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Prefacio

Desde el momento en que los cientificos identificaron el VIH/SIDA, las respuestas
sociales de miedo, negacion, estigma y discriminacién han acompafado a la epi-
demia. La discriminacion se ha propagado rapidamente, provocando preocupacion
y prejuicio contra los grupos mas afectados asi como contra los que viven con el
VIH/SIDA.

A pesar de las numerosas conferencias y consultas de expertos, y a pesar de la
aprobacién de la Resolucion 49/1999 de la Comision de Derechos Humanos de
las Naciones Unidas que prohibe la discriminacién por razén del estado serolégico
respecto al VIH, se sabe relativamente poco acerca de las causas de estas res-
puestas negativas o de cOmo se pueden combatir mejor. Por este motivo, el
Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA proporcion6 apoyo
financiero y técnico a los estudios descritos aqui. Dirigida por investigadores loca-
les en la India y Uganda, esta investigacién ofrece una nueva vision de las expe-
riencias de personas que viven con el VIH/SIDA, de las respuestas sociales negati-
vas observadas, y de los origenes de la discriminacién, el estigma y la negacién
relacionados con el VIH/SIDA.

Aunque el trabajo descrito en este informe no pretende decir la dltima palabra sobre
estos problemas, si que destaca una serie de pasos practicos que se pueden dar en
politica, programacion e investigacion. Estos estudios son parte de una iniciativa
conjunta para librar al mundo del estigma y la discriminacién que ponen obstacu-
los a los esfuerzos para reducir los niveles de infeccion e impacto, ademas de pro-
porcionar apoyo a las personas que viven con el VIH/SIDA.

N\

Peter Piot, MD, PhD
Director Ejecutivo
ONUSIDA
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1

Introduccion

H uelga decir que el VIH/SIDA es tanto un fendbmeno social como un
problema bioldgico y médico. En todo el mundo, la pandemia de VIH/SIDA ha
desencadenado respuestas de compasion, solidaridad y apoyo, mostrando lo mejor
de las personas, sus familias y comunidades. Sin embargo, la enfermedad también se
asocia al estigma, ostracismo, represion y discriminacién, puesto que personas afec-
tadas (0 que se piensa que estan afectadas) por el VIH han sido rechazadas por sus
familias, sus seres queridos y sus comunidades. Ese rechazo es tan cierto en los pai-
ses ricos del norte como en los paises mas pobres y en desarrollo del sur.

En todo el mundo, la ignorancia, la falta de conocimientos, el miedo y
la negacion han engendrado consecuencias graves y a menudo tragicas, negando a
las personas que viven con el VIH/SIDA el acceso a tratamientos, servicios y apoyo,
asi como dificultando el trabajo de prevencidn. La epidemia de temor, estigma y dis-
criminacioén descrita primero por Jonathan Mann (1987) ha minado la capacidad de
las personas, familias y sociedades de protegerse y proporcionar apoyo y alivio a las
personas infectadas (Merson, 1993).

La Declaracion de Londres sobre la Prevencion del SIDA adoptada en la
Cumbre Mundial de Ministros de Salud sobre Programas de Prevencion del SIDA,
celebrada en enero de 1988, fue una de las primeras manifestaciones internaciona-
les para reconocer que:

66 La discriminacion y el estigma contra las personas infectadas por el
VIH y las personas que viven con el SIDA y los grupos de poblacion
socavan la salud publica y deben ser evitados.99 (parrafo 6)

En 1988, la Resolucion WHA 41.24 de la cuadragésimo primera
Asamblea Mundial de la Salud insté subsiguientemente a los Estados Miembros a
fomentar un espiritu de comprension y compasion hacia las personas infectadas por
el VIH y las que viven con el SIDA. Ademas, la resolucion recomendaba a los Estados
Miembros proteger los derechos humanos y la dignidad de las personas y los grupos
de poblacién afectados, asi como rechazar la discriminacion y el estigma en el sumi-
nistro de servicios, en el empleo y los viajes.

En 1989, el Centro de las Naciones Unidas para los Derechos humanos
organizoé la primera consulta internacional sobre el VIH/SIDA y los derechos huma-
nos. Este foro reafirmd los criterios de salud publica para la prevencion de la discri-
minacioén relacionada con el VIH/SIDA y el fomento y la proteccién de los derechos
humanos en el contexto del VIH/SIDA, una perspectiva reafirmada en las resolucio-
nes de la Asamblea General de las Naciones Unidas en 1990 y 1991.

A finales de 1996, la segunda consulta internacional sobre el VIH/SIDA
y los derechos humanos fue convocada conjuntamente por el ONUSIDA Yy la Oficina
del Alto Comisionado para los Derechos Humanos. En esta reunion se redactaron 12
directrices internacionales sobre el VIH/SIDA y los derechos humanos, la mayoria de
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las cuales destacaban, otra vez, la necesidad de evitar la discriminacion relacionada
con el VIH/SIDA y asegurar el fomento y la proteccion de los derechos humanos de
las personas que viven con y estan afectadas por el VIH/SIDA.

La ley internacional de derechos humanos procura garantizar la vida sin
discriminacién en muchos ambitos, incluidos el sexo, raza, idioma, religion, opinién
politica, origen u otras condiciones. En las Resoluciones 1995/44 y 1996/43, la
Comisién de Derechos Humanos de las Naciones Unidas confirmé que la expresiéon
“otros estados” debe interpretarse que abarca el estado de salud, incluyendo el
VIH/SIDA. Esto significa que la discriminacion contra las personas que viven con el
VIH/SIDA - o contra los que se considera que estan en una situacion de mayor riesgo
de infeccidn — est4 legalmente prohibida.

