legales

y econdémicas». Metas fijadas

para: aumentar la igualdad de
género en las actividades y servicios
relativos al VIH; reducir la violencia
y coercion; abordar las normasy
conductas masculinas, incluida

una mayor participacion de los
hombres en la PTMI; asesoramiento
y prueba; y servicios de atenciony
tratamiento.

PRINCIPALES BARRERAS PARA EL ACCESO DE LAS MUJERES
AL TRATAMIENTO DEL VIH: UNA REVISION A ESCALA GLOBAL

Debilidades

La actualizacion de 2014
informa sobre los éxitos

y fracasos de la imple-
mentacion, pero no esta
desagregada por sexo.

Se tratan las «recomenda-
ciones» formuladas pero
sin detalle sobre cuales
son y sin metas/estrategia
definida.

Declara la «inclusién en

el marco legal» pero sin

detalle sobre cémo y donde.

Enfoque apreciable en las
embarazadas con relacion
al acceso al tratamiento,
con metas especificas
sujetas a plazos. Apoyo
ofrecido a las mujeres

para que notifiquen su
estado como parte de una
estrategia para aumentar la
captacion de los hombres
en los servicios de atencion
y apoyo, y no con el fin

de ofrecer respaldo a

las mujeres después del
diagnostico. Algiin enfoque
en las mujeres encarcela-
das, pero solo en caso de
embarazo y mientras estan
en la carcel.

Notas/Analisis

La estrategia PTMI
de Kenya ha logrado
la reduccion de
casos nuevos de VIH
en la infancia.

Las mujeres no
estan consideradas
dentro de la cate-
goria de «poblacion
vulnerable de alto
riesgo».

Objetivos de impartir
capacitacion en
emprendimiento a
las mujeres crean un
entorno favorable
para que accedan ala
atencion al aumentar
su empoderamiento.
Se discuten metas

e intervenciones

para mujeres no
embarazadas, pero
mayormente en
torno a la prevencion
(negociacion del uso
de preservativo y de
sexo seguro, etc.), y
no sobre tratamiento,
Servicio, acceso a re-
cursos después de un
diagndstico positivo.
Esto se destaca como
un tema principal
pero no se le asignan
fondos ni metas.
Examen de deteccién
del cancer de cuello
uterino para mujeres.




Politica

Politica
sanitaria
de Kenya
2012-
2030

Objetivo de
la politica

(general)

Ofrece
orientacion
para mejorar
lasalud en
Kenya.
Coordinada
junto con
Vision 2030, la
Constitucion
y otros
compromisos
globales.

Enfoque de
la politica
relacionado
con las
mujeres

Fortalezas

Objetivo de la politica de aumentar
la educacion entre las mujeres (de

conformidad con los determinantes
sociales de la politica sanitaria n.°6).

Debilidades

Enfoque limitado en el VIH,
con excepcion del llamado
a una mayor coordinacion
con otros esfuerzos por con-
trolar las ITS (encabezada
por el Consejo Nacional
para el Control del Sida).

Se presentan datos
epidemiolégicos, pero no
estan desagregados y no se
plantea una respuesta para
las mujeres.

Notas/Analisis

Destaca el retraso
del crecimiento

y bajoIMCen las
mujeres en zonas
rurales, mientras
que la obesidad

(y la diabetes)
afecta a las mujeres
principalmente en
las zonas urbanas.
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3.ESTUDIO DE CASO

EN UGANDA

3.1 Mujeres que viven con el
VIH en Uganda: panorama de la
epidemiologia y experiencia

En Uganda, como en el resto del Africa Subsahariana,
la prevalencia del VIH es mas alta entre las mujeres
(8,3 %) que entre los hombres (6,1 %). La tasa de pre-
valencia aumenta con la edad hasta llegar al punto
mas alto a los 35-39 afios en las mujeres (12 %), y
a los 40-44 en los hombres (11 %). Entre jovenes
adultos/as, 4 % entre los 15y 25 afios de edad viven
con el VIH, de los cuales un abrumador 75 % son
mujeres.??>?#* Uganda, que anteriormente fue acla-
mada por la constante disminucién de sus tasas de
prevalencia e incidencia, ahora se destaca entre sus
vecinos por el aumento de esas cifras en los ultimos
anos.

Las mujeres de las zonas urbanas registran una
prevalencia del VIH mas elevada que aquellas en las
zonas rurales. La prevalencia es mas alta entre viudas
y mas baja entre solteras. La Encuesta Demografica
y de Salud mas reciente hallé que casi dos tercios
de las mujeres ugandesas habian sufrido violencia
fisica, violencia sexual o ambas en algin momento
de sus vidas, y la mayoria de esas mujeres padecian
violencia por parte de sus parejas.??* El informe sobre
estigma en Uganda (People Living with HIV Stigma
Index Report: Uganda) pone de relieve el alcance del
estigma, incluido el abuso verbal y fisico de las perso-
nas que viven con el VIH.?*

Uganda y Malawi fueron los dos primeros paises en
la region que adoptaron la Opcion B+ como parte del
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programa ETMI. La adopcion de esos programas en
Uganda fue motivada por sus tasas de fertilidad, que
se encuentran entre las mas altas del mundo. Por lo
tanto, se considero inviable pedir a las mujeres que
inicien el tratamiento antirretroviral durante el em-
barazo y lo suspendan una vez finalizado el periodo
de gestacion, ademas de ser una practica subdptima
para los resultados de salud individual de mujeres,
nifas y nifios. Las tasas de prueba de deteccién para
las mujeres en el CPN han experimentado un auge
desde la introduccion del programa, al igual que las
tasas de mujeres que inician regimenes de la Opcién
B+. Sin embargo, tal como lo documenta ICW Africa
Oriental y otros, la Opciéon B+ se ve obstaculizada
por una implementacion deficiente. Las mujeres no
reciben suficiente apoyo para tomar decisiones in-
formadas, voluntarias y confidenciales. Por ejemplo,
son objeto de actitudes estigmatizadoras por parte
del personal de salud y reciben asesoramiento inade-
cuado previo a la prueba, que en general se ofrece
en grupo. Tras su introduccion, surgieron inquietudes
sobre la mala calidad de los programas, indicando
que muchos programas de ETMI no podian apoyar la
retencion en la atencion o adherencia y, por lo tanto,
se registraban altas tasas de pérdida de seguimiento.

La prueba de deteccién del VIH en el contexto de
CPN es ahora obligatoria, un enfoque que ha sido
criticado por violar los principios de los derechos
humanos. Las mujeres también han reportado trato
diferenciado dependiendo de si asistian a la clinica
solas o acompanadas por su pareja masculina. En al-
gunos contextos, aquellas que no pueden o deciden
no traer a su pareja se enfrentan a maltratoy criticas
adicionales por parte del personal de salud.®



Las mujeres pertenecientes a poblaciones clave
también se enfrentan a mayor discriminacion. Las
trabajadoras sexuales se ven afectadas de mane-
ra desproporcionada por el VIH, alcanzando una
prevalencia de cerca del 40 %%y, sin embargo, su
trabajo continua siendo penalizado. Ademas, estan
desatendidas y son objeto de altas tasas de violencia
fisica y psicolégica en muchos ambitos de atencion
sanitaria. El volumen de literatura de Uganda sobre
las experiencias de las mujeres que viven con el VIH
es de los mas abundantes a nivel regional. Existen
varios documentos completos que revisan el estado
de la programacion de ETMI para poblaciones clave.
Se han formulado muchas recomendaciones de
dirigir la programacién hacia los derechos, la dig-
nidad y resultados de salud positivos (incluidas las
decisiones informadas, voluntarias y confidenciales).
Desafortunadamente, las politicas, la financiacion
y los programas no siempre se han alineado con las
mejores practicas o recomendaciones documenta-
das por la sociedad civil informada y participativa.

3.2 Puntos destacados de la
literatura reciente

Uganda registra una de las epidemias mas exten-
samente investigadas en el Africa Subsahariana,
con una historia de compromiso de los socios del
gobierno, ONG nacionales e internacionales que
data de mediados de los afios 80, cuando se identi-
ficaron algunas de las primeras personas infectadas
con el VIH en el continente, en el distrito Rakai en el
suroeste de Uganda.

Es dificil encontrar asuntos que no hayan sido
abordados o explorados por grupos académicos,
muchos con vinculos de larga duracion con Uganda.
Sin embargo, las decisiones y la implementacién
programaticas suelen estar guiadas por motiva-
ciones politicas en lugar de las conclusiones de las
investigaciones cientificas. Los hallazgos clave de
los ensayos clinicos en Uganda han motivado cam-
bios en las politicas y el trabajo programatico en los
paises vecinos, pero aun no se han implementado
intervenciones en Uganda.?*®

Hay una fuerte presencia de la sociedad civil en el
pais, incluidos varios grupos encabezados pory para
mujeres o personas que viven con el VIH, incluidos
ICW Africa Oriental, NAPOPHANU, NACWOLA, HEPS
Uganda, Mama’s Club, y muchos otros. Estos grupos
han producido documentos, declaraciones de prin-
cipios y campafas con una variedad de objetivos;
entre ellos, que la Opcidon B+ sea presentada como
una verdadera eleccion para las mujeres que par-
ticipan en CPN y la despenalizacion del VIH. Esta
ultima incluy6 la movilizacion en apoyo a Rosemary
Namiburu, una enfermera que vive con el VIH y que
fue encarcelada tras ser acusada de negligencia en
el ejercicio de su profesion. La acusacion fue posible
al amparo de la Ley sobre la Atencién del VIH que
penaliza la transmision del virus.

También hay un amplio esfuerzo de coalicién fo-
calizado en mejorar la salud materna y llamar la
atencion hacia la morbilidad y la mortalidad tragi-
casy prevenibles asociadas con el embarazoy parto
entre las mujeres ugandesas. Especificamente, la
revision bibliografica muestra:

- Abundantes pruebas para sustentar un
enfoque nacional de apoyo comunitario de
pares para mujeres (y hombres) que siguen el
tratamiento antirretroviral —y, sin embargo,
ausencia de tal enfoque—.

- Envarios documentos de guia, las dimensiones
de género del tratamiento y la atencién son
abordadas sin coherencia.

+ Se observa un enfoque desproporcionado en
las embarazadas que acceden al TARV a través
de los programas ETMI. Existen pruebas e inves-
tigacion de las experiencias de las trabajadoras
sexuales, adolescentes (incluidas aquellas que
contrajeron el VIH por transmisién perinatal)

y mujeres que acceden al TARV en las clinicas
para adultos, y ofrecen recomendaciones que
podrian ponerse en marcha o a prueba en con-
textos variados. Sin embargo, la mayor parte de
la informacion, en particular sobre las barreras
y facilitadores para el TARV, se concentra en
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TABLA 5
Estado del VIH y el tratamiento en Uganda®*”’

Poblacion ‘ 35.660.500 ‘

Uss$670

INB per capita ‘

Prevalencia

Numero de personas que viven

conel VIH 1.403.103
Prevalencia del VIH 73%
Mujeres 8,2%
Hombres 6.1%

PREVALENCIA DEL VIH POR POBLACION CLAVE

Hombres que tienen relaciones

13,7 %
sexuales con hombres
Trabajadoras sexuales 33%
Personas que se inyectan
q Y/ N/A

drogas

Poblacién pesquera 14%-20%
Nifias adolescentes/mujeres

- 10 %
jovenes

Nuevos casos de VIH ‘

100.000 ‘

Tasa de incidencia ‘ 0,3% ‘
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Acceso al tratamiento

53%

Cobertura total
! (742.537/1.403.103)

63 %
(83.150/131.325)

Cascada del tratamiento

Embarazadas

Total de personas que viven

con el VIH 1.403.103
Se hicieron prueba del VIH 8.511.752
Diagndstico VIH positivo 260.706
Iniciaron TARV 167.721
En tratamiento 742.537
Retenidas en TARV a los 12 meses 153.293
Supresion viral a los 12 meses 135.769

Cascada del tratamiento: embarazadas

Total de personas que viven

con el VIH 131.325
Se hicieron prueba del VIH 1.626.134
Diagndstico VIH positivo 41.701
Iniciaron TARV 4.608
En tratamiento 83.150
Retenidas en TARV a los 12 meses 18.616
Supresion viral a los 12 meses 2.878




las mujeres que inician el tratamiento a traves
de los programas ETMI. La documentacion de
ICW Africa Oriental y GNP+ sugiere que tales
programas ETMI pueden no presentar el inicio
inmediato del TARV como optativo para las
mujeres embarazadas.

+ Apesarde la enorme cantidad de investigacion
realizada a lo largo de los anos en Uganda,
continla habiendo lagunas importantes en
su enfoque e impacto. En algunas areas hay
preguntas clave que siguen sin respuesta,
mientras que en otras hay copiosa informacion
que aun no ha desencadenado cambios en las
politicas.???

Estudios seleccionados

Esta revision de la literatura especifica de Uganda ha
identificado varios estudios que exploran facetas de
la atencion en el TARV y experiencias de género, con
frecuencia desatendidas en la literatura global mas
extensa.

