La prueba del VIH y los derechos de las mujeres viviendo con VIH (1)

La Comunidad Internacional de Mujeres viviendo con VIH (ICW) observa con alarma el plan de Naciones Unidas para aumentar de manera espectacular la prueba del VIH. No sólo existe el peligro de que tal estrategia, sobre todo si se establece la opción “opt-out” (una opción consistente en que el profesional de salud propone la prueba y sólo dejará de hacerla si la persona se opone de manera expresa), a propuesta del profesional sanitario, contribuya a reducir el control de mujeres y hombres para decidir y prepararse para la prueba y los resultados de la misma, sino que también coexisten muchas dudas sobre la prueba que no han sido abordadas y que se verán exacerbadas por la progresiva implantación de la misma.

Aunque reconocemos que el conocimiento del estado serológico al VIH puede contribuir a veces a capacitarnos para una mejor protección de nuestra salud y la de nuestra pareja, tenemos algunos temores, que describimos a continuación, respecto a las actuales prácticas planificadas.

Nuestras dudas principales se centran en los planes de ofrecer servicios iniciados por los proveedores, pruebas rutinarias en las que el énfasis se sitúa en la capacidad de la persona usuaria para negarse a hacerse la prueba.

Acceso a cuidados, tratamiento y soporte (ACTS) limitado.- Embarcarse en un test rutinario resulta peligroso si tenemos en cuenta que hay un acceso limitado a ACTS en la mayor parte del mundo para muchas mujeres que tengan un resultado positivo. Quienes proponen una prueba de rutina aducen que no se puede escalar el acceso a tratamiento si no escalamos la prueba, pero deberíamos asegurar que hay acceso a tratamiento y cuidados de calidad primero. Estamos derivando hacia el escalado de la prueba los escasos recursos disponibles cuando hay tantas personas que ya están diagnosticadas, o deseando someterse a la prueba, que necesitan tratamiento y no pueden obtenerlo.

El estigma, la discriminación y la violencia con ellos relacionada, y la pérdida de medios de vida que muchas mujeres han de afrontar cuando han de comunicar su diagnóstico también son muy preocupantes. Una preocupación que se hace mayor cuando las mujeres son obligadas a someterse a la prueba con sus parejas, o se les aconseja que comuniquen su diagnóstico antes de estar preparadas para ello. En Kenia, el personal sanitario se mostró horrorizado cuando una mujer embarazada a la que animaron a someterse a la prueba fue expulsada de su hogar (según explicó a una miembro de ICW que trabajaba en Kenia). Tales ejemplos experimentados por nuestras miembros son muy habituales. Un asentimiento a las desigualdades de género en la literatura que apoya la prueba de rutina es tremendamente inadecuado, dado que las mujeres componen el 50% de las personas viviendo con VIH y suelen ser las que se encuentran en el foco de la prueba a través de las clínicas antenatales. La prueba de rutina en los centros sanitarios también puede, sin que nadie se de cuenta, tener un impacto negativo en las mujeres de lugares donde tienen acceso a los servicios sanitarios en un número superior a los hombres, con la consecuente acumulación de culpa al ser ella la que se somete a la prueba y comunica que diagnóstico primero.

Los activistas que defienden la prueba de rutina aseguran que la realización de más pruebas normalizará el VIH. Nosotras pedimos que nos demuestren la evidencia de esa afirmación!.

El counselling previo y, hasta cierto punto, el posterior a la prueba son víctimas de la prueba de rutina y sin embargo, nuestras miembros han asegurado que ambas intervenciones son vitales para ayudarlas a aceptar un diagnóstico positivo. Algunas veces, se ha utilizado el counselling grupal para sobrellevar las limitaciones de recursos, aunque las mujeres de Sudáfrica afirman que se sienten como “ganado” en este proceso y hay menos probabilidades de que regresen a buscar el resultado (comentario personal de Mags Beksinska, Unidad de Investigación en Salud Reproductiva en Sudáfrica).

Los servicios de captación de la prueba que no ofrezcan counselling y preparación comunitaria adecuados también pueden conducir a respuestas violentas por parte de o hacia las personas que tienen resultados positivos (Grace Sedio, miembro de plantilla de ICW en Botswana).

El consentimiento informado voluntario también se perderá. ¿Tiene la gente en realidad el poder de decir que no (opt-out) a la realización de la prueba en los centros de salud, sobre todo cuando la mayoría de mujeres considera los centros sanitarios como lugares donde no tienen poder? La prueba de rutina da por supuesto que, en cierta medida, una mujer, que puede tener limitada su capacidad para la negociación y que ha estado sometida a un papel subordinado toda su vida, y que como resultado de sus circunstancias puede tener una nivel de autoestima disminuido, va a poder participar de manera significativa y decidir si debería someterse a la prueba o no. Las barreras derivadas de la alfabetización y el lenguaje así como la ausencia de información accesible adecuada a las necesidades, en idiomas locales, hace que esta posibilidad sea aún más remota.

Actitudes enjuiciadoras, discriminadoras en el entorno sanitario. Nuestras miembros, del Reino Unido, Sudáfrica, Zimbabwe, Tailandia y muchos otros países, han informado repetidamente de la dificultad para transmitir su voluntad en entornos sanitarios, sobre todo si su resultado fue positivo al VIH. Una conducta grosera por parte de los profesionales sanitarios, la negación de servicios y tratamientos o la coerción ante ciertas decisiones de acción son habituales. Así que, ¿qué ocurre con el consentimiento informado voluntario sobre la prueba en estas condiciones? ¿Se negarán servicios a las mujeres si se niegan a someterse a la prueba o en caso de aceptar y tener un resultado positivo?