Resolucion 49/1999 de la Comisiéon de Derechos Humanos de las
Naciones Unidas que reafirma que:

66 La discriminacion por razén del estado serolégico, real o presunto,
con respecto al VIH o al SIDA esta prohibida por las normas interna-
cionales existentes sobre derechos humanos, y el término, “u otros
estados” en las disposiciones no discriminatorias que aparecen en los
textos internacionales de derechos humanos deberia interpretarse que
abarca el estado de salud, incluido el VIH/SIDA.99

Entre sus muchas disposiciones, la resolucion anima a los Estados, a los
organismos de las Naciones Unidas, a las organizaciones no gubernamentales, a los
organos creados en virtud de tratados de las Naciones Unidas y a las organizaciones
intergubernamentales a combatir la discriminacidn, el prejuicio y el estigma relacio-
nados con el VIH/SIDA y a vigilar y hacer cumplir los derechos humanos relaciona-
dos con el VIH/SIDA.

La transparencia y apertura respecto al VIH/SIDA son prerrequisitos para
la movilizacion exitosa de recursos gubernamentales y comunitarios para responder
a la epidemia. Como temen el estigma y la discriminacién, las personas que viven
con el VIH/SIDA pueden sentirse reacios a revelar su estado serologico. Esto permite
a los gobiernos y a otros negar que existe el problema. Ya se han realizado consul-
tas y reuniones concebidas especificamente para revisar experiencias y progresos en
la lucha contra los tipos de estigma y discriminacién que son obstaculos graves para
la prevencién y la atencidn. Los objetivos también incluyen compartir practicas opti-
mas respecto a los cédigos y marcos legislativos existentes, y contribuir mas en los
esfuerzos internacionales que aseguren que la discriminacion relacionada con el
VIH/SIDA se reduce y sus efectos se mitigan (véase, por ejemplo, HRI, 1996).

Dada esta intensidad de la actividad, puede sorprender saber que se
ha llevado a cabo relativamente poca investigacion sistematica sobre las formas
gue adoptan el estigma y la discriminacién relacionados con el VIH/SIDA, los dife-
rentes contextos en los que se producen y sus factores determinantes cambiantes.
De hecho, una revisiéon de los resimenes de conferencias regionales e internacio-
nales recientes sobre el VIH/SIDA muestra que la mayoria de los informes que tra-
tan dichos temas se centran o bien en casos o experiencias individuales, o en la
funcion de las organizaciones no gubernamentales basada en ejercer presion sobre
los gobiernos y autoridades nacionales para actuar con el fin de prevenir mas dis-
criminacion.
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2

Antecedentes de los estudios actuales

En 1994, bajo los auspicios del anterior Programa Mundial sobre el
SIDA de la Organizacion Mundial de la Salud (PMS/OMS), se dieron los primeros
pasos para desarrollar un protocolo general de investigacién para examinar estos
temas sistematicamente y con cierta profundidad (OMS, 1994). Teniendo en cuenta
la naturaleza relativamente desconocida de ese campo, el protocolo se desarrollé en
dos partes: la primera ofrecia directrices para una evaluacion rapida ampliada a nivel
de pais de los factores determinantes de la discriminacion, el estigma y la negacién
relacionados con el VIH/SIDA; la segunda proporcionaba principios para un estudio
mas profundo. Las siguientes preguntas de investigacién fueron fundamentales para
los temas destacados:

« /Como se definen y se perciben el estigma y la discriminacién relacionados con
el VIH/SIDA entre las diferentes sociedades a nivel individual, institucional y
politico?

e ;Qué formas adoptan el estigma y la discriminacion relacionados con el
VIH/SIDA en las diferentes etapas de la epidemia y en qué contextos se produ-
cen?

= ;Cuéles son los principales origenes del estigma y la discriminacion relaciona-
dos con el VIH/SIDA?

= ;Cuadles son las principales respuestas al estigma y la discriminacion relaciona-
dos con el VIH/SIDA?

= ;Cuéles son los métodos de investigacion més apropiados para analizar y com-
prender la discriminacion, el estigma y la negaciéon relacionados con el
VIH/SIDA?

Después de la consulta con las oficinas regionales de la OMS, tres pai-
ses — la India, Uganda y Venezuela - fueron identificados por tener la capacidad y la
voluntad de llevar a cabo evaluaciones rapidas ampliadas siguiendo las lineas des-
tacadas en el protocolo general de investigacién. En los tres paises la gravedad de la
epidemia en toda la poblacion, o en determinados segmentos de ésta, autorizaba la
ejecucion de dicho trabajo. Los potenciales investigadores principales de cada pais
fueron invitados con posterioridad para preparar las propuestas de investigacion
locales basadas en el protocolo general de investigacién y presentarlas al PMS/OMS
para su evaluacion y aprobacion cientificas. En cada caso se procur6 la aprobacién
de las autoridades nacionales y de los comités nacionales o locales de revisidn ética.
Subsiguientemente se financiaron dos estudios dirigidos por el Instituto Tata de
Ciencias Sociales en la India (Dr. Shalini Bharat, Investigador Principal) y por la
TASO en Uganda (Sophia Mukasa Moniko, Investigadora Principal). Con el apoyo
del ONUSIDA, el trabajo preparatorio se inicié en 1997. El trabajo fue completado
a finales de 1998.