Un estudio prospectivo aleatorizado sobre |a calidad
de vida de personas ugandesas que viven con el VIH,
y que estan siguiendo regimenes de primera linea de
TARV, hallo que el género era la Unica variable que
afectaba las puntuaciones de la herramienta de la
Encuesta de Salud Mental utilizada para evaluar la
depresion y los resultados psicologicos. Mujeres en
regimenes que contienen Nevirapina obtienen pun-
tuaciones mas bajas que los hombres en la encuesta,
después de que todas las otras variables han sido
controladas.*

Un estudio cualitativo realizado por Kastner y otros
exploré cémo las experiencias de las mujeres para
acceder al TARV afectaron sus embarazos.*° El estu-
dio hallé que, si bien el asesoramiento ofrecido por
el personal de salud respecto a la intencion de tener
hijos/as contenia mensajes «en gran medida disuasi-
vos», la educacion terapéutica (mensajes acerca del
TARV y la posibilidad de mantenerse sanas y de que
su hijo/a naciera sin el VIH) contribuyé al optimismo

y a una mayor capacidad para manejar las expectati-
vas sociales con respecto a la procreacion. El estudio
reconoce los mensajes conflictivos —que desalientan
la procreacion pero promueven el TARV para las mu-
jeres que eligen gestar—. Sin embargo, el estudio no
explora la influencia de los mensajes disuasivos en las
mujeres que quizas eligen gestar pero se sienten des-
alentadas de acceder a servicios por temor al estigma
y maltrato en relacion con su embarazo, como ha sido
documentado en varios estudios.?*

Otro estudio cualitativo examind conceptos de
«ciudadania terapéutica» entre hombres y mujeres
ugandeses en tratamiento antirretroviral. El objetivo
era explorar las experiencias polifacéticas del TARV
después del inicio. El estudio demostré que el apoyo
de pares, las experiencias en la comunidad y las ex-
periencias en entornos sanitarios pueden fortalecer o
complicar la resiliencia, la positividad y la capacidad
de permanecer en tratamiento.?*?

Un estudio de 2013, realizado por Adkun y otros, ex-
plord el impacto del inicio temprano del TARV segun
recomendacion de la OMS.2** Hallaron que un recuen-
to basal de células CD4 mas elevado al momento de
iniciar el tratamiento constituia un factor predictor
de viremia (presencia continua de una carga viral de-
tectable) y de interrupciones del tratamiento en una
cohorte rural. Un dato interesante es que el 70 % de
los participantes eran mujeres. Esto subraya la necesi-
dad de los mensajes, programas y sistemas de apoyo
de pares especificamente disefiados para promover
opciones informadas con respecto al inicio y mante-
nimiento del TARV.

Una exploracion en profundidad de las «barreras per-
sonales»?** para la adherencia al TARV, basandose en
entrevistas con miembros de un estudio de cohorte
prospectiva, en una zona rural de Uganda, observo
los problemas que enfrentan hombres y mujeres, asi
como jovenes. Este estudio resalta, en dimension y da-
tos, la necesidad de asesoramiento y apoyo constante
de pares para abordar las barreras especificas, inclui-
das «inquietudes acerca de la salud y vida sexual,
deseo de procrear e inestabilidad familiar».2#
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Un estudio de la integracion de programas PTMI en
las clinicas de salud materna y neonatal reveld que
funcionaba solo en clinicas en las cuales se ofrecia
orientacion adicional sobre como gestionar el proce-
50.2% Si bien la politica de integracion existe en papel y
se aplicaba entodas las clinicas del estudio, solo se po-
dian lograr nuevas captaciones integradas mediante
apoyo adicional. Esto puso de manifiesto la necesidad
de invertiren el desarrollo de capacidades para ayudar
a que las politicas se conviertan en practicas.

Muchos de los problemas identificados en estas pu-
blicaciones revisadas por pares se repiten tanto en
los hallazgos actuales de los GF como en un informe
anterior de ICW Africa Oriental y GNP+ sobre las
percepciones de las mujeres que viven con el VIH con
respecto a la Opcion B+.5

3.3 Panorama de las politicas

Cémo se describe en la Tabla 6, Uganda también ha
formulado y adoptado una serie de politicas que cu-
bren una vasta gama de temas relacionados con el
tratamiento y la atencion del VIH. Incluyen una guia
completa sobre el uso de TARV, adopcion temprana de
laOpcion B+,orientaciénsobreloscuidadosenel hogar,
e instrucciones sobre el manejo de las infecciones de
transmision sexual en las trabajadoras sexuales. Este
material existe junto con una coleccion de revisiones
actualizadas anualmente, un «panel de indicadores»
sobre ETMI que se actualiza todos los meses, y planes
nacionales estratégicos quinquenales para responder
a la epidemia. Sin embargo, se observa una tendencia
en todos los paises encuestados para este proyecto
que consiste en que los marcos no proporcionan una
identificacion coherente y en profundidad de los pro-
blemas definidos por toda la diversidad de mujeres, ni
tampoco ofrecen intervenciones para las mujeres ni
objetivos definidos por ellas mismas.

Los cambios recientes que provocan un distanciamien-
to de la prestacion de servicios de base comunitaria
fueron impulsados por el proceso de «racionalizacion»
de PEPFAR emprendido para agilizar la prestacion de
servicios por parte de socios ejecutores. La sociedad
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civil ha documentado sus inquietudes acerca de estos
cambios, ya que podrian socavar los actuales esfuerzos
para combatir la epidemia. De hecho, hay un esfuerzo
constante de la sociedad civil para asegurar que la
financiacion y planificacion contribuyan a un mejor
enfoque de prestacion de servicios de TARV —que
apoye la decisién voluntaria, confidencial e informa-
da con respecto a iniciar y continuar el tratamiento,
y refuerza los programas de socios comunitarios y
apoyo de pares—. Desafortunadamente, atin no hay
una politica nacional, una mejor practica extendida, o
un enfoque basado en el organismo ejecutor (p. ej., via
PEPFAR) para este tipo de modelo en general, y mucho
menos para las mujeres.

La Ley de prevencion del VIH y control del sida de
Uganda contiene una serie de componentes apoya-
dos por la sociedad civil. Sin embargo, la ley también
contiene disposiciones que penalizan el intento y
la transmision intencional del VIH. Adn antes de ser
aprobada, se aplicaron porciones del cédigo penal
relacionadas con el VIH en un caso de alto perfil men-
cionado anteriormente. El caso implic6 a Rosemary
Namiburu, una enfermera que vive con el VIH.
Namiburu fue sentenciada a prision tras un sonado
juicio iniciado por los padres de un nino que estaba
bajo su cuidado, después de una lesion por pinchazo
de aguja, pero que no tuvo como consecuencia la in-
feccion del nifio con el VIH. Tanto la existencia de la ley
como su aplicacion tendran un efecto inhibidor para
la notificacion, la prueba, el tratamiento y la atencién.

3.4 Generalidades de la
metodologia

Miembros del equipo ICW Africa Oriental revisaron
los indicadores de desempeno del programa ETMI,
incluidas las pérdidas de seguimiento, porcentaje de
recién nacidos y lactantes diagnosticados con VIH y
tasas de cobertura del TARV para la poblacién gene-
ral. Seleccionaron un distrito con alto desempefio y
uno con bajo desempefio como foco de estudio. Las
herramientas para las entrevistas y los formularios de
consentimiento informado para las mujeres, sus pare-
jas masculinasy el personal de los centros asistenciales



fueron desarrolladas en consulta con ONU Mujeres y
socios colaboradores, y alineados a la herramienta para
los dialogos comunitarios y presentados ante la junta
de revision institucional para su aprobacion. Se lleva-
ron a cabo discusiones de 10 grupos focales, cinco por
distrito, dos grupos focales con mujeres menores de 28
anos, dos con mujeres mayores de 30 afios, y uno con
hombres. Se mantuvieron entrevistas personales con
profesionales de la salud y coordinadores de ETMI. Los
hallazgos se organizaron de modo que el nivel micro
aborda los factores individuales, del hogar y comunita-
rios; el nivel meso incluye factores de la disponibilidad
y prestacion de los servicios de salud; y el nivel macro
contiene politicas nacionales e instituciones.

3.5 Conclusiones de los grupos
focales

Cuestiones a nivel micro

Estigma y violencia emocional/fisica a nivel de los
hogares: las mujeres que viven con el VIH reportan
un temor considerable al estigma y la violencia aso-
ciados con la notificacion. Las mujeres reconocen
que es dificil involucrar a los hombres debido a las
normas patriarcales y la amenaza de violencia mas-
culina. Ademas, algunos hombres se rehusan a usar
preservativos, la mayoria no asisten con sus esposas
o parejas al control prenatal, y se resisten a la prueba
de deteccion del VIH. Un participante manifestd que
envio a sumujer a hacerse la prueba para averiguar su
propio estado serolégico.

Inseguridad alimentaria/pobreza: el distrito con bajo
desempeno comprendia centros de comercioen comu-
nidades pesqueras y sus alrededores, en un territorio
relativamente arido que dificultaba las actividades
agropecuarias. La mayoria de las mujeres reportaron
tener que comprar alimentos y ganar dinero cortando
césped, vendiendo pescado y otras actividades econo-
micas informales. Sus escasos ingresos les impedian
obtener alimentos nutritivos de manera regular y
muchas manifestaron que mantener una dieta sa-
ludable era una barrera para permanecer en el TARV:

«no puedes tomar medicina con el estémago vacio,
pero tratamos de tomarla».

Acceso a alimentos saludables: en el distrito Kanunga,
las mujeres estaban disgustadas porque un programa
que suministraba arroz, mandazi (pan frito) y soda ya
no se ofrecia en los centros de salud. Algunas mujeres
relataron que pasaban todo el dia sin comer mientras
esperaban a ser atendidas en la clinica.

Costos: las mujeres identificaron al menos tres ca-
tegorias de gastos incurridos al acceder al TARV, que
eran barreras importantes para recibir atencion: 1) el
costo del transporte a las clinicas; 2) con frecuencia,
los medicamentos recetados (con excepcion de los
ARV) se deben pagar y las encuestadas dijeron que
no era sensato perder un dia de trabajo para asistir
a la clinica solo para descubrir que no pueden pagar
los medicamentos que les recetan; 3) la mayoria de
las embarazadas no tienen la oportunidad de elegir
el método de alumbramiento que prefieren. Si bien
la mayoria de las mujeres tienen un parto vaginal, el
trabajo de parto prolongado con frecuencia culmina
en una cesarea con un costo de UGX 50.000-300.000
(USD 15-90).

Cuestiones a nivel meso

Estigma a nivel comunitario: en el distrito con bajo
desempeno, las mujeres reportaron que los grupos de
apoyo se reunian principalmente en los pueblos, no en
los centros asistenciales. Mencionaron que evitaban
unirse a estos grupos por temor al estigma y la discri-
minacion si su estado se hacia publico.

El control prenatal es el principal motivo por el cual
las mujeres acuden a la clinica: el control prenatal
representa el punto de entrada para que las mujeres
reciban una atencion sanitaria mas completa, espe-
cialmente para acceder a la prueba de deteccion del
VIHy el tratamiento. La mayoria de las mujeres descu-
bren su estado seroldgico cuando van a la clinica para
el CPN. Para muchas mujeres, esta consulta es crucial
ya que puede consolidar o alienar su relacion con el
sistema de atencion sanitaria.
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Discriminacion por parte del personal de la clinica: |as
encuestadas se quejaron del personal sobrecargado
de trabajo y con capacitacion inadecuada. El estudio
de caso reveld que la insuficiencia de personal en los
establecimientos de salud estaba primero en la lista
de barreras de acceso a la prueba y tratamiento para
las mujeres ugandesas. Las participantes manifes-
taron que el personal estaba malhumorado y tenia
actitudes negativas con las mujeres que viven con el
VIH.

Inicio tardio y abandono del CPN: al igual que en
otros contextos, muchas embarazadas postergaron
su primer CPN hasta que tenian cuatro o cinco meses
de embarazo, en contravencién de la recomendacion
de que la primera consulta ocurra durante el primer
trimestre. Ademas, muchas daban a luz fuera del
hospital, eludiendo un mayor involucramiento con
los servicios de atencion sanitaria, incluida la ETMI y
la Opcién B+, y asi aumentando las probabilidades de
TMI.

«Algunas madres vienen a su primera con-
sulta prenatal a las 18 0 20 semanas, aunque
otras vienen durante el primer trimestre para
confirmar el embarazo. El numero de mujeres
embarazadas que vienen a los servicios de CPN
desciende en la cuarta consulta con respecto
a la primera. El numero de madres que vienen
a dar a luz en la clinica también desciende en
comparacion con el numero que asiste a los
servicios de CPN. He estado aqui solo dos me-
ses y he observado que el numero descendio a
la mitad».

(Entrevista con personal de salud en Rugyeyo
Health Centre Ill, distrito Kanungu, Uganda)

Los aspectos de la capacidad del centro de salud iden-
tificados como areas de preocupacion son:
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Horarios irregulares: algunos establecimientos de
salud en Uganda ofrecen CPN y planificacion familiar
de lunes a viernes, mientras que otros tienen horarios
irregulares sujetos a la disponibilidad de los suminis-
tros médicos y farmacos.

Seguimiento: algunos establecimientos tienen Ila
capacidad de llamar por teléfono o tienen equipos de
salud locales o educadoras pares que visitan a las mu-
jeres que iniciaron el TARV y que faltaron a las citas. La
funcién del contacto directo en estas circunstancias
es muy valorada.

Confidencialidad/privacidad: las restricciones de
espacio obligan a que el personal comparta el lugar
de trabajo y eso puede invadir la privacidad de las
pacientes. La mayoria de los centros de salud parecen
gestionar las pruebas de manera competente, pero
estan limitados por el espacio necesario para otros
servicios.