Confidencialidad. La investigación llevada a cabo por ICW muestra una preocupante falta de preocupación por parte del personal sanitario respecto al derecho de las personas usuarias a la confidencialidad. Por desgracia, es probable que otra consecuencia de la prueba de rutina sea la ausencia de formación para el personal sanitario respecto al derecho de usuarias y usuarios a tener un asesoramiento y atención respetuosos en un marco de confidencialidad.

Marginación y criminalización. ¿Qué ocurre con las trabajadoras del sexo, migrantes, usuarias de drogas y hombres que tienen sexo con hombres cuando tienen un resultado positivo? ¿O con las embarazadas que rehúsan el tratamiento? De hecho, cualquiera que tenga acceso limitado a los servicios de salud y/o ya ha sido tan estigmatizada y criminalizada, ¿podría verse más desvalida y desempoderada en un sistema que obligue al cumplimiento de la prueba del VIH con acceso limitado a counselling, cuidados tratamiento y soporte? Creemos una introducción progresiva de la prueba del VIH también supondrá un aumento del estigma, la discriminación y la criminalización cuando se llega a la implementación nacional, sobre todo si los responsables públicos interpretan que el conocimiento del propio estatus significa un mayor control personal sobre la transmisión.

Prueba en las clínicas antenatales. El actual énfasis que la OMS ha puesto en la realización de la prueba del VIH en las clínicas antenatales, con propósitos estadísticos y para afrontar la transmisión maternofetal, sólo sirve para reforzar la imagen de la mujer como portadora del VIH a la familia. Resulta preocupante que los mayores índices de violencia relacionado con la comunicación del diagnóstico se produce entre mujeres, quienes se someten a la prueba como parte de los cuidados antenatales (2). Poner el foco en este tipo de centro desvía la responsabilidad de los hombres. Además, ICW está muy preocupada por el ponente foco en que la prueba se realice en mujeres (y la presión que sufren éstas en este sentido) durante el embarazo y durante el parto ya que ese es un período de gran intensidad emocional en la vida de la mujer y recibir un diagnóstico positivo en ese momento puede ser muy traumático. Prevenir la transmisión maternofetal es una prioridad, pero hemos observado que el foco de los programas de PMTCT suele ponerse a menudo en los bebés mientras que a menudo se descuida la importancia de la salud de madres y padres, así como la de los propios niños y niñas una vez crecen.

Ya se han expresado dudas respecto a que el reducido porcentaje de mujeres que tienen acceso a los servicios antenatales, e incluso los servicios sanitarios en general, puede disminuir si la prueba se asume como obligatoria. Más aún, ¿regresarán las mujeres a recoger los resultados o a realizar la prueba a sus bebés si se sienten presionadas?

Naturalmente, la prueba del VIH debería estar disponible durante este tiempo, pero reclamamos mayor flexibilidad en la disponibilidad de instalaciones para hacerse la prueba, mayor respeto por nuestro derecho a elegir si deseamos o nos someternos a la prueba e información y apoyo sin prejuicios para que podamos hacer elecciones mejor informadas sobre la prueba, el embarazo y la crianza. Apoyamos un enfoque de prueba iniciado por el proveedor de servicios con la opción de aceptar (opt-in), que respeta el derecho de la gente  a realizar elecciones personales informadas.

Otro enfoque podría ser la realización de talleres de formación comunitarios que animaran a los miembros de la comunidad a hacerse la prueba y les diera apoyo para ello, por ejemplo, dándoles tiempo para afrontar los prejuicios y temores, los suyos propios y los de otras personas de su comunidad. Este enfoque podría aliviar la presión que se ejerce sobre las mujeres embarazadas para que se sometan a la prueba y comuniquen su diagnóstico a sus parejas. Entonces, la prueba en las clínicas antenatales podría convertirse en una opción alternativa en lugar de una primera línea de acción.

En general, no deberíamos defender una prueba de rutina, iniciada por el proveedor, opt-out cuando 

1) la desigualdad de género y el estigma relacionado con el VIH puede hacer del diagnóstico una amenaza para la vida;

2) mujeres y hombres tienen acceso limitado a cuidados, tratamiento y soporte;

3) mujeres y hombres no están en situación de decidir por sí mismos si desean someterse a la prueba o no; y

4) el estigma y la discriminación en el entorno sanitario, en el lugar de trabajo o en otros entornos hacen imposible la defensa de nuestros derechos.

Animamos a los representantes de Naciones Unidas a prestar atención a sus propias directrices:

La legislación de salud pública debería asegurar que la prueba del VIH en individuos sólo debería realizarse con el consentimiento específico e informado de la persona en cuestión (3).

NOTAS AL PIE
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DEFINICIONES:

Prueba rutinaria de VIH iniciada por el proveedor: Es un enfoque en el que la realización de la prueba de detección de la infección por VIH parte del profesional sanitario, es decir, el/la profesional proponen la realización de la prueba de manera rutinaria, como parte de protocolos establecidos por el centro hospitalario o centro sanitario. Se diferencia de la prueba iniciada por la persona que va a someterse a la prueba en que en este último caso, existe una voluntad individual de someterse a la misma.

Opt-in: Situación en la que la persona expresa su deseo de someterse a la prueba tras ser informada de las posibilidades y los posibles resultados.

Opt-out: Esta opción consiste en que la persona es informada de que se le realizará la prueba si no expresa de manera explícita su negativa a la misma. 
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