Este informe reline aspectos importantes de estas investigaciones. Ofrece:

= una revisién de la bibliografia pertinente;
= una declaracion de las cuestiones de investigacion y los métodos a los que cada
una de las investigaciones locales da prioridad;
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una descripcion de los principales descubrimientos del trabajo llevado a cabo
en la India y en Uganda;
un analisis temético de los aspectos que se repiten en cada lugar de estudio; y

recomendaciones para la politica, programacion, practica e investigacion
posterior.
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Revision de la bibliografia pertinente

P reviamente al desarrollo del protocolo general de investigacion, se
llevé a cabo una revision de la bibliografia. Entre otros temas, el protocolo examind
la naturaleza, los origenes y las formas de discriminacion, estigma y negacion rela-
cionados con el VIH/SIDA, los contextos clave en los que se producen (incluidos el
lugar de trabajo, el sistema de asistencia sanitaria y en relacién con los viajes y la
migracioén), y las consecuencias de la intervencién. Posteriormente se publicé una
versién ampliada y parcialmente actualizada de esta revision (Malcolm et al., 1998),
gue es la versidn que sirve de base de discusion aqui.

Estigma y VIH/SIDA

En una declaracion que ha pasado a ser clasica, el sociélogo Erving
Goffman (1963) definio el estigma como un atributo “significativamente descalifica-
tivo” que posee una persona con una “diferencia no deseada”. El estigma es un
medio poderoso de control social aplicado mediante la marginacion, la exclusién y
el ejercicio de poder sobre personas que presentan caracteristicas determinadas. Es
una reaccién comun ante una posible amenaza cuando escapar de esa amenaza, 0O
eliminarla, es imposible.

Aunque el rechazo social de determinados grupos sociales (por ej.,
“homosexuales”, consumidores de drogas intravenosas, profesionales del sexo y
migrantes) puede preceder al VIH/SIDA, en muchos casos la enfermedad ha refor-
zado este estigma. Al atribuir la culpa a personas y grupos especificos, la sociedad
puede absolverse a si misma de la responsabilidad de atender y cuidar a esta pobla-
cion (McGrath, 1992). Esto no s6lo se plasma en la culpabilizacion de grupos “foras-
teros” por haber introducido el VIH en un pais o en un vecindario, sino también en
la subsiguiente negacién a dichos grupos del acceso a los servicios y al tratamiento
gue necesitan.

Gilmore y Somerville (1994) han descrito lo que ellos ven como las cua-
tro caracteristicas principales de cualquier respuesta estigmatizadora: el problema
gue inicia la reaccion; la identificacién del grupo o individuo fijados como objetivo;
la atribucion de estigma a este individuo o grupo; y el desarrollo de la respuesta
estigmatizadora. Otros autores han considerado Util distinguir entre estigma perci-
bido y estigma declarado. El estigma percibido es mas comun, y se manifiesta en los
sentimientos que las personas esconden sobre su estado y en las reacciones proba-
bles de los demas. El estigma declarado se refiere a las experiencias reales de estigma
y discriminacién (Scambler y Hopkins, 1986; Jacoby, 1994).

El estigma percibido precede al estigma declarado y puede limitar el
grado hasta el cual puede experimentarse el segundo. Por ejemplo, algunas personas
que viven con el VIH, conscientes de que muchas personas con el VIH/SIDA han
sido tratadas mal por los demas, pueden ocultar su estado serolégico. En la medida
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gue consigan “pasar” como no infectadas, esas personas podran limitar la cantidad
de estigma declarado predominante en una sociedad o comunidad, al menos a corto
plazo.

Origenes del estigma, discriminacion y negacion
relacionados con el VIH/SIDA

P ara comprender las reacciones negativas provocadas por el
VIH/SIDA puede ser Gtil una perspectiva histérica y sociocultural. En anteriores epi-
demias, el contagio real o supuesto de la enfermedad ha provocado el aislamiento y
exclusién de las personas infectadas (Volinn, 1989; Gilmore y Somerville, 1994). En
concreto, las enfermedades de transmision sexual son muy conocidas por provocar
esas respuestas y reacciones socialmente divisoras (Carrara, 1994; Goldin, 1994).

Desde el principio de la epidemia de SIDA, se movilizé una serie de
metéaforas poderosas que sirvieron para reforzar y legitimar el estigma. Entre ellas
figuran el VIH/SIDA como sindnimo de muerte (por €j., a través de imagenes como
la muerte y la hoz); el VIH/SIDA percibido como un castigo (por ej., por un com-
portamiento inmoral); el VIH/SIDA percibido como un crimen (por €j., en relacion
con victimas inocentes y culpables); el VIH/SIDA como sindnimo de guerra (por ej.,
en relacion con un virus contra el cual hay que luchar); el VIH/SIDA percibido como
el horror (en que las personas infectadas se ven como demonios y son temidas); y el
VIH/SIDA percibido como algo “ajeno” (en que la enfermedad es una afliccion que
afecta a los marginados). Junto con la creencia extendida de que el VIH/SIDA es ver-
gonzoso (Omangi, 1997), esas metaforas constituyen una serie de explicaciones pre-
concebidas pero muy erréneas que proporcionan una base poderosa a las respues-
tas estigmatizadoras y discriminatorias. Estos estereotipos también permiten a algu-
nas personas negar que probablemente puedan infectarse o estar afectados por la
enfermedad.