Grandes distancias y largas esperas en los centros asis-
tenciales: no es raro que las mujeres viajen durante
horas para llegar a la clinica y que luego tengan que
esperar mucho tiempo para ser atendidas. Asi pierden
interés y motivacion para regresar al centro de salud.

«La mayoria vienen de muy lejos. Una usuaria
del subcondado Rutenga se despierta a las 5
de lamananay llega al centro de salud a las 10,
pasa mas de cuatro horas en la unidad médica
y regresa a su casa en la noche. Y si, algunas
usuarias no regresan debido a las demoras en
la unidad médica».

(Entrevista de informante clave con traba-
jadores de la salud en Rugyeyo HCIlI, Uganda)

Desabastecimiento y fdrmacos vencidos: el desabas-
tecimiento de farmacos plantea un gran desafio para
la prestacion de servicios en los establecimientos de
salud. Las participantes ugandesas reportaron desa-
bastecimiento de Septrin, kits de prueba, kits Maama



y otros métodos de planificacion familiar, tales como
pastillas anticonceptivas.

La escasez de personal socava la eficacia del aseso-
ramiento: las mujeres reportaron que los centros de
salud que adolecen de escasez de personal a veces
deben recurrir a prestar asesoramiento en grupo, una
practica que se considera inadecuada.

«Las madres no reciben asesoramiento
adecuado, lo que causa que abandonen e
interrumpan el tratamiento. Esto se debe prin-
cipalmente a que el personal sanitario esta
nervioso prestando otros servicios y atendien-
do otros casos...»

(Coordinadora de ETMI en el distrito Kanungu,
Uganda)

Incentivos discriminatorios: para incentivar la participa-
cion de los hombres, algunas clinicas permiten que las
mujeres que llegan con sus parejas masculinas eviten la
fila para recibir el servicio. Las mujeres que viven con el
VIH, cuyos esposos no las apoyan o que no tienen pare-
ja, consideran que esa practica es injusta.

La salud y los derechos sexuales y reproductivos de las
mujeres que viven con VIH no son respetados uniforme-
mente: las entrevistadas reportaron la ausencia de
eleccion informada del método de alumbramiento
(cesarea vs. parto vaginal). Se proporcionan pocos
detalles sobre los riesgos y beneficios de los métodos
y pocas oportunidades de elegir un método u otro.
Las madres en los grupos focales también sentian
que habia un vacio de informacién sobre opciones de
alimentacién del lactante, incluida informacion clara
y accesible sobre los riesgos y beneficios, que reforzara
su derecho a elegir la estrategia de su preferencia —
incluida la lactancia materna—.

El personal de salud se sentia mal equipado a la hora
de implementar programas y enfoques para educar a
las mujeres acerca de sus derechos en torno a la toma

de decisiones sobre anticonceptivos, durante el emba-
razoy después del parto.

«Noseédondeloaprendi, peroloescuchéenreu-
niones y capacitaciones. Soy capacitadora en
salud reproductiva desde 2001. Lo que sé sobre
derechos no lo sabe la mayoria del personal de
la salud porque rara vez hablan sobre ello».

(Entrevista con trabajadora sanitaria/coordi-
nadora de PTMI en Kanungu Health Centre 111,
distrito Kanungu, Uganda)

«Obtuvimos la informacion en la escuela y el
Ministerio de Salud suministra graficas, pero
en esta unidad médica no las tenemos. La ma-
yoria del personal sanitario no esta capacitado
en planificacion familiar y ETMI, el gobierno
también deberia asumir la obligacion de ca-
pacitar al personal de la salud, y no dejarlo en
manos de los socios ejecutores».

(Entrevista con trabajadora sanitaria en el
centro de salud de Kanungu, Uganda)

Diagnodstico precoz ineficaz en lactantes en las clinicas:
las participantes del GF que dieron a luz en clinicas u
hospitales reportaron que el personal sanitario ponia
énfasis en el diagnodstico precoz en lactantes: esto
se reiterd en las entrevistas con profesionales de la
salud que estaban familiarizados con el algoritmo
de la prueba para confirmar el diagndstico del VIH en
lactantes.

«Hacemos la prueba de PCR (reaccién en ca-
dena de la polimerasa) a los 18 meses... a es0s
bebes sus madres también los traen todos los
meses para participar en el paquete de cuida-
dos del bebé en el hogar donde nos reunimos
con las madres... También ofrecemos profilaxis
para los ninos que han sido expuestos, asi
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como pruebas de deteccion de cancer porque
las madres VIH positivas tienen probabilidad
de tener cancer de cuello uterino»

(Profesional de la salud en Uganda)

Las pruebas bdsicas son eficaces: en los establecimien-
tos de salud se cuenta con la infraestructura y los
servicios requeridos para la ETMI, tales como analisis
de laboratorio (CD4, Hb, analisis de orina y prueba de
la carga viral para detectar el VIH en lactantes o PCR).
En su mayor parte, las madres que se someten a la
prueba en los centros de salud en Uganda son coope-
rativas y aceptan el consejo de recibir atencion cuando
su resultado es positivo.

Disponibilidad de una gama de servicios de parto: a
las mujeres en Uganda se les aconseja dar a luz en un
centro de salud donde se toman varias precauciones
para prevenir la transmision neonatal del VIH durante
el trabajo de parto y el parto: TARV previo al parto,
evitar y minimizar el trabajo de parto prolongado,
minimizar os examenes vaginales, evitar la ruptura ar-
tificial de membranas, evitar todo trauma innecesario
y uso de técnicas asépticas cuando hay desinfectantes
a disposicion.

Pequeiios grupos masculinos de accion promueven la
adherencia al TARV: pequerios grupos masculinos de
accion, conocidos localmente como Emanzi, que signi-
fica ‘valientes’, ofrecen apoyo social y asesoramiento
valioso a hombres que viven con el VIH, lo cual asegu-
ra el éxito de su tratamiento.

Cuestiones a nivel macro

Roles de género y pobreza: 1as mujeres que viven con
el VIH y el personal de la salud citaron la participacion
de los hombres como uno de los principales desafios.
Las participantes de los GF con frecuencia vincularon
estos desafios con el estigma asociado al VIH; el per-
sonal sanitario sefalé factores econdmicos.
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«Los hombres no se involucran mucho. De
cada 20 mujeres, solo viene una pareja. Quizas
piensan que ir a la clinica de CPN es tarea de la
madre. Si le preguntas a la madre, ella dird «mi
marido se fue a trabajar». Los hombres sienten
que no necesitan ir a la clinica o que no es par-
te de su trabajo acompanar a sus mujeres».

(Profesional sanitario en Uganda)

«La razon principal de la baja participacion
masculina es que la mayoria de las familias se
encuentran por debajo del umbral de la pobre-
zay los hombres siempre se estan trasladando
para trabajar como jornaleros. La mayoria de
los hombres no se quedan con sus familias y
se sabe que tienen malos habitos de busqueda
de atencion sanitaria».

(GF en Uganda)

«Algunos hombres apoyan a sus esposas, pero
la mayoria estan en contra. Pocos hombres en
Kanungu apoyan a sus esposas para que usen
estos servicios, aunque estamos intentando.
Aun asi, el numero es bajo porque estamos en
un 25 %» .

(Profesional sanitario en Kanungu, Uganda)

«Nosotras, las madres, somos muy buenas... pero
estos hombres, algunos de ellos son muy malos.
No apoyan a sus esposas. Si quieres comprender
la mayoria de estos problemas, mira las parejas
serodiscordantes, cuando la madre es VIH positiva
y el hombre es VIH negativo. Si vas a pedir ayuda
para el transporte, como cuando tienes que ir a la
clinica, €l te preguntara: ;Yo te mandé a buscar el
VIH?».

(GF en Uganda)

El aumento de la participacién masculina depende
de las medidas de incentivacion; sin embargo, estas
pueden tener un efecto contraproducente (véanse



los problemas del nivel meso con respecto a los in-
centivos discriminatorios). Las mujeres reportaron
haber tenido éxito con los programas comunitarios
que implicaban actividades de alcance de pares
y mujeres para apoyarse unas a otras en la nego-
ciacion con sus parejas. También reconocieron que
los incentivos financieros y de otra indole podian
ayudar a traer a los hombres a la clinica.

«Nuestros maridos no estan interesados en
acompanarnos a la clinica. Siempre dicen que
estan ocupados. Creo que si se introdujeran
kits Taata como se introdujeron los kits Maama,
los hombres podrian ir a las unidades médicas
a buscarlos».

(GF en Uganda)

«Tenemos tarjetas, invitaciones para parejas,
entonces nos encontramos con una madre que
esta en fase de negacion o teme notificar su
estadoy le damos la tarjeta... la tarjeta es bas-
tante importante [porque] cuando el marido la
ve, dice: déjame ir al doctor... y vienen... [Ahora
el] porcentaje de asesoramiento de parejas en
el hospital del condado de Busia [esta en un]
65 %».

(Una madre mentora en un GF para mujeres
mayores en Busia, Kenya)

Conocimiento limitado sobre la totalidad de los
objetivos de ETMI, Opcion B+, y derechos de salud
sexual y reproductiva: las entrevistadas aprendie-
ron lo que saben sobre la ETMI del personal médico
y de enfermeria en los establecimientos de salud
y hospitales, y de integrantes de los equipos de
salud locales, programas de radio, iglesias, libros,
amistades y dirigentes locales. Los talleres y ca-
pacitacion impartidos por el Ministerio de Salud
y ONG eran identificados como otras fuentes de
informacién. Profesionales sanitarios sefialaron los
cursos de educacion continua como la fuente de sus

conocimientos sobre las politicas y directrices de
ETMI. Sin embargo, estos esfuerzos solo transmiten
parte del mensaje y los hombres y mujeres que vi-
ven con el VIH que participaron en el GF no estaban
al tanto del alcance total del programa —incluida
la administracion de TARV independientemente del
recuento de células CD4 y el énfasis que se pone
en la salud de las mujeres—. Era comun una defi-
nicién estrecha de la ETMI focalizada en prevenir la
retransmision.

«La ETMI significa evitar que los ninos contrai-
gan el VIH de sus madres. Solo una de cada
cuatro parteras en nuestro centro de salud ha
recibido alguna vez capacitacion en ETMI. El
resto de nosotras solo hemos leido panfletos y
nos formamos en el trabajo».

(Profesional de la salud en Uganda)

«Entiendo que la PTMI es un programa esta-
blecido para ayudar a las madres que viven con
el VIH para que puedan conseguir los farmacos
(ARV)y asiasegurase de noinfectara sus recién
nacidos. [También reciben] asesoramiento o
algun tipo de capacitacion en como alimentar
a sus hijos [en caso de que estén] excluyendo
la lactancia materna para evitar afectarlos».

(GF en Uganda)

El personal sanitario y proveedores de servicios en-
trevistados en Uganda en coordinacion con los GF no
conocian los derechos de salud sexual y reproductiva
de las mujeres que viven con el VIH. Sin embargo, las
participantes del GF estaban familiarizadas con una
extensa lista de intervenciones de planificacion fami-
liar, incluidos preservativos (los preferidos debido a
que su uso no implica regulacién hormonal), implan-
tes de levonorgestrel, depo, anticonceptivos orales,
inyectables, ligadura de trompas y doble método.
Habitualmente, a las mujeres se les aconseja utilizar
doble método.
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3.6 Recomendaciones

+ Invertir en paquetes basicos de servicios por nivel, y

estandarizarlos en las clinicas y en las comunidades
aledanas, incluido el apoyo para transporte,

kits Maama, apoyo de pares gestionado por la
comunidad y enfoques de atenciéon que minimicen
las visitas repetidas a la clinica, especialmente al
acercarse la fecha de parto.

Adaptar servicios especificos al contexto
socioeconémico en el que opera la clinica, tales
como clinicas en distritos que sufren sequias,
abastecimiento limitado de alimentos, altos niveles
de pobreza, y pueden requerir enfoques diferentes
e intensivos y vinculos con programas en la
comunidad.

Anticipar, monitorear y mitigar el impacto de las
transiciones de donantes y ejecutores sobre la
prestacion de servicios. Se debe estandarizary
priorizar la coordinacion con el gobierno nacional,
GFATM, PEPFAR y organizaciones comunitarias, en
particular grupos de mujeres.
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TABLA 6

Mapeo de politicas en Uganda?¢

Politica

Estrategia
nacional de
prevencion
del VIH

Plan
estratégico
nacional para
responder al
VIH/sida

Resumen
de direccion
estratégica
PEPFAR

Objetivo de
la politica

(general)

Guiar los esfuer-
zos nacionales
para reducir las
infecciones por
VIHenun 30%
para 2015.

Alcanzar

metas de acceso
universal ala
prevencion, aten-
cion, tratamiento
y apoyo social y
proteccién con
relacién al VIH/
sida para 2015.

Lograr controlar
la epidemia (en
79/112 distritos)
en 2 anos.

Sigue el principio
ONUSIDA
90-90-90.

Enfoque de
la politica
relacionado
con las
mujeres

Entorno fortale-
cido, sostenible
y favorable que
mitiga los facto-
res subyacentes
de la epidemia.

Transversaliza-
cion de género,
derechos SSR.

Embarazadas

y jovenes
(principalmente
a través de
DREAMS)

Fortalezas

Destaca la emancipacién de la mujer.

La toma de decisiones independiente sobre SSR
o conjuntamente con la pareja es un indicador
clave. Enfoque en reducir sustancialmente la VG.
Apunta a incrementar los vinculos para apoyar (y
aumentar la capacidad de los servicios de salud
y sociales de proporcionar apoyo) a mujeres que
sufren VG. Fija metas y plazos para cambiar las
normas, creencias y practicas socioculturales y
de género nocivas. Promocion de la participacion
masculina.

Las tasas de infeccién en gestantes se conside-
ran un indicador clave del avance de la epidemia.
Politica de género reconoce la vulnerabilidad
social y fisica de las mujeres ante el VIH.
Desarrollo de una estrategia nacional de integra-
cion SSR-VIH para promover esfuerzos de PF.
Disposicién de servicios legales/sociales que
protejan a las mujeres contra la VG destacada
como accion estratégica para aumentar la escala
del apoyo y proteccion social de poblaciones
vulnerables de personas que viven con el VIH.

Aplicacion de la perspectiva de género utilizando
enfoques Stepping Stones y C-Change.

Dirigido a mujeres jovenes (15-24), adolescentes
casadas, jovenes que dieron a luz antes de los

15 anosy las que informan hacer transacciones
sexuales. Expansion de la integracion PF/VIHy
aumento del acceso al tratamiento para PTMI
(probablemente a través de la Opcidn B+).
Detalles proporcionados para la cascada del
tratamiento para embarazadas.

Debilidades

Los resultados medidos no estan
desagregados por sexo.
Ejemplos incluyen informes

de una reduccion de las
transacciones sexuales, acceso
ala pruebay otros reportados
como «hombres y mujeres»
combinados.

El foco en las mujeres se dirige
en gran medida a las embaraza-
das 'y muy poco o nada a otras
diversidades.

Estrategias de APV solo dirigidas
aembarazadas y CPN. La
iniciativa y distritos DREAMS se
discuten brevemente pero no se
ofrecen detalles que no sean de
embarazadas. La deteccion de
laVGy la atencion tras la VG no
son una actividad principal
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Politica

Examen
anual de
desempeiio
del plan
estratégico
nacional

Vision 2040

Directrices
para politicas
nacionalesy
estandares
de servicios
de DSSR

Objetivo de
la politica

(general)

Evalta el
progreso de la
implementacion
para el ano fiscal
(2011/2012).
Parte de buenas
practicas de
M&E.

Estrategias para
transformara
Uganda de un
pais de ingreso
bajo a un pais
competitivo de
ingreso mediano
alto en 30 afios.

Alcanzar el

nivel mas alto de
salud universal

a través del
desarrollo de po-
liticas, objetivos
y estrategias de
salud reproducti-
va apropiadas.

Enfoque de
la politica
relacionado
con las
mujeres

Apoya la
respuesta ala
VGy mejora la
planificacion
familiar.

Igualdad

de géneroy
empoderamien-
to de las mu-
jeres para una
transformacion

socioecondémica.

Incrementar la
cobertura de
los servicios y la
seguridad de la
salud reproduc-
tiva y mejorar
el acceso para
adolescentes.

Fortalezas

Sugiere la revisién de las metas nacionales

para incluir a embarazadas en TARV. Enfatiza la
importancia de capacitar a lideres comunitarios
(p. €., docentes) en asesoramiento y recomienda
incluir el VIH/sida y la VG en los cursos de aseso-
ramiento. Recomienda fortalecer la deteccién y
los vinculos en la atencién y apoyo relacionado
con la VG movilizando a las comunidades.
Declara que hay una necesidad insatisfecha de
PFyllama ala accion. La Accion estratégica 2.3.3
apunta a desarrollar la capacidad de prestadores
y empodera a las comunidades para que apoyen
a las personas que viven con el VIH en sus
decisiones de SSR.

Garantia de igualdad de hombres y mujeres ante
la ley. Compromiso de eliminar la mutilacion
genital femenina. Reconoce la alta fertilidad y
aspira a mantener a las mujeres en la escuela.

Proporciona detalles sobre componentes de SSR
y contiene directrices para politicas y estandares
de servicios, y define los grupos prioritarios.
Define la salud reproductiva en Uganda, la
capacitacién e implementacion, y fija objetivos,
metas, directrices para obtener consenti-
miento y monitoreoy evaluacién para la PFy
anticoncepcion. Pone énfasis en la importancia
de integrar el VIH y sida en los servicios de salud
reproductiva. Define estandares de servicios y
M&E para combatir la VG.

Debilidades

No propone monitoreo y evalua-
cién en términos de adherencia
a PTMI/retencion en la atencion,
actualmente solo los datos de
tratamiento son sobre el inicio o
no desagregados.

Poca discusion sobre mujeres no
embarazadas o en periodo de
lactancia.

Define la vision, pero no ofrece
politicas sélidas, estrategias

o metas para monitorear el
progreso. Declara que «se
haran esfuerzos para asegurar
politicas, programas y acciones
sensibles al género», pero no
comparte detalles. No discute
inversiones ni promocion de

la planificacién familiar para
abordar los problemas de la
fertilidad.

Publicado en 2001.

Muy buen marco.

Se podria fortalecer con una
revision.
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Politica

Plan
estratégico
del sector
salud Il

Politica
nacional de
poblacién y
transforma-
cion social
y desarrollo
sostenible

Objetivo de
la politica

(general)

Marco general
para el sector
salud.

Aspira a contri-
buira acelerarel
crecimiento eco-
némico y reducir
la pobreza.

Planificare
invertiren la
poblacién en
aumentoy abor-
dar los desafios
consecuentes.

Enfoque de
la politica
relacionado
con las
mujeres

Servicios de
salud reproduc-
tiva orientados
alajuventud
incluyen anti-
conceptivos,
control prenatal
y servicios
posnatales.

Disminuir los
embarazos

no deseados
(excluye a las
mujeres de las
actividades
econémicas
productivas y
sociales).

Fortalezas

Reconoce la necesidad de ofrecer servicios
orientados a la juventud para mejorar la salud
de las personas jovenes. Politicas/estrategias
clave: fortalecer la SSR desarrollando capacida-
des institucionales a nivel nacional, distrital y
comunitario para la salud reproductiva, ampliar
los servicios de SSR, fortalecer los servicios

de salud reproductiva adolescente. Sugiere
revisary actualizar el entorno de las politicas
actuales para promover la prestacion de SSR.
Varias politicas/objetivos para desarrollar la
capacidad del personal sanitario de atender la
VG, concienciar acerca de la VG y fortalecer el
monitoreo y evaluacion de la VG.

Reconoce la salud reproductiva como un derecho
humano basico. Declara que los servicios de
salud reproductiva actuales son insuficientes
e identifica un sistema de salud débil debido a
la escasez de recursos humanos para prestar
asistencia. Enumera el rol del gobierno en las
siguientes areas: incremento del nimero de
asistentes de parto competentes, CPN, planifi-
cacion familiar, salud reproductiva adolescente
y fortalecimiento de derivaciones/integracion.
Promover el vinculo entre los programas de
salud reproductiva y VIH/sida. Para reducir las
necesidades insatisfechas de PF, definir estra-
tegias para promover la seguridad de insumos
de salud reproductiva y el suministro de PF
asequible y accesible mediante la educaciény
promocion.

Debilidades

No menciona las normas

sociales, ni la discriminacion ni el
estigma en torno a la PF, ni la VG.

PRINCIPALES BARRERAS PARA EL ACCESO DE LAS MUJERES
AL TRATAMIENTO DEL VIH: UNA REVISION A ESCALA GLOBAL

119




120

4. ESTUDIO DE CASO EN

ZIMBABWE

4.1 Mujeres que viven con el VIH
en Zimbabwe: un panorama de la
epidemiologia y experiencia

Segun el informe de ONUSIDA The Gap Report, de
2014, Zimbabwe continla situandose entre los paises
con las tasas mas elevadas de infeccion por el VIH. El
pais soporta la tercera carga del VIH mas alta en el
Africa Meridional y tiene una de las tasas mas elevadas
de mortalidad prematura entre la poblacién adulta,
en gran medida causada por enfermedades relacio-
nadas con el VIH. Las ultimas estimaciones colocan la
prevalencia del VIH entre los adultos en un 14,7 %, lo
cual lleva el numero estimado de adultos mayores de
15 anos que viven con el VIH a 1,3 millones y, de estos,
un 63,4 % estan en TARV. Hay alrededor de 77.000
ninos y ninas menores de 15 afos que viven con el
VIH, y un 54,8 % de las mujeres estan en TARV.?37238 E|
informe también estima que las mujeres representan
un 62 % de los adultos que viven con el VIH en el pais.
Estudios recientes concluyeron que mas del 50 % de
las trabajadoras sexuales en Zimbabwe viven con el
VIH.#? En un estudio de 870 trabajadoras sexuales en
todo el pais, solo un 25 % con el virus confirmado me-
diante prueba de laboratorio accedian al tratamiento
antirretroviral.2*

En Zimbabwe, la violencia contra las mujeres es en-
démica. El primer estudio de linea de base completo
sobre la prevalencia de la violencia de pareja en el
pais*** revela que 2 de cada 3 mujeres zimbabuenses
han sufrido alguna forma de violencia de género
durante su vida. Una de cada cuatro mujeres refiere
una experiencia de violencia en los 12 meses previos
al estudio.
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El temor y la realidad de la violencia se agrava para
las mujeres que viven con el VIH, que también de-
ben lidiar con el estigma asociado con su estado?*
A pesar del alto nivel de concienciacién, el VIH y sida
continuan siendo objeto de un alto grado de estigma-
tizacién. A menudo se cree que las personas que viven
con el VIH han hecho algo malo. La discriminacion con
frecuencia se dirige tanto a ellas como a sus familias.
Muchas personas dudan en hacerse la prueba de de-
teccion por temor a la alienacién social y a perder a su
pareja o su trabajo. Quienes conocen su estado rara
vez lo hacen publico, sugiriendo que quizas no tengan
acceso a suficientes cuidados y apoyo.

Las mujeres que viven con el VIH, en particular las
embarazadas, aun representan aproximadamente la
mitad de todos los inicios de tratamiento. En algunos
contextos, conforman la mayoria de la poblacién en
tratamiento cuando los datos estan desagregados
por sexo. El lanzamiento de un extenso programa
de prevencion de la transmision vertical provoco un
aumento en la captacion. En 2010, Zimbabwe regis-
traba una tasa estimada del 30 % de transmisiones
maternoinfantiles durante la gestacién, trabajo de
partoy lactancia. En 2015, la tasa habia descendido al
6,7 %.>3 El cambio refleja la capacidad de las mujeres
de acceder a antirretrovirales y tomarlos en forma
responsable durante los periodos perinatal y prenatal,
pero ofrece menos informacién sobre las experiencias
de las mujeres como individuos, ya sea que estén em-
barazas o no.



4.2 Puntos destacados de la
literatura reciente

Zimbabwe ha sido testigo de una expansion masiva
de sus programas sobre transmision vertical a lo largo
de los ultimos afos y, en un plazo un poco mas largo,
una notable reduccién en la incidencia de nuevos
casos de VIH. A pesar de ambas tendencias, es escasa
la informacion en la literatura revisada por pares que
ponga en primer plano o por lo menos aborde de modo
tangencial las experiencias de las mujeres en toda su
diversidad, en lo que refiere a optar por iniciar el TARV
0 no. Tampoco hay informacion sobre las barreras
y los facilitadores para tomar estas decisiones y las
experiencias a largo plazo de las mujeres una vez que
estan recibiendo atencion o TARV. Esta ausencia es es-
pecialmente significativa dada la tendencia de iniciar
el TARV aun mas temprano de lo que se recomendaba
anteriormente (ofrecerlo junto con el diagndstico,
seguin las recomendaciones mas recientes de la OMS).

En este contexto, hay algunas instancias en las que las
experiencias de las mujeres zimbabuenses han sido
documentadas de modo que sugieren puntos criticos
de accion para el diseno de programas y la participa-
cion de la comunidad. Entre ellos:

+ Participacion y liderazgo de mujeres jovenes, a
través de la iniciativa SHAZ! Incluye a las que son
seronegativas y las jovenes que han contraido el
VIH por via perinatal.

+ La importancia del capital cultural, estructuras
de apoyo social existentes e iniciativas nuevas
de apoyo de pares, tales como los programas de
«madres mentoras» para mejorar la salud y el
bienestar general de individuos y comunidades, y
apoyar la adherencia una vez iniciado el TARV.

En la siguiente seccion destacamos algunos de los
estudios mas pertinentes.

Estudios seleccionados

El analisis de documentos especificos de Zimbabwe
ha identificado algunos estudios de importancia para
las experiencias de las mujeres con relacion al TARV.
Estos estudios se detallan mas abajo.

Skovdal y otros realizaron un estudio cualitativo que
exploro el impacto de la masculinidad y en particular
«la negacion masculina del VIH/sida» sobre la capa-
cidad de las mujeres de acceder y adherir al TARV.>>?
El estudio comprendi6 37 entrevistas individuales
y cinco grupos focales con un total de 53 hombres y
mujeres usuarios de farmacos antirretrovirales, y 25
proveedores de salud en las zonas rurales del este
de Zimbabwe. Las percepciones del VIH como una
amenaza a la virilidad y dignidad afloraron como un
componente basico de la dinamica de género en los
hogares, afectando la capacidad de las mujeres de
notificar su estado y tomar sus medicamentos (u
obtener «permiso» para tomar los farmacos). El es-
tudio recomendd que los programas de TARV tomen
en cuenta la naturaleza de género del hogar y de la
dinamica familiar a la hora de disefiar los servicios y
su prestacion.