Las personas que viven con el VIH/SIDA son percibidas como ignomi-
niosas en muchas sociedades. En los lugares donde la infeccion se asocia a grupos y
comportamientos minoritarios (por ejemplo, a la homosexualidad), el VIH/SIDA
puede relacionarse con “perversion” y los que estan infectados pueden ser castiga-
dos (Mejia, 1988). En sociedades individualistas, el VIH/SIDA puede considerarse
como el resultado de la irresponsabilidad personal (Kegeles et al., 1989). En otras cir-
cunstancias, el VIH/SIDA se percibe como algo que deshonra a la familia y la comu-
nidad (Panos, 1990; Warwick et al., 1998). Asi pues, la forma en que las personas
responden al VIH/SIDA varia con las ideas y recursos que la sociedad pone a su dis-
posicién. Si bien las respuestas negativas al VIH/SIDA no son de ningln modo inevi-
tables, no es raro que alimenten y refuercen las ideologias dominantes acerca de lo
gue es bueno y malo respecto al sexo y la enfermedad, y de los comportamientos
propios e impropios (Warwick et al., 1998).

De Bruyn (1999) ha identificado recientemente cinco factores que con-
tribuyen al estigma relacionado con el VIH/SIDA:
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= el hecho de que el VIH/SIDA sea una enfermedad que amenaza la vida;

= el hecho de que las personas tengan miedo a contraer el VIH;

= la asociacion de la enfermedad a comportamientos (como las relaciones sexua-
les entre varones y el consumo de drogas intravenosas) que ya son objeto de
estigma en muchas sociedades;

= el hecho de que a menudo se piense que las personas que viven con el
VIH/SIDA son responsables de haber contraido la enfermedad;

= las creencias religiosas 0 morales que llevan a algunas personas a pensar que
tener el VIH/SIDA es el resultado de una falta moral (como la promiscuidad o
las relaciones sexuales “desviadas™”) que merece castigo.

El estigma relacionado con el VIH/SIDA hace que los recursos esencia-
les para prevenir la infeccion sean desplazados. Mientras se interprete mal la natu-
raleza de la epidemia y sus causas, se persigue y culpa a las personas, se refuerzan
y reproducen las divisiones sociales, y contindan apareciendo nuevas infecciones. Lo
gue es mas importante, mientras las respuestas negativas de estigma y discriminacién
aparentemente dan cohesion a las sociedades y comunidades, llevan a una inestabi-
lidad mayor a largo plazo. Las categorias y obstaculos sociales que se han construido
a su alrededor no pueden contener el VIH/SIDA. Se requiere un modo mas eficaz de
prevencion.

Formas de discriminacién, estigma y negacion
relacionados con el VIH/SIDA

I_a discriminacion, el estigma y la negacion relacionados con el
VIH/SIDA se pueden experimentar y sentir en distintos planos. Entre ellos figuran los
planos social y comunitario, ademas del de la vivencia personal.

Planos social y comunitario

Socialmente, las leyes, reglas, politicas y procedimientos pueden dar
lugar al estigma de las personas que viven con el VIH/SIDA. Un nimero significativo
de paises han decretado leyes con miras a controlar las acciones de las personas y
grupos afectados por el VIH/SIDA (Tomasevski et al., 1992). Esas leyes incluyen legis-
lacion sobre:

= el examen sistematico y las pruebas del VIH obligatorios de grupos y personas;

= la prohibicion de que las personas que viven con el VIH/SIDA desempefien
determinados tipos de trabajo y ocupaciones;

= el examen médico, el aislamiento, la detencidn y el tratamiento coercitivo de
las personas infectadas;

< las limitaciones en los viajes internacionales y la migracion;

= la restriccion de determinados comportamientos como el consumo de drogas
intravenosas y la prostitucion (Gostin y Lazzarini, 1997).

La experiencia internacional ahora demuestra que esas medidas sirven sélo
para incrementar y reforzar el estigma de las personas que viven con el VIH/SIDA 'y de
los que estan expuestos a un mayor riesgo de contraer el virus. En muchos paises, las
préacticas discriminatorias, como los andlisis sistematicos obligatorios de determinadas
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poblaciones o0 “grupos de riesgo” provocan el estigma posterior de dichos grupos y un
falso sentido de seguridad entre los que no se consideran a si mismos como pertene-
cientes a esos segmentos de la poblacion. Ademas, una revision reciente ha destacado
las lagunas existentes entre las politicas nacionales mas liberales y la aplicacién de esas
politicas y principios en la practica (Gruskin, Hendriks y Tomasevski, 1996). Incluso
cuando existe una legislacién de apoyo, su aplicacion puede ser parcial, desigual u
omitirse.

Las medidas restrictivas y coercitivas — con frecuencia decretadas para
“proteger” a la sociedad de la infeccién - discriminan, o excluyen, a los que estan
ya infectados. Las leyes que insisten en la notificacion obligatoria de casos de
VIH/SIDA y en la restriccion del derecho de la persona al anonimato y confidencia-
lidad, asi como del derecho de movimiento de las personas infectadas, se han justi-
ficado basandose en el hecho de que la enfermedad constituye una emergencia de
salud publica (Manuel et al., 1990). Si bien en el caso de otras enfermedades infec-
ciosas esas respuestas pueden ser justificables, en el de una enfermedad que ya carga
con mucho estigma como la enfermedad del VIH/SIDA dan lugar a medidas puniti-
vas que discriminan mas a las personas que viven con el VIH/SIDA y pueden llevar
a los que estan infectados, y a los que son mas vulnerables, a una mayor clandesti-
nidad (Gostin y Lazzarini, 1997).