Un estudio transversal realizado por McCoy y otros
examina la relacion entre la inseguridad alimentaria y
elusodeservicios enlacascadade la PTMI.2>3 El estudio
sugiere que la inseguridad alimentaria grave puede
impedir que las mujeres embarazadas y puérperas
reciban ciertos servicios, y puede influir en la proba-
bilidad de que los bebés contraigan el VIH durante el
embarazo, trabajo de parto o lactancia. Las autoras se-
nalan que esas relaciones necesitan ser confirmadas
por otros estudios de observacion. El hallazgo general
de que aproximadamente la mitad de las mujeres que
habian dado a luz recientemente habian reportado vi-
vir en hogares con inseguridad alimentaria moderada
o grave en el mes previo a la encuesta da lugar a una
fuerte recomendacion de integrar apoyo alimentario
en el contexto prenatal.

El efecto positivo de los programas de mentoria
inter pares se discutio en un proyecto que analizo la
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TABLA 7
Estado del VIH y el tratamiento en Zimbabwe***

Poblacion 15.602.751

INB per capita (USD) $9242%

Prevalencia

Total de personas que viven

con el VIH 1.420.604
Nifios/as (<15 anos de edad) 156.718
Adultos (> 15 afios de edad) 1.2623.887
Mujeres 748.451
Hombres 515.436
Total prevalencia VIH

(15 a 49 anos de edad) 15%
Nifos/as 2,37 %
Jovenes 5,1 %
Jovenes 5,9 %247
Hombres 3,8 %**
ADULTS

Mujeres 18 %
Hombres 12%

Prevalencia del VIH por poblacion clave

Hombres que tienen relaciones

16,8 %
sexuales con hombres
Trabajadoras sexuales 28,7 %
Personas que se inyectan drogas N/A

Nuevos casos de VIH 62.926

Tasa de incidencia 0,92 %

Cascada del tratamiento: trabajadoras sexuales

Poblacién total 85.949
Total PVV 24.667
Se hicieron prueba del VIH N/A
Diagnostico VIH positivo ~50 %
Iniciaron TARV ~30%
Reciben atencion ~30%
En TARV ~30%
Retenidas en TARV a los 12 meses N/A
Supresion viral a los 12 meses N/A
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Acceso al tratamiento

Nifos/as
Adultos

Embarazadas

55%
63,4 %
82 %250

Cascada del tratamiento

Total PVV 1.390.211
Se hicieron prueba del VIH 1.664.176
Diagnostico VIH positivo 175.568
Iniciaron TARV N/A
Reciben atencién N/A
En TARV 748.882
Retenidas en TARV a los 12 meses 85%
Supresion viral a los 12 meses 89,6 %

Poblacién total

Total PVV

Se hicieron prueba del VIH
Diagnostico VIH positivo
Iniciaron TARV

Recibe atencion

En TARV
Retenidas en TARV a los 12 meses

Supresion viral a los 12 meses

Cascada del tratamiento: embarazadas

412.120
N/A
173.916
13.624
24.573

N/A
N/A
N/A
N/A

Subsidios para el VIH (n.° de
subsidios; % total)

Financiacién relacionada con
asuntos de género

Fondo Mundial

$541.607.793%*
(3 subsidios; 60 %)

N/A




influencia de las madres que viven con el VIH cuando
ofrecen apoyo y asesoramiento a otras mujeres em-
barazas que viven con el VIH. El estudio concluyd que
la inscripcion en un programa de «madres a madres»
(M2M) aumentaba sustancialmente la adherencia de
las mujeres a los regimenes de PTMI*** y la retencion
en la atencién entre las seis y ocho semanas después
del parto. Sin embargo, la falta de notificacion al
esposo/pareja y el entorno comunitario (niveles de
estigma, disponibilidad de apoyo, etc.) afectaban la
probabilidad de que las mujeres optaran por partici-
par en el programa.

Un estudio reciente examind la incidencia de las
normas de género sobre las expectativas de com-
portamiento. El estudio investigd las actitudes de las
enfermeras zimbabuenses y el trato que dispensaban
a pacientes que buscan TARV, basandose en nociones
de qué es un «buen» o un «mal» paciente, y el efec-
to que tienen en la adherencia al TARV.?>> El estudio
explora la naturaleza de género de las expectativas
de comportamiento, sefialando que las normas cul-
turales sobre masculinidad pueden dificultar que los
hombres se ajusten a las expectativas de un buen
paciente. Las normas también impactan la capacidad
de hombres y mujeres de tener comportamientos es-
pecificos de género para «acceder a buenos cuidados
y asegurar la permanencia en el TARV».

4.3 Panorama de las politicas

Conforme se detalla en la Tabla 8, Zimbabwe ha
desarrollado varias politicas relativas a la atencién
y tratamiento del VIH. Entre las mas pertinentes se
encuentran: Directrices para la prueba y el asesora-
miento con relacion al VIH; Estrategia de salud sexual
y reproductiva adolescente; Plan estratégico nacional
de Zimbabwe sobre el sida; Estatuto del paciente; y
la Politica de Zimbabwe sobre el sida. Zimbabwe fue
uno de los primeros paises en adoptar la Opcién B+,
después de Malawi.

Recientemente, Zimbabwe revis6 su Plan estratégico
nacional 2016-2018. Este plan ha tomado medidas
adicionales para reconocer los grupos de poblaciones
clave afectadas, tales como trabajadores/as sexuales.

Recientemente tuvo lugar el lanzamiento de las direc-
trices de asesoramientoy prueba de deteccion del VIH,
un intento de hacerla mas accesible a una variedad de
grupos de poblacion con distintas barreras y facilita-
dores para acceder a dicha prueba. La Estrategia de
salud sexual y reproductiva adolescente culmind en
2015y se estan haciendo esfuerzos por finalizar la for-
mulacion de la nueva estrategia. Este enfoque apunta
a establecer centros adecuados para jovenes en todo
el pafs con la esperanza de que aumentara su acceso
a servicios integrales de salud sexual y reproductiva.
Ademas, ya se esta incrementando la capacitacion
para sensibilizar al personal sanitario con el fin de
asegurar que la prestacion de servicios esté libre de
estigma, sea equitativa y cubra las necesidades de la
juventud.

Sin embargo, el principal desafio en Zimbabwe es la
implementacion de estas directrices. El Ministerio de
Salud y Atencion Infantil esta realizando esfuerzos
para asegurar la implementacion de estas directrices
y llevar a cabo seguimientos de rutina. Para que la
implementacion de los servicios sea mas eficiente, el
Ministerio ha elaborado un manual operativo para la
prestacion de servicios. Aparte del enfoque necesario
en las trabajadoras sexuales, estas politicas no contie-
nen intervenciones claras y focalizadas que aborden
las necesidades singulares de toda la diversidad de
mujeres.

4.4 Generalidades de la
metodologia

La guia para el grupo focal de Zimbabwe fue desarro-
llada a partir de la guia para el «Dialogo Comunitario»
de la Fase 1 de este proyecto. Pangaea Zimbabwe AIDS
Trust trabajé con miembros del Grupo de Referencia
Global para afinar las areas de enfoque de la guia de
Zimbabwe. La guia fue compartida con ONU Mujeres
y colaboradores y luego presentada a la junta de re-
vision institucional local (el Consejo de Investigacion
médica de Zimbabwe) para su aprobacion. Una vez
autorizadas las guias de entrevista y los formularios
de consentimiento, se comenzo el trabajo de campo
en entornos urbanos en Harare y Chitungwiza. Las
participantes de los grupos focales fueron agrupadas
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en las siguientes cuatro categorias: 1) 16-20 afios; 2)
20-24 afos; 3) embarazo en el Gltimo afio, con parto
enlos Ultimos 12 meses; 4) embarazo en el Ultimo afio,
sin parto en los ultimos 12 meses. Se llevaron a cabo
16 discusiones de grupo, con 4 discusiones por criterio
y entrevistas personales adicionales con informantes
clave para enriquecer los hallazgos y profundizar en
temas especificos.

4.5 Hallazgos de los grupos
focales

Esta seccion presenta hallazgos del estudio de caso de
Zimbabwe conforme a los niveles micro, mesoy macro,
aunque reconocemos que en la mayoria de los casos
estos factores trascienden los niveles y se superponen
afectando la vida de las mujeres y ninas. Los hallazgos
se organizaron de modo que el nivel micro aborda
los factores individuales, del hogar y comunitarios;
el nivel meso incluye factores de la disponibilidad y
prestacion de los servicios de salud; y el nivel macro
contiene politicas nacionales e instituciones.

Cuestiones a nivel micro

La notificacion continta siendo una de las barreras
principales para la adherencia y es aplicable tanto a
adultos como a jovenes. Para las jovenes entrevista-
das, los problemas de la notificacion se dividian en dos
categorias: problemas relacionados con la divulgacién
involuntaria y los relacionados con la divulgacion vo-
luntaria. El temor a la divulgacién involuntaria, o sin
el consentimiento de la paciente, constituye una gran
barrera que impide que las personas inicien o perma-
nezcan en el tratamiento antirretroviral. Las mujeres
jovenes identificaron las siguientes restricciones para
la adherencia al TARV relacionadas con la confidencia-
lidady la divulgacion involuntaria.

Prdcticas de registro del establecimiento sanitario que
violan la confidencialidad: en los establecimientos
de salud publicos, las personas que viven con el VIH
reciben una carpeta verde que contiene su historia
médica. Esta carpeta es de diferente color que la
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que reciben las personas que solicitan servicios de
salud no relacionados con el VIH. Alrededor del 36 %
(43/118) de las jovenes entrevistadas sefalaron que
el sistema de carpetas verdes es estigmatizador y no
protege la confidencialidad de las pacientes.

«Imagina que tu novio pase por la clinica y te
vea con una carpeta verde. Esa relacion ter-
mina automaticamente. No habra manera de
que le hagas creer lo contrario —que no vives
con el VIH—».

(GF en Zimbabwe)

La falta de recursos desafia la capacidad de mantener la
confidencialidad: puede provocar la divulgacion involun-
taria del estado seropositivo. Unas 10 de las 118 jovenes
entrevistadas recurrieron a pedirle dinero a su novio
para el transporte a la clinica y tuvieron que revelar la
razon por la cual necesitaban dinero periédicamente.
Seglin manifesté una joven: «Al principio él (novio)
simplemente te dard el dinero para transporte, pero con
el tiempo te prequntard por qué siempre necesitas dinero
para ir al centro de la ciudad. ;Qué necesitas en el centro
de la ciudad que no puedes consequir en el barrio?» Las
jovenes identificaron la ubicacién de las clinicas como
otra barrera (véanse los hallazgos a nivel meso para mas
informacion).

Falta de asesoramiento comunitario e individual sobre la
notificacion para mujeres jévenes que contrajeron el VIH
por transmision perinatal: en el caso de algunas jévenes,
su estado con relacién al VIH era conocido en el barrio
donde crecieron. Una mujer explico:

«Escuchas a la gente hablar de ti diciendo, esta
es la que crecio enferma, mira como crecio».

(GF en Zimbabwe)




Las jovenes también identificaron las siguientes ba-
rreras para la divulgacion voluntaria:

Estructuras de apoyo inadecuadas en la comunidad:
una vez mas, las jévenes reportaron estructuras de
apoyo limitadas en su comunidad. Las participantes
afirmaron que cuando alguien es diagnosticado con
el VIH con frecuencia ni su familia ni la comunidad
estan preparadas para aceptar completamente a esa
persona.

«Cuando me hice la prueba del VIH, fui con mi
esposo, que volvid a casa y les contd a todos
que yo vivia con el VIH. Entonces me echaron
de la casa porque la familia de mi marido tenia
miedo de que yo los contagiara con el VIH. Mi
esposo también dijo que no queria morir».

(GF en Zimbabwe)

«Es un trago amargo, pero no hay nada que
puedas hacer para evitar que hagan esos
comentarios».

(GF en Zimbabwe)

Ausencia de elementos de apoyo en las politicas y
programas dirigidos a la familia: en Zimbabwe es
obligatorio que todas las embarazadas que reciben
atencion prenatal en un establecimiento de salud
publico se hagan la prueba de deteccion del VIH.
Cuando una mujer embarazada recibe un diagnds-
tico positivo, se le comienza a administrar el TARV
inmediatamente, independientemente de su re-
cuento de CD4. Sin embargo, la prueba obligatoria
puede ser prohibitiva y genera tensién en la familia.
En algunas comunidades, se dice que las jovenes
contraen matrimonio sin notificar su estado sero-
positivo y quedan embarazadas. Eventualmente,
cuando se hacen la prueba del VIH durante el CPN,
actuan sorprendidas. Una mujer que se hace la
prueba sola sin su pareja, y €l nunca se ha hecho
la prueba, puede ser acusada de haber contraido el
VIH de otra persona. Si hubiera pruebas de rutina

para familias y parejas, las mujeres no pasarian por
esa situacion. También se plantearon varios proble-
mas que afectaban el acceso al tratamiento, pero
que no eran especificos de la prueba voluntaria e
involuntaria.

Efectos secundarios de los medicamentos como
barrera para permanecer en tratamiento: 60 de las
118 jovenes reportaron que dejaron de tomar los
medicamentos a causa de algunos de los efectos
secundarios, lo que los convierte en una barrera para
la adherencia. Los efectos secundarios incluian irri-
tacion de la piel, decoloracion de los ojos, aumento
de peso y otros. Por ejemplo, una joven relato que le
pusieron el apodo «masamba» (hojas de té) debido a
las erupciones cutaneas que se extendian por todo
su rostro.

Algunas jovenes que tuvieron reacciones adversas a
los ARV discutieron no solo los efectos secundarios,
sino también las reacciones sociales a aquellas que
eran mas visibles.

«Cuando estaba tomando Stalanev tenia dolo-
res de cabeza y llagas en la boca persistentes.
Me salieron verrugas en las manos y hasta el
dia de hoy algunas personas no quieren darme
la mano porque las verrugas no han desapare-
cido a pesar de haber cambiado de régimen».

«A mi también me produjo una reaccion el
Stalanev. Tuve alteraciones de los depdsitos de
grasa corporal. Entonces empecé a dejar de to-
mar los medicamentos, y luego me cambiaron
a Tenolum N».

«Los ojos se me pusieron amarillos cuando me
cambiaron a [tratamiento de] segunda linea.
Entonces empecé a dejarlos otra vez porque
la gente me preguntaba por qué tenia los ojos
amarillos».

«Dejé de tomar Tenolum N porque se me em-
pezaron aver lasvenas en las piernas. Entonces
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me cambiaron a [tratamiento de] segunda
linea»

(GF en Zimbabwe)

Cuestiones a nivel meso

Incapacidad de proteger la privacidad en las clinicas
accesibles: |a ubicacion y visibilidad de los servicios
son componentes cruciales del acceso a la atencion

y tratamiento para mujeres jovenes que viven con

el VIH. Alrededor del 64 % (76/118) de las jévenes
entrevistadas destacaron que las clinicas publicas
estan ubicadas cerca de sus barrios y ofrecen poca
privacidad. Aunque la ubicacion de las clinicas ha sido
pensada para que sean mas accesibles y estén mas
cerca de las comunidades con el fin de evitar largos
viajes, inadvertidamente afecta la privacidad que se
debe ofrecer a las pacientes que buscan tratamiento
en |os establecimientos de salud cercanos. Las
jévenes expresaron gran preocupacion por la falta

de privacidad cuando acuden a clinicas muy visibles
para todo el vecindario, especialmente si deben hacer
largas filas fuera del establecimiento para acceder a
los servicios.

«Un dia, mientras recogia mis ARV, vi a alguien
de nuestro vecindario. Me preguntaron de
quién eran esos ARV y respondi que eran los de
mi prima. Después de ese incidente, la joven de
mi vecindario le decia a la gente que me habia
visto recogiendo mis ARV en la clinica».

(GF en Zimbabwe)

Las jovenes también mencionaron que las clinicas
privadas, o las dirigidas por ONG, suelen estar ubicadas
fuera de los barrios y a veces incluso estan dentro de
centros comerciales donde las jovenes pueden acceder
a los servicios discretamente. Aunque las distancias
de viaje son mayores, la privacidad que ofrecen era un
atractivo y algunas clinicas dirigidas por ONG también
ofrecen subsidio de transporte.
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«Las clinicas dirigidas por ONG ofrecen privaci-
dad, simplemente entras y sales y nadie sabra
qué servicios utilizaste»

(GF en Zimbabwe)

Largas esperas en los establecimientos ptiblicos: debido
a la gran demanda de servicios, las participantes rela-
taron que se esperaba que llegaran al establecimiento
de salud a las ocho de la manana. El gran volumen de
personas que buscan ser atendidas con frecuencia
implica que no saldran de la clinica hasta la hora del
almuerzo. El tiempo que insume resulta sumamente
pesado para las mujeres que viven con el VIH. Ademas
de estudiar, trabajar u ocuparse de las tareas del ho-
gar, esta exigencia adicional de su tiempo se convertia
en un impedimento para acceder a los ARV.

Como lo confirmo una joven participante: «En nuestra
clinica publica esperas largas horas para recibir tus me-
dicamentos. Te dicen que estés en la clinica a las ocho
y normalmente terminas cerca de la una de la tarde».

Esta experiencia difiere de las clinicas privadas o diri-
gidas por ONG, que normalmente atienden con cita
y el tiempo de espera para ver a un profesional de la
salud es mas corto.

«Cuando estaba en la clinica publica, el perso-
nal solia gritarme cuando llegaba para pedir
una consulta sin programar o faltaba a una
cita. Le expliqué al doctor que como aun es-
toy estudiando, a veces no puedo asistir a las
consultas programadas y al final el doctor me
transfirio a una clinica privada».

(GF en Zimbabwe)

La mayoria de las jovenes entrevistadas pensaban que
las clinicas privadas o de ONG ofrecian mas privacidad,
y loapreciaban. Las 118 jovenes preferian acceder a esos
servicios, aunque a veces tuvieran que pagar. Aunque los
costos de las clinicas dirigidas por ONG son minimos,



para muchas el desembolso que deben hacer es inac-
cesible. En consecuencia, estas clinicas no suelen estar
llenas de gente.

Actitudes negativas de los profesionales sanitarios: 55
delas 118 jovenes entrevistadas reportaron que el perso-
nal sanitario no es amable con la juventud ni sensible a
sus necesidades. Esta actitud impide que las jévenes (que
estan en transicién de la atencién pediétrica) quieran
acceder a los servicios. De las 118 jovenes, 75 estuvieron
de acuerdo que algunas enfermeras hacian comentarios
tales como, «las jovenes son demasiado promiscuas».
Las entrevistadas también reportaron violaciones de
la privacidad. Por ejemplo, algunas enfermeras salian a
donde estan todos los pacientes esperando y gritaban:
«Los que estan para recoger ARV, vayan a esa puerta». Por
cierto, las actitudes implicitas en las acciones del perso-
nal sanitarioactian comofreno para el acceso a servicios
asistenciales. Como lo dijo claramente una joven:

«Aveces no voy a la clinica por la actitud nega-
tiva del personal sanitario»

(GF en Zimbabwe)

Algunas enfermeras instruyen a adultos y jovenes que
hagan la misma fila en los de salud. Esto puede plantear
un desafio cuando los adultos le preguntan a las jovenes
como contrajeron el VIH; las hacen sentir incomodas y
no quieren volver al establecimiento.

«Las enfermeras nos tratan como adultos, es-
peran que hagamos la fila con adultos que nos
preguntan como contrajimos el VIH».

(GF en Zimbabwe)

Falta de servicios de salud y de prueba de deteccion
adecuados para jovenes: |as jovenes mencionaron
sentirse incdmodas cuando acuden a los centros

de prueba de deteccion y asesoramiento en ma-
teria de VIH. No se sentian bien recibidas en esos
establecimientos en los cuales la mayoria de los pa-
cientes son adultos que solicitan servicios de prueba
y asesoramiento. Las jovenes también describieron
falta de conciencia sobre la posibilidad de que ha-
yan adquirido el VIH por via perinatal; los adultos
en estos entornos asumian que toda persona que
vive con el VIH habia contraido el virus por contacto
sexual u otras conductas de riesgo. Las participantes
reportaron que esta experiencia las hacia evitar los
establecimientos de salud, aunque algunas habian
sido infectadas antes de nacer. Pareceria que algunos
adultos no entienden que una joven pudo haber naci-
do con el virus y vivir hasta la adultez sin tratamiento
para el VIH. Las participantes creian que hay una
percepcion que las jovenes que acceden a servicios
de prueba y asesoramiento son promiscuas. Es inte-
resante que esto no representaba tanto problema
para las jovenes menores de 16 afios que requieren
consentimiento parental para acceder a los servicios.
El requisito de compafia parental, combinado con la
ubicacion de los servicios en entornos pediatricos,
sugiere que las niflas menores de 16 afios no son
objeto de tanto escrutinio publico.

La divulgacion involuntaria vinculada al empaque del
TARV: en Zimbabwe, los ARV que llegan a las clinicas
son distribuidos en su empaque original. Este empa-
que difiere dependiendo del regimen de tratamiento
—puede venir en cajas o en frascos de plastico—. En
este proyecto, las mujeres mayores eran menos pro-
pensas a cuestionar el empaque de los ARV, pero era
motivo de preocupacion para la mayoria de las jove-
nes entrevistadas por estar asociado a la divulgacion
forzosay el estigma.

Dependiendo de |la adherencia de cada personay el
nivel de monitoreo necesario, reciben ARV para uno o
dos meses, mientras que quienes tienen anteceden-
tes de buena adherencia reciben un abastecimiento
para tres meses. Las jovenes cuestionaron el empa-
que que también describieron como abultadoy dificil
de transportar cuando iban a buscarlos. El tamano
del paquete y el ruido que hacian los medicamentos
en sus bolsos inquietaba a muchas jovenes.
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«Cuando voy a buscar mis medicamentos,
pongo cara de pocos amigos para ahuyentar
a cualquiera que quiera hablarme, no sea que
pregunten: “;Qué hay en esa mochilatan gran-
de que llevas?, jqué nos trajiste de la ciudad?,
ipuedo ayudarte con la mochila?, porque pa-
rece pesada”. Solo hablo con gente después de
que llego a casa y guardo mis medicamentos».

(GF en Zimbabwe)

Alrededor de 80 mujeres jovenes idearon formas de
hacer el paquete mas pequeno, deshaciéndose de las
cajas mientras aun estaban en la clinica y enrollando
las pastillas en algodén: «Cuando le quitas el empa-
que abultado, nadie se da cuenta de que llevas tantas
pastillas».

Cincuenta y dos de las jovenes comentaron que algu-
nas clinicas exigen la devolucion del frasco de plastico
original de las pastillas cuando regresan a reponerlas.
Esos frascos hacen ruido cuando estan llenos y algu-
nas jovenes reportaron que les preguntaron acerca del
contenido de sus bolsos. Las jovenes se sentian pro-
fundamente incdmodas porque no podian responder
a la pregunta con la verdad ya que no querian revelar
el contenido de sus bolsos. Treinta y cuatro participan-
tes reportaron haber negado el ruido proveniente de
sus bolsos, mientras que 21 de ellas ignoraron, apesa-
dumbradas, la pregunta.

Una joven relaté que, después de retirar sus pastillas,
se encontrd con su novio que le ofreci6 cargar con su
mochila. Ya en casa del novio, a este le dio curiosidad
por saber qué habia en la mochila y cuando la abrio
la joven reacciond gritando: «No me gusta que nadie
abra mi bolso; ;quién te dio permiso para hacerlo?» y
salio furiosa de la casa. Asi eludio la divulgacion invo-
luntaria, pero, al igual que la mayoria de las jovenes
entrevistadas, se sentia intranquila llevando sus me-
dicamentos en la bolsa.
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Ausencia de un modelo de servicios para apoyar la
transicion de las clinicas pediatricas a las de adultos:
de las 118 jovenes entrevistadas, 48 iniciaron el TARV
entre los 5y 10 anos de edad. Manifestaron que se
sintieron a gusto con la experiencia de acceder al tra-
tamiento, atencion y apoyo en las clinicas pediatricas,
donde todos los ninos y ninas menores de 18 anos son
controlados por profesionales de la salud.

Las jovenes observaron que las clinicas pediatricas
ofrecen servicios personalizados y prestan atencion
a las preocupaciones individuales, a diferencia de las
clinicas para adultos. Las clinicas pediatricas también
cuentan con grupos de apoyo donde se explica el VIH
y la adherencia de manera simple y Itdica para que ni-
fiosy nifas comprendan qué les pasa a sus cuerpos. El
personal facilitador trata de hacer que la experiencia
sea amena para las personas jovenes. A los 18 anos
de edad, se requiere que los/las pacientes pasen a
clinicas para adultos.

La transicion de la clinica pediatrica a la adulta fue
descrita por las entrevistadas como una experiencia
que cambia la vida y asusta. Es una época en la que
muchas jovenes comienzan a tener problemas con la
adherencia, y algunas no regresan a reabastecer sus
recetas mensuales de ARV. Una joven recuerda su pri-
mera visita a la clinica de adultos donde un hombre
mayor le pregunté: «;Qué te trae por aqui jovencita?
¢Vienes a buscar medicamentos para tu mamd?» Una
joven record6 asistir a un grupo de apoyo para adul-
tos y molestarse por el contenido de la discusién. Por
ejemplo, un hombre dijo: «No me sorprendo de vivir
con el VIH. En realidad, me lo merezco. He dormido con
todo tipo de mujeres, nadie puede decirme nada que
Yo no sepa sobre las mujeres. He estado con mujeres
de todas las formas y tamanos y por eso estoy feliz con
mi VIH». La joven qued¢ devastada al escuchar esoy
sintié que el grupo de apoyo no era para ella, ya que no
se podia identificar con lo que se discutia. No regreso a
las siguientes sesiones.

Ausencia de pruebas de control asequibles o
gratuitas: alrededor de 60 de las 118 jovenes que ac-
cedian a la atencion y tratamiento en clinicas privadas



reportaron recibir todos los servicios relacionados con
el VIH sin costo, y se les proporcionaba transporte de
ida y vuelta a aquellas que necesitaban asistencia. A
las jovenes que accedian a la atencion y tratamiento
en clinicas privadas también se les hacia un recuento
de CD4 cada seis meses. Unas 60 de las 118 jovenes
entrevistadas parecian satisfechas con los servicios
ofrecidos en las clinicas privadas, estaban agradecidas
por no tener que pagar y apreciaban la asistencia para
el transporte.