Quizas como consecuencia, humerosos paises han promulgado ahora
una legislacién para proteger los derechos y las libertades de las personas que viven
con el VIH/SIDA y para salvaguardarlos de la discriminaciéon (Mann, Tarantola y
Netter, 1992; Mann, Tarantola y Netter, 1996). Gran parte de esta legislacién ha
intentado asegurar el derecho al empleo, educacién, intimidad y confidencialidad,
asi como el derecho de acceso a la informacidn, tratamiento y apoyo. No obstante,
el fracaso de los gobiernos para proteger de la discriminacion a las personas que
viven con el VIH/SIDA, a través de la legislacion o de la aplicacion activa de dicha
legislacion, es una violacidn de sus derechos humanos. La apatia mostrada por algu-
nos gobiernos a la hora de facilitar unos sistemas de prevencion, tratamiento y aten-
cion eficaces también puede surgir de un estigma arraigado méas profundamente en
el plano social.

Los gobiernos y las autoridades nacionales contribuyen al estigma rela-
cionado con el VIH/SIDA de otras formas. Por ejemplo, pueden encubrir y ocultar
casos o fracasar en el mantenimiento de sistemas de notificacion fiables y transpa-
rentes (Milner, 1991; Whiteside, 1993). Omitir la existencia del VIH/SIDA, descuidar
la respuesta a las necesidades de los que viven con la infeccién por el VIH, y no
reconocer el surgimiento de epidemias en la creencia de que el VIH/SIDA “no nos
afectara nunca a nosotros” son algunas de las respuestas de negacidn observadas
mas ampliamente (Daniel, 1991; Milner, 1991). Esa negacién favorece el estigma
haciendo que aquellas pocas personas que reconocen tener el VIH/SIDA parezcan
anormales y excepcionales. Ayuda poco a que las personas desarrollen una aprecia-
cién mas realista de la vulnerabilidad individual, y contribuye a la vulnerabilidad a
la epidemia (Mann, Tarantola y Netter, 1996; ONUSIDA, 1997).

El estigma y la discriminacion, reales y observados, también pueden sur-
gir de una diversidad de respuestas al VIH/SIDA a nivel comunitario. Se han obser-
vado ampliamente el hostigamiento y la victimizacién de las personas que son sospe-
chosas de estar infectadas o de pertenecer a un grupo particular. Con frecuencia eso
viene estimulado por la necesidad de culpar y castigar y puede, en circunstancias
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extremas, derivar en actos de violencia y homicidio (Nardi y Bolton, 1991). Los
ataques a los varones que se supone que son homosexuales han aumentado en
muchos sitios del mundo, y se han relacionado con el crecimiento de la epidemia de
VIH/SIDA. Los profesionales del sexo y los nifios de la calle en el Brasil han sido tam-
bién particularmente victimas de la violencia y el abuso (Peterson, 1990; Byrne, 1992).
En paises tan diversos como el Brasil, Colombia, Etiopia, la India, Sudéafrica y Tailandia,
se han producido homicidios relacionados con el VIH/SIDA (Panos 1990; AFAO,
1997). En diciembre de 1998, Gugu Dhalamini fue apedreada y golpeada hasta morir
por vecinos en su pueblo natal cerca de Durban (Sudéfrica), después de hablar publi-
camente sobre su estado seroldgico respecto al VIH en el Dia Mundial del SIDA.

Vivencia personal

La vivencia del estigma y discriminacion relacionados con el VIH/SIDA
por las personas esta influida por creencias comunes, formas de estigma social y fac-
tores como el grado hasta el que las personas pueden acceder a redes de apoyo de
comparieros, familia y parientes. También puede verse afectada por la fase en que se
encuentra la epidemia y por si las personas sienten o no que pueden mostrarse abier-
tas respecto a su estado seroldgico, edad, sexo, sexualidad y condicion social, entre
muchas otras variables.

En general, el concepto negativo de las personas que viven con el
VIH/SIDA - reforzado por el lenguaje y las metaforas usados para hablar de la enfer-
medad y para reflexionar sobre ella — ha confirmado de nuevo el miedo, rechazo y
aislamiento de las personas afectadas y, en algunos casos, de los amigos y familias.
En un entorno sumamente estigmatizado, las personas pueden apartarse de la socie-
dad como medio de autoproteccién. Ese aislamiento puede llevar a la exclusion de
las relaciones sociales y sexuales y, en circunstancias extremas, a la muerte prema-
tura por medio del suicidio o eutanasia (Gilmore y Somerville, 1994; Hasan et al.,
1994). Con mas frecuencia, sin embargo, el estigma causa una especie de muerte
social en la que las personas dejan de sentirse parte de la sociedad civil y ya no pue-
den acceder a los servicios y al apoyo que necesitan (Daniel y Parker, 1990).

A quién contarselo, cdmo y cuando, puede ser una fuente potencial de
miedo y ansiedad entre muchas personas que viven con el VIH/SIDA y puede impe-
dir que accedan al tratamiento y atencién (Moynihan et al., 1995; Omangi, 1997).
Incluso cuando se han promulgado leyes para proteger los derechos y la confiden-
cialidad de las personas que viven con el VIH/SIDA, pocas personas estan prepara-
das para pleitear en caso de que su identidad pase a conocerse ampliamente. Las
personas a las que se identifica como pertenecientes a grupos marginados y/o mino-
ritarios también pueden estar preocupadas por las reacciones de los demas, sea cual
sea su estado seroldgico. El miedo a hablar sobre su homosexualidad con los miem-
bros de la familia ha sido citado recientemente por algunos varones mejicanos, como
equivalente al miedo de revelar su estado seroldgico (Castro et al., 1998a; 1998b).

El impacto del VIH/SIDA en las mujeres es particularmente intenso. En
muchos paises en desarrollo, las mujeres ya estdn marginadas econdémica, cultural y
socialmente y no tienen igualdad de acceso al tratamiento, apoyo financiero y edu-
cacion. Al estar fuera de las estructuras de poder y de la adopcién de decisiones,
puede negarseles la oportunidad de participar en un plano de igualdad en la comu-
nidad y pueden estar sujetas a leyes, normas y practicas punitivas que ejercen con-
trol sobre sus cuerpos y sus relaciones sexuales. En algunas sociedades, se considera
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errGneamente a las mujeres como las principales transmisoras de las infecciones de
transmision sexual (ITS), que a veces se denominan “enfermedades de las mujeres”
(de Bruyn, 1992). Junto con las creencias tradicionales sobre las relaciones sexuales,
la sangre y otras formas de transmisidn de la enfermedad, esas percepciones propor-
cionan una base fértil para el estigma posterior de las mujeres en el contexto del
VIH/SIDA (Ingstad, 1990; Peterson, 1990; Mushingeh, Chana y Mulikelela, 1991;
Thant, 1993).

En algunos estudios recientes de respuestas familiares y comunitarias al
VIH/SIDA en paises en desarrollo (Warwick et al., 1998; Aggleton y Warwick, 1999),
apoyados por el ONUSIDA, se pone claramente de manifiesto que las mujeres sero-
positivas suelen recibir un trato muy diferente a los varones. A diferencia de las muje-
res, a los varones es probable que se les “excuse” por el comportamiento que dio
lugar a su infeccion. En la India, por ejemplo, a veces los esposos que las infectaron
abandonan a las mujeres que viven con el VIH/SIDA. También es un fendmeno
comun su rechazo por el conjunto de miembros de la familia (Bharat y Aggleton,
1999). En algunos paises africanos, a las mujeres cuyos esposos han fallecido a causa
de infecciones relacionas con el SIDA se las culpa de su muerte. A veces los fami-
liares que quedan también expulsan de su hogar a la esposa superviviente (Henry,
1990). Por miedo a estas situaciones, algunas mujeres pueden preferir no conocer su
estado seroldgico o mantenerlo en secreto.

Quizas como consecuencia de ello, la negacién individual del riesgo y
la vulnerabilidad no es una respuesta poco comin a la epidemia. Esa negacion
puede manifestarse en un autodistanciamiento del problema y, en casos extremos,
puede hacer que las personas perciban de forma errénea su vulnerabilidad. La nega-
cién también puede desalentar a muchas personas, en particular los miembros de
grupos especialmente vulnerables, a someterse a las pruebas voluntarias del VIH.
Esto, a su vez, puede aumentar el riesgo potencial de transmision del VIH en la
comunidad (Lie y Biswalo, 1996), y mina la prevencidn, atencién y apoyo.

Contextos del estigma, la discriminacion y la negacion
relacionados con el VIH/SIDA

EI estigma, discriminacion y negacion relacionados con el VIH pue-
den producirse en una gran variedad de contextos. Los principales son la familiay la
comunidad local, el empleo y lugar de trabajo, y el sistema de asistencia sanitaria.

La familia y la comunidad

En la mayoria de los paises en desarrollo, las familias son los cuidado-
res principales de los miembros enfermos. Existen pruebas claras del importante
papel que la familia puede desempefiar en la facilitacién de apoyo y atencién a las
personas que viven con el VIH/SIDA (Banco Mundial, 1997; Warwick et al., 1998;
Aggleton y Warwick, 1999). No obstante, la respuesta de todas las familias no es
positiva. Los miembros de la familia infectados y afectados pueden seguir siendo vic-
timas del estigma y la discriminacion en el hogar. También existen crecientes prue-
bas de que las mujeres (Bharat y Aggleton, 1999) y los miembros de la familia no
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heterosexuales (Castro et al., 1998a, 1998b) tienen mas probabilidades de ser mal
atendidos que los nifios y los varones.

Los esfuerzos de la familia para “sobrellevar” el estigma en la comuni-
dad mas amplia también tienen consecuencias para la calidad de la atencidn. Las
familias pueden proteger del conjunto de la comunidad a los miembros afectados
manteniéndoles en casa o protegiéndoles de las preguntas (Lwihula et al., 1993). El
grado hasta el que estas estrategias resultan satisfactorias puede depender de la
rigueza de la familia en cuestion y de su capacidad de proporcionar atencién sin
pedir apoyo a otros miembros de la comunidad.

El temor al rechazo y al estigma en el hogar y en la comunidad local
puede impedir a las personas que viven con el VIH/SIDA revelar su estado serolégico
a miembros de la familia (McGrath et al., 1993). Las familias pueden rechazar a los
miembros seropositivos no sélo a causa del estigma asociado al VIH/SIDA, sino tam-
bién de las connotaciones de homosexualidad, consumo de drogas y promiscuidad
que conlleva el VIH/SIDA (Panos, 1990; Misra, 1999; Mujeeb, 1999).