En cambio, las mujeres jovenes que accedian a la aten-
cion y el tratamiento del VIH en los centros de salud
publicos informaron que tenian dificultades para
acceder a las pruebas de recuento de CD4 debido al
costo y a los problemas de capacidad de los centros.
Por ejemplo, las clinicas solo pueden hacer un deter-
minado numero de pruebas al dia. Si se completa la
cuota diaria de pruebas, se les dice a las personas que
regresen al dia siguiente. Una joven relato: «Nunca me
hicieron un recuento de CD4 en mi clinica local, siempre
me refieren a otro lado. Para mi, el New Start Centre es
el mejor, pero tienes que llegar temprano. Solo cobran
USD 1 por un recuento de CD4, y luego llevo los resul-
tados a mi clinica». La prueba de carga viral no esta
disponible en los establecimientos de salud publicos.

Las radiografias de torax estan disponibles en todos
los hospitales centrales a un costo de USD 20 por pla-
ca. Las pruebas son tercerizadas y se ofrecen a través
de una empresa externa ubicada dentro del hospital
central. Una joven dijo: «Aunque las radiografias de
torax estdn disponibles en el Hospital Central y nor-
malmente no hay fila, el costo es prohibitivo. Una vez
necesitaba una radiografia de tdrax y no pude conse-
quir los USD 20 para pagarla. Por eso, puedo decir que
el servicio estd disponible y, a la vez, no lo estd porque
no accedemos a él».

Falta de comunicacion e informacién adecuada por
parte del personal sanitario: de las 118 jévenes en-
trevistadas, 55 reportaron que cuando el personal
sanitario les receta ARV o les hace cualquier prueba,
como un hemograma completo, no les ofrece ninguna
explicacion. Lo mismo sucede cuando la paciente esta
embarazada. El personal sanitario les administra a las

pacientes una pastilla al principio del trabajo de parto
y solo les dicen que es para proteger al bebé contra la
infeccion por el VIH. El consenso entre las jovenes era
que les dicen qué hacer sin una explicacion adecuada.
Incluso algunos profesionales de la salud tienen acti-
tudes negativas hacia las jovenes VIH positivas. Esta
situacion hace que algunas pacientes no sean cons-
cientes de las posibles consecuencias de no seguir el
tratamiento.

Cuestiones a nivel macro

Informacion deficiente y poca coherencia en lo que res-
pecta a la programacion de la PTMI, incluida la Opcion
B+: esta ultima fue introducida en Zimbabwe en fe-
brero de 2012; al principio en unas pocas localidades
y eventualmente en todas las localidades que ofrecian
el TARV. Las 30 jovenes que estaban embarazadas en
el ultimo ano tuvieron respuestas mixtas y despa-
rejas en relacion con los regimenes de tratamiento
ofrecidos durante la gestacion, el trabajo de parto y el
parto. Algunas reportaron haber recibido nevirapina al
principio del trabajo de parto, otras no. Algunas dije-
ron que a sus bebés les administraron nevirapina dos
semanas después del nacimiento, mientras que otras
senalaron que sus bebés recibieron el medicamento
seis semanas después del nacimiento. Estos relatos
sugieren que la Opcion B+ era ofrecida de modo irre-
gularylas mujeres rara vez recibian informacion sobre
las opciones para prevenir la transmision ulterior.

«No estaba segura de por qué me inyectaban.
Tenia que preguntar a la enfermera y solo me
decian que la inyeccion era para proteger al
bebé contra el VIH».

(GF en Zimbabwe)

Las jovenes (30 de 118) estaban contentas de proteger
a sus bebés contra el VIH, pero querian saber qué es-
perar a continuacion.
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Prueba de deteccion obligatoria e inicio del TARV: como
se discutio con respecto al nivel meso, en Zimbabwe es
obligatorio que a todas las mujeres embarazadas que
acuden a CPN en establecimientos de salud publicos
les administren la prueba del VIH. La politica establece
que todas las mujeres con resultado de VIH positivo
deben iniciar el TARV. Algunas jévenes manifestaron
haber contraido matrimonio sin notificar su estado
a sus esposos. Saber que se requiere una prueba de
deteccion del VIH puede angustiar a las jévenes, des-
alentarlas de someterse a la prueba y motivarlas a
fingir que no conocian su estado, desgastando asi la
confianza en la pareja.

Penalizacion de la transmision ulterior: en Zimbabwe,
infectar conscientemente a alguien con el VIH es un
delito. Asi lo establece la Constitucion en su Seccion
79y se ha comprobado que es un desincentivo para
someterse a la prueba de deteccién del VIH.

4.6 Recomendaciones

+ Esfuerzo nacional para abordar sistematicamente
los problemas de confidencialidad y privacidad
en los establecimientos de salud; posiblemente
integrados a las auditorias del sistema de moni-
toreo para mejorar los establecimientos u otras
iniciativas en marcha para la recoleccion de datos.

« Capacitacion de trabajadores/as de la salud
para mejorar la prestacion de servicios de salud
adecuados para la juventud.

- Establecimiento de clinicas para adolescentes,
donde las personas jovenes que vienen de pedia-
tria puedan acceder a servicios de salud y tengan
privacidad.

+ Expansion de los programas de educacion
terapéutica y apoyo de pares ofrecidos como
parte de la programacion de CPN, Opcion B+, e
inmediatamente después del parto.
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« Supervision del Ministerio de Salud para asegurar
coherencia en la implementacion de la Opcion B+
en algunos establecimientos de salud.



TABLA 8

Mapeo de politicas en Zimbabwe?*¢

Politica

Directrices
de APV

Estrategia
de SSR
adoles-
cente

Objetivo de la politica
(general)

Las directrices especifican quién
puede acceder a servicios de
asesoramiento y prueba del VIH

sin consentimiento parental. En
circunstancias en las que se requiere
consentimiento parental pero no se
puede obtener, las directrices indican
alternativas viables.

La estrategia define qué es un/a ado-
lescente y sus diferentes categorias.
Prosigue con un detalle de los
servicios de salud a los que pueden
acceder los/las adolescentes.

Enfoque de

la politica
relacionado con
las mujeres

Las directrices tam-
bién se centran en
menores maduros,
adolescentes por
debajo de la edad
estipulada pero
que han asumido
responsabilidades
de adultos.
Estos/as «menores
maduros/as»

no requieren de
consentimiento
parental para
utilizar servicios de
asesoramientoy
prueba del VIH.

La estrategia
reconoce que

las adolescentes
requeriran algunos
servicios de SSR
que los varones no
necesitan.

Por lo tanto, especi-
fica grupos etarios
de mujeres para
ciertos servicios.

Fortalezas

La politica confiere
a prestadores de
salud el poder

de «actuaren el
mejor interés del
nino o nifa» en

lo que refiere a
asesoramientoy
prueba del VIH.

Subraya la
importancia de es-
tablecer servicios
adecuados para
adolescentes a fin
de que accedan a
ellos libremente y
sin intimidacion.

Debilidades

En algunos casos la implementacion de la
politica esta rezagada.

La estrategia actual culminé en 2015 y
aun se esta desarrollando una nueva.

La principal critica que se hace a la estra-
tegia es que se concentra en la provision
de servicios adecuados para la juventud,
pero es débil en términos de desarrollar
estrategias que apoyen conductas de
busqueda de atencion de la salud entre la
juventud.
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Politica

Plan
estratégico
nacional
sobre el
sida

Estatuto
del
paciente

Politica de
Zimbabwe
sobre el
sida

Objetivo de la politica
(general)

1) Proporcionar un marco
estratégico que guiara e informara
la planificacién, coordinacion,
implementacion, monitoreo
y evaluacion de la respuesta nacio-
nal al VIH y sida, multisectorial y
descentralizada, con el objetivo
de lograr cero infecciones nuevas,
cero discriminacion y cero muer-
tes relacionadas con el sida.

2) Articular las prioridades,
resultados y metas nacionales con
los que deben contribuir todas las
partes interesadas y socios.

3) Proporcionar la base para conso-
lidar alianzas y colaboraciones
estratégicas, especialmente con
organizaciones de la sociedad civil,
el sector publicoy el privado, y
socios en el desarrollo.

4) Establecer las bases para que
Zimbabwe consolide esfuerzos
para desarrollar mecanismos
sostenibles de financiacién de la
respuesta al VIH y sida.

Define los derechos de los/las
pacientes de acceder a servicios de
salud independientemente de sus
circunstancias individuales.

Menciona un enfoque multisectorial
para manejar el VIH y sida coordi-
nado por el consejo nacional contra
el sida.

Enfoque de

la politica
relacionado con
las mujeres

Incidencia del VIH
reducida de un
0,85 % en adultos
aun 0,435 % para
2015.

Mortalidad rela-
cionada con el VIH
y sida reducida en
un 38 %, de 71.299
adultos en 2010

y 13.393 nifias/os
en 2009 a 44.205
adultosy 8.304
nifas/os en 2015.

La respuesta
nacional al VIHy
sida es coordinada y
gestionada de modo
eficaz.

Se concentra en los
derechos de todos
los seres humanos
de acceder a
servicios de salud,
ya sea que puedan
pagar o no.

Los esfuerzos de la

politica son inclusi-
vos y no especifican
ninguna estrategia
para mujeres.

Fortalezas

La estrategia ha
identificado a

las trabajadoras
sexuales como
una poblacion
clave principal que
necesita acceso a
servicios.

La politica esta-
blece claramente
que no se le debe
negar a nadie el
acceso a servicios
de salud.

La politica mencio-
na la movilizacién
de recursos a
través de todos

los sectores y el
gobierno para
tratar de combatir
el VIH y sida.

Debilidades

La estrategia actual culminé en 2015y ha
allanado el camino para el Plan estraté-
gico nacional 2016-2018 que orientara el
trabajo en los préximos afos.

Esta estrategia adolece de las siguientes
debilidades:

+ Implementacién inadecuada de las
intervenciones centradas en poblaciones
clave.

Aunque Zimbabwe tiene una estrategia
y un programa nacional de BCCC, la
implementacion sigue siendo fragmen-
tada, con una cobertura e intensidad
inadecuadas.

Cobertura, intensidad y duracion
insuficientes de las intervenciones
centradas en la juventud, especialmente
para quienes no asisten a la escuela.

El estigmay la discriminacién no

se abordan adecuadamente en el
Programa nacional de comportamiento
y comunicacion.

La educacion impartida en VIH basada
en la preparacién practica para la vida es
insuficiente y de poca calidad.
Cobertura inadecuada de la educacion
enVIHy sida impartida en el lugar de
trabajo.

Publicado en 1996, el estatuto ya tiene 20
afos y debe ser revisado.

Es una politica de 1999 y nunca ha sido
revisada a pesar de la evolucién del VIH a
lo largo del tiempo.
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CONCLUSIONES

Repuesta al sida mejorada y
margen para seguir mejorando

Esta revision extensa presenta las realidades de las
mujeres y ninas que viven con el VIH en el mundo, y las
amplifica. Mediante un analisis cualitativo confirma lo
que sugieren las cifras epidemiologicas y los datos de
los programas de tratamiento: si bien la respuesta al
VIH ha mejorado en los dos Ultimos decenios y el ac-
ceso ha aumentado, aun queda mucho por hacer. Este
trabajo implica un enfoque propositivo, bien financiado,
basado en los derechos humanos, con perspectiva de
género y verdaderamente intersectorial para satisfacer
plenamente las necesidades de las mujeres que viven
con el VIH. El enfoque debe incluir, pero no limitarse a
las necesidades y deseos de las mujeres en relacion con
las decisiones informadas sobre el inicio, la continuacion
y la adherencia al tratamiento antirretroviral.

Cantidad y calidad; tratamiento y
atencion

Como sugiere la revision bibliografica en la Fase 1 del
informe, se estd ampliando el tratamiento del VIH
como politica mundial. Los datos muestran que mas
mujeres que hombres acceden al tratamiento en todo
el mundo, en parte como resultado de la administra-
cion de antirretrovirales a mujeres embarazadas. El
énfasis en el inicio de la Opcién B+ durante el embarazo
significa que las mujeres que viven con el VIH se enfren-
tan a un tratamiento por plazos cada vez mas largos.
Sin embargo, la literatura sobre acceso al tratamiento
se ha concentrado en el numero de personas VIH po-
sitivas que reciben tratamiento, en lugar de la calidad
de la atencién o la retencion en la atencién. Ademas,
las palabras «tratamiento» y «atencién» a menudo se
utilizan indistintamente, encubriendo la diferencia en
significado.

Asimismo, la prestacion de servicios se ha centra-
do exclusivamente en el inicio del tratamiento en
lugar del inicio de la atencion, y tanto el inicio del
tratamiento como el de la atencién y el apoyo para la
adherencia se plantean como componentes opcionales
de esa atencion. De hecho, mucho de lo que se sabe
sobre adherencia al tratamiento y retencién en la aten-
cion durante el embarazo y posparto, en paises donde
se implementa la Opcion B+, sugiere que pueden pre-
sentarse grandes desafios para apoyar a las mujeres a
iniciar y permanecer en el TARV a través de programas
de «prueba y ofrecimiento» o «prueba y tratamiento»,
que ya se estan aplicando en todo el mundo.