Empleo y lugar de trabajo

Aunque el VIH no se transmite facilmente en la mayoria de los lugares
de trabajo, el supuesto riesgo de transmisién ha sido usado por numerosos empresa-
rios para rescindir o rechazar un empleo (véase, por ejemplo, Barragan, 1992;
Gostin, 1992; Panos, 1992; Shisam, 1993; Hasan et al., 1994; Omangi, 1997).
También existen pruebas de que si las personas que viven con el VIH/SIDA se mues-
tran abiertas respecto a su estado seroldgico en el trabajo es probable que sufran
estigma y ostracismo por parte de los demas (Panos, 1990; Gostin, 1992; Gostin y
Lazzarini, 1997).

En muchas industrias se realizan pruebas de deteccion sistematicas pre-
vias al empleo, en particular en paises donde los recursos para dichas pruebas estan
disponibles facilmente y son asequibles. En paises mas pobres, también se ha comu-
nicado la realizacion de pruebas sistematicas, especialmente en industrias en las que
las prestaciones sanitarias estan a disposicion de los empleados (Parker, 1991;
Jackson y Pitts, 1991). Los planes de seguros costeados por los empresarios que pro-
porcionan asistencia médica y pensiones a los empleados cada vez sufren mas pre-
sién en los paises que se han visto gravemente afectados por el VIH/SIDA. Algunos
empresarios han utilizado esta presion para negar el empleo a personas que viven
con el VIH/SIDA (Whiteside, 1993; Williams y Ray, 1993).

S6lo muy pocas empresas en paises en desarrollo parecen tener estrate-
gias desarrolladas para combatir el miedo, el estigma y la discriminacion en el lugar
de trabajo (véase Hughes, 1988, por ejemplo), y un nimero igualmente pequefio ha
empezado a definir las responsabilidades de los empresarios con los empleados que
tienen el VIH/SIDA (Jackson y Pitts, 1991; Bezmalinovic, 1996).

El sistema de atenciéon en salud

Muchos informes revelan hasta qué punto las personas sufren estigma
y discriminacidn por parte del sistema sanitario. También abundan los informes de
tratamientos denegados (véanse, por ejemplo, AIDS Bhedbhan Virdhi Andolan,
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1993; Carvalho et al., 1993; Panebianco et al., 1994); de falta de asistencia del per-
sonal hospitalario a pacientes abandonados en sus camas (véanse, por ejemplo,
Daniel y Parker, 1990; Ogola, 1990; Masini y Mwampeta, 1993); de pruebas del
VIH sin consentimiento; de violaciones de la confidencialidad, y de negacion de
servicios hospitalarios y medicamentos (véase, por ejemplo, Panebianco et al.,
1994).

Contribuyen a estas respuestas la ignorancia y la falta de conocimientos
sobre la transmisién del VIH/SIDA (Kegeles et al., 1989; Herek y Capitano, 1993;
Herek et al., 1998); el miedo (Blendon y Donelan, 1988; Tesch, Simpson y Kirby,
1990; Rosasco Dulato, 1992); los postulados morales de culpa (Cole, Zhang y Chen,
1993; Masini y Mwampeta, 1993); y el hecho de percibir el VIH/SIDA como incura-
ble. Todos esos factores se confabulan para que parezca inutil ofrecer una atencion
de buena calidad.

La falta de confidencialidad se ha citado repetidamente como un pro-
blema particular en los centros de atencién en salud. Existen grandes diferencias en
la practica sanitaria entre los paises, asi como entre los servicios sanitarios dentro de
los paises. En algunos centros junto a las personas que viven con el VIH/SIDA se han
colocado rétulos con palabras tales como “VIH-positivo” y “SIDA”. En otros lugares,
se han recopilado registros de las personas VIH-positivas y sus nombres se han dado
a conocer a los medios de comunicacion y a la policia sin su consentimiento (Panos,
1990; Singh, 1991).

Los principios de la confidencialidad también varian entre paises y cul-
turas. En algunos lugares, por ejemplo, la confidencialidad puede ser menos una
cuestion individual que un asunto comunitario y colectivo. El término “confidencia-
lidad compartida” describe una situacién en la que la familia y los miembros de la
comunidad sienten que tienen derecho a conocer el estado seroldgico de los miem-
bros de la familia, los vecinos y los amigos (Campbell et al., 1997).

Consecuencias para la investigacion

Los lugares mencionados anteriormente no son los Unicos en los que
se producen el estigma y la discriminacién relacionados con el VIH/SIDA. Deberia
guedar claro que las respuestas dadas en un lugar (por €j., el hospital y el centro de
atencién de salud) pueden tener consecuencias para la manera como las personas
reaccionan en otros lugares (por €j., en el trabajo o en casa). Necesitamos examinar
mas de cerca los ambitos en los que aparece el estigma, las formas que adopta la dis-
criminacion relacionada con el VIH/SIDA, los factores determinantes individuales,
sociales e institucionales, y las respuestas que el estigma suscita. Sélo compren-
diendo mejor estos procesos sera posible desarrollar los tipos de programas e inter-
venciones que tendran éxito en la prevencion del estigma relacionado con el
VIH/SIDA y de las consecuencias negativas implicitas.
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A

Preguntas de la investigacion

Tal como se ha apuntado anteriormente, un ndcleo comudn de pre-

guntas sento la base de la investigacion. Para asegurar que la investigacion se man-
tuviera sensible a las prioridades y necesidades locales, se modificaron esas pregun-
tas de acuerdo con cuestiones de pertinencia local particular.