Barreras de acceso

Diversidad de mujeres;

diversidad de necesidades sin cubrir

La evidencia que surge de esta revision demuestra que
persisten barreras importantes para las mujeres que
desean acceder y beneficiarse de la atencion y trata-
miento, incluidas barreras singulares para las mujeres
de poblaciones clave. La necesidad de llegar a las mu-
jeres de poblaciones clave es una realidad urgente que
no podemos continuar ignorando. Por tanto, es vital
investigar rigurosamente las barreras socioculturales
y econémicas para asegurar que las mujeres —en par-
ticular las marginadas— obtengan resultados fisicos,
psicologicos y sexuales positivos y a largo plazo con la
aplicacion de politicas globales

Violaciones de los derechos humanos

Los hallazgos de esta revision de la investigacion cua-
litativa, disenada, dirigida y gestionada por mujeres
que viven con el VIH, senalan contundentemente que
las violaciones de los derechos humanos —en la forma
de desigualdad de género, y desafios culturales y eco-
némicos— plantean grandes barreras a las opciones
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de las mujeres en materia de acceso y adherencia a los
servicios de atencion y tratamiento del VIH.

Roles de género en la toma de decisiones

La decision de las mujeres sobre la notificacion esta
fuertemente influenciada por los roles de género y la
violencia de género, incluido el miedo a las reacciones
negativas, el abandono y el maltrato. A su vez, esto
limita su capacidad de acceder a la atencion y tomar
unadecisién informaday voluntaria acerca dessiiniciar
el tratamiento, cuando hacerlo y por cuanto tiempo.

Barreras en miultiples niveles

Estas barreras abarcan multiples niveles, sin embargo,
los programas y las politicas a menudo omiten con-
ceptualizar una respuesta transversal. Los costos que
significa para las mujeres superar los obstaculos a
nivel del hogary la comunidad estan exacerbados por
las actitudes discriminatorias del personal sanitario
y las deficiencias de los sistemas de salud, incluidos
escasos suministros para el tratamiento, falta de ase-
soramiento y largas esperas en entornos que distan
de ser optimos y que no respetan la privacidad ni la
confidencialidad. Los problemas relacionados con la
salud, como los efectos secundarios, tener que tomar
ARV sin alimentos, y el temor a la violencia de género
silas ven tomando los ARV también plantean desafios
para las mujeres VIH positivas. Estas preocupaciones
son factores clave a la hora de tomar decisiones sobre
buscar atencién, cuando hacerlo y por cuanto tiempo.
Ademas, las mujeres necesitan tener suficiente tiem-
po con el personal sanitario para plantear sus dudasy
que las tomen en serio. Las mujeres que viven con el
VIH requieren de toda la informaciéon necesaria para
tomar decisiones informadas sobre su participacion,
el régimen de tratamiento mas apropiado, asi como
su duracion.

Lagunas en la literatura, directrices y practica

Sigue habiendo una gran falta de comprension de
estas nociones y un escaso reconocimiento de su
importancia en el desarrollo de politicas, directrices
o practicas. Ciertamente, hay muchos estudios publi-
cados en revistas arbitradas por pares sobre el acceso
a la atencion y tratamiento, adherencia y resultados
de la salud. Sin embargo, nuestra revision bibliogra-
fica revela un interés limitado en el vinculo con los
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resultados de derechos humanos para las mujeres
que viven con el VIH. llustramos lagunas criticas en la
comprension de las distintas barreras que enfrentan
las mujeres cuando acceden al tratamiento y atencion
del VIH.

La ausencia generalizada de datos desagregados por
sexo y edad agrava aun mas el problema. Si quere-
mos llegar a las mujeres y ninas que viven con el VIH
en toda su diversidad, debemos llenar las lagunas
urgentemente. Necesitamos reconocer que las bases
para un entorno favorable y la busqueda de soluciones
duraderas yacen en los puntos de vista de las mujeres y
su resiliencia. Las mujeres que viven con el VIH saben
mejor que nadie qué es lo que las ayuda a mejorar y
mantener su salud y bienestar fisico y mental. Esta
revision a escala global, ademas de detectar lagunas,
también identifico fuentes de resiliencia, profundi-
dad de conocimiento, recomendaciones concretas y
practicas y una vision clara de cémo podria ser en el
futuro cercano un enfoque de administracion de TARV
basada en los derechos y centrada en la mujer.

El camino a seguir

Las recomendaciones expuestas en el resumeny a lo
largo del documento ofrecen un marco para la accion
inmediata. El resultado serd un modelo de prestacion
de servicios sostenibles e impulsados por la demanda,
que aborda laigualdad de géneroy los derechos de las
mujeres a nivel micro, meso y macro.

Utilizar el «Plan de accion de seis puntos» daria lugar
a un cambio transformador de la forma en que se
abordan las necesidades de tratamiento de las mu-
jeres. Informaria las politicas, directrices y programas
y contribuiria al logro de la estrategia 2016-2021 de
ONUSIDA para acabar con el sida. Sostenemos que
el plan lograria la igualdad de género, mejorando el
acceso e incorporacion de las mujeres a los servicios re-
lacionados con el VIH, movilizando a las comunidades
para promover laigualdad de géneroy empoderando a
las mujeres en todo el mundo, incluyendo la inversion
en liderazgo de las mujeres en la respuesta al sida.



CUADRO 7

El «Plan de accién de seis puntos» para abordar las desventajas de las mujeres con relacién
al tratamiento del VIH

1) Derechos humanos: ampliar las definiciones  4) Niveles multiples: asegurar que los paquetes de

para incluir las decisiones con opciones infor-
madas, voluntarias y basadas en los derechos,
y abordar las barreras estructurales de género

atencion y tratamiento incluyan las necesidades
basicas y tomen en cuenta las barreras especi-
ficas de género a nivel del hogar, comunitario y

que se interponen en las decisiones informadas nacional.
y voluntarias de las mujeres sobre si iniciar, con-

tinuary adherir al tratamiento/retencion. 5

Accion comunitaria con perspectiva de género:
incorporar el analisis de género en la expansion
del apoyo a la prestacion de servicios de base
comunitaria.

2) Género: intensificar la perspectiva de género
en el analisis de las barreras de acceso al tra-
tamiento, reconociendo las intersecciones con
otros factores estructurales. 6

Participacion dirigida por pares: aprovechar la
fuerza y autoridad del analisis del acceso al tra-
tamiento dirigido y gestionado por pares como
parte de la investigacion participativa.

3) Diversidad: llenar las lagunas de datos exis-
tentes en la cascada del tratamiento para las
mujeres en toda su diversidad.
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ANEXOS

Anexo 1: Marco y principios éticos

Las herramientas de discusion disefiadas para la fase de didlogos comunitarios se apoyan en principios éticos
firmes relacionados con trabajar estrechamente con mujeres que viven con el VIH. La OMS confiri¢ alta prioridad
a la éticay la necesidad de respetar a las mujeres en la investigacion. En las directrices de la OMS sobre la inves-
tigacion de la violencia doméstica contra las mujeres,**” se sefialaron los siguientes principios clave esenciales y

reflejados en el informe:

+ Laseguridad de las entrevistadas y el equipo
investigador es primordial, y debe guiar todas las
decisiones del proyecto.

+ Los estudios sobre la prevalencia deben ser sélidos
en su metodologia y basarse en la experiencia de
la investigacion actual sobre como minimizar la
infradenuncia de la violencia.

para avanzar en el desarrollo de politicas e
intervenciones.

Las preguntas sobre violencia solo se deben
incorporar a encuestas disefadas con otros fines
cuando se pueda cumplir con los requisitos de
ética y metodologia.

Es esencial proteger la confidencialidad para
garantizar la seguridad de las mujeres y la calidad
de los datos.

Cada integrante del equipo de investigacion debe
ser cuidadosamente seleccionado/a y recibir
capacitacion especializada y apoyo continuo.

El diseno del estudio debe incluir acciones dirigi-
das a reducir cualquier posible angustia causada a
las participantes por la investigacion.

Las/los trabajadoras/es de campo deben recibir
capacitacion para referir a las mujeres que solici-
tan asistencia a los servicios locales disponibles y
a recursos de apoyo. Cuando haya pocos recursos,
sera necesario que el estudio establezca mecanis-
mos de apoyo a corto plazo.

Investigadores/as y donantes tienen la obligacion
¢ética de ayudar a asegurar que sus hallazgos
sean interpretados correctamente y utilizados

PRINCIPALES BARRERAS PARA EL ACCESO DE LAS MUJERES
AL TRATAMIENTO DEL VIH: UNA REVISION A ESCALA GLOBAL

Alo largo del uso de las herramientas disefiadas (gru-
pos focales, entrevistas personales y foros Listserv), el
equipo mantuvo y respetd los siguientes principios
ademas de los mencionados anteriormente:

- Participacion significativa de mujeres que viven
con el VIH y sida: todas las discusiones fueron
desarrolladas y facilitadas por mujeres que viven
con el VIH a través del Grupo de Referencia Global
(GRG). El principio de participacion significativa
no es nuevo, pero su practica es infrecuente. Los
primeros movimientos de activistas con relacion al
sida crearon los «Principios de Denver»*® en 1983,
tras la formulacién del «principio MPPVS» (mayor
participacion de las personas que viven con el VIH
y sida en todos los aspectos que afectan nuestras
vidas).

- Indagacion apreciativa: desde un principio, el
equipo procuré tomar como punto de partida la
resiliencia de las mujeres que viven conel VIH y
su respuesta a los retos que plantea el acceso al
tratamiento. Este enfoque esta basado en pensa-
miento, lenguaje y contenido positivos, pasando



de problemas y necesidades a visiones y solucio-
nes. Desde el principio, esta revision utilizé una
perspectiva integral para transmitir las realidades
complejas que enfrentan a diario las mujeres que
viven con el VIH y sus esfuerzos por sortear las
barreras. La indagacion apreciativa implica una
manera de trabajar y solicitar informacién que
fortalece |a capacidad de comprender, anticipar

e influenciar el potencial positivo en lugar de
simplemente concentrarse en los desafios.

Enfoque interactivo: se utilizé un enfoque
interactivo y flexible para asegurar que las
participantes no estuvieran restringidas por el
marco de investigacién original. Los problemas
y temas imprevistos planteados por las mujeres
durante las discusiones fueron incorporados en
herramientas de discusion, analisis e informes
subsecuentes.

Aprendizaje en dos vias: todas las mujeres consul-
tadas y entrevistadas fueron alentadas a que ellas
también extrajeran informacién y comprension
de la discusion y se sintieran optimistas acerca

de toda la experiencia de compartir sus vivencias
personales y profesionales en torno al acceso al
tratamiento.

Fundamentado: como lo describe el Toolkit on
Positive Women Monitoring Change [kit de herra-
mientas para que mujeres positivas monitoreen el
cambio] de ICW, el mismo proceso de desarrollar
la herramienta y trabajar con otros grupos de
mujeres para que elaboren la suya propia fue

un ejercicio potencialmente transformador. El
presente trabajo ha respetado el proceso, tanto en
la fase de dialogos comunitarios como al pasarala
fase de estudios de caso nacionales. Este proceso
implica que las mujeres participen politicamente
con sus propias experiencias y entornos, visuali-
zando un futuro diferente y creando sus propios
mensajes, indicadores o marcos para reflejar un
«ideal» contextualizado. Este proceso ayuda a las
mujeres a analizar su contexto y circunstancias,

y les permite abogar constantemente utilizando

una herramienta con mas sentido de propiedad
que una que fue «prefabricada».?*®

« Comprender y definir la violencia de género con-
tra mujeres que viven con el VIH: la OMS define
la violencia contra las mujeres (VCM) como: «todo
acto de violencia de género que resulte, o pueda
tener como resultado, un dano o sufrimiento fisi-
co, sexual o psicolégico para la mujer, asi como las
amenazas de tales actos, la coaccidn o la privacion
arbitraria de |a libertad, tanto si se producen en
la vida publica como en la vida privada». Incluye
abuso sexual, fisico o emocional perpetrado por
la pareja (conocida como «violencia de pareja»),
miembros de la familia u otras personas, acosoy
abuso sexual cometido por figuras de autoridad
(tales como maestros, oficiales de la policia o
empleadores), trafico sexual, matrimonio forzado,
violencia relacionada con la dote, asesinatos por
honor, mutilacion genital femenina, y violencia
sexual en contextos de conflicto.* Esta lista
también abarca la violencia perpetrada por la
policia y clientes contra trabajadoras sexuales.

Una definicion mas amplia de violencia contra las
mujeres, propuesta por mujeres que viven con el VIH,
incluye formas estructurales de violencia relacionadas
con los contextos sociales, politicos y legales que per-
judican directa e indirectamente a las mujeres. Esta
definicion extendida de VCM proviene directamente
de mujeres que viven con el VIH, quienes la describen
como «cualquier acto, estructura o proceso a través
del cual se ejerce el poder de tal manera que causa
danos fisicos, sexuales, psicoldgicos, financieros y
legales a las mujeres VIH positivas».?! Sin bien esta
definicién fue desarrollada especificamente por mu-
jeres que viven con el VIH, y para ellas, tiene mayor
repercusion cuando se trata de comprender la VCM
como violencia estructural. Esto permite incluir en la
definicion de violencia las formas indirectas de violen-
ciay la persistencia de relaciones sociales desiguales.
Por ejemplo, podemos englobar la penalizacion de las
mujeres que viven con el VIH, las trabajadoras sexua-
les o las usuarias de drogas inyectables como violencia
institucional.??
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