(Fuente:

Por tanto, el estudio en la India examinoé:

¢Cudles son las diversas formas directas e indirectas de expresion de la discri-
minacion, el estigma y la negacion relacionados con el VIH/SIDA en la India, y
como varian esas formas en diferentes zonas de las ciudad?

¢Cuales son los diferentes contextos, concretamente las relaciones de paren-
tesco, los lugares de trabajo o los centros de atencién, en los que tienen lugar
la discriminacién y el estigma, y como varian esas expresiones segun los
contextos y el nivel al que se producen?

¢Cuales son los factores individuales, socioeconémicos o culturales dominantes
que influyen en la discriminacion, el estigma y la negacién relacionados con el
VIH/SIDA, o contribuyen a ellos?

¢Cual es la situacion de conjunto del estigma y la discriminacion relacionados
con el VIH/SIDA en los planes nacionales respecto al debate de los derechos
humanos, las cuestiones de salud publica y las tensiones y conflictos sociales
existentes?

¢Qué papel desempefian las politicas, los medios de comunicacion y la publi-
cidad para apoyar o contener el estigma y la discriminacion relacionados con
el VIH/SIDA? ;Cual ha sido el papel de las organizaciones no gubernamentales?
¢Cudles son las consecuencias de la discriminacion, el estigma y la negacion
relacionados con el VIH/SIDA, y pueden algunas de estas experiencias utilizarse
en intervenciones?

Solicitud para financiacién del Instituto Tata de Ciencias Sociales, con fecha

de 25/10/95)

El estudio realizado en Uganda tenia como objetivo centrarse especial-

mente en:

Analizar las diferentes formas de discriminacion, estigma y negacion relaciona-
dos con el VIH/SIDA en lugares dispares dentro de Uganda:

¢Cudles son las diferentes formas de discriminacion, estigma y negacion
relacionados con el VIH/SIDA en zonas de estudio especificas? ;Cémo se
definen estas formas en contextos culturales, econémicos y sociales diver-
sos? ;Las diferentes etapas de la epidemia influyen en las formas de discri-
minacion, estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA? ;Como se
manifiestan esas diferentes formas a nivel individual, familiar, institucional
y politico?

Establecer los factores que influyen en las diferentes formas de discriminacion,
estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA:
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¢Cuales son los origenes de la discriminacion, el estigma y la negacion rela-
cionados con el VIH/SIDA? ;Cuales son los factores especificos responsa-
bles de intensificar estas formas? ;Cudl es el impacto relativo de los factores
que influyen en la discriminacién, el estigma y la negacion relacionados
con el VIH/SIDA? ;Cémo varia el impacto entre los diferentes centros cul-
turales, sociales y econémicos?

= Evaluar las diversas respuestas que suscitan la discriminacion, el estigma y la
negacion relacionados con el VIH/SIDA:

¢Cudl ha sido la respuesta de las personas que viven con el VIH/SIDA a la
discriminacion, el estigma y la negacién? ;Cual ha sido la respuesta de las
familias y comunidades afectadas; y de las instituciones como los sistemas
educativos, sanitarios y laborales? ;Cémo ha tratado el sistema legislativo y
judicial las cuestiones relacionadas con la discriminacion, el estigma y la
negacion?

(Fuente: Solicitud de financiacion de TASO, con fecha de 29/7/96)
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5 Metodologia

Lugares

India

Teniendo en cuenta que las formas y los factores determinantes de la dis-
criminacion, el estigma y la negacion relacionados con el VIH/SIDA varian en fun-
cién del contexto, se alentd a los investigadores principales en la India y Uganda a
identificar dos o mas lugares de los que se podrian recopilar datos.

En la India, los investigadores intentaron reunir datos en tres lugares
diferentes: Mumbai, donde el impacto del VIH/SIDA es particularmente grave; y
Nueva Delhi, al norte del pais y Bangalore, al sur: en ambas ciudades los nimeros
de casos de infeccion por el VIH estan creciendo rapidamente. Dado el ajustado
calendario para el trabajo preliminar, solamente fue posible realizar un trabajo a
fondo en dos de estos tres sitios: Brihan Mumbai o Gran Mumbai, en el estado de
Maharashtra y Bangalore, en el estado de Karnataka. Esas ciudades difieren enorme-
mente una de otra: Mumbai, bien establecida como capital financiera de la India, y
Bangalore, que se desarrolla rdpidamente después de la introduccion de nueva tec-
nologia. Segun las palabras del investigador principal:

66 Conocida como la ‘metéfora de la India moderna’, Mumbai (hace)
una de las contribuciones mas importantes a la economia india y (es)
un socio importante en el proceso general de desarrollo. Con una
poblacién siempre creciente, la “Ciudad de Ensuefio” es un caldo de
cultivo para los vendedores de drogas, comerciantes de sexo y las per-
sonas que se abandonan a comportamientos de alto riesgo...99

66 (Bangalore) otrora una ciudad de acantonamiento exética, es hoy
una metrépolis vibrante con una poblacion cosmopolita... Famosa por
su industria electrénica y de programas informaticos, Bangalore es
reconocida como el Silicon Valley de la India y hoy le corresponde el
honor de ser la ciudad de crecimiento mas rapido en Asia meridional.
Sin embargo, su expansién ha introducido en su desarrollo no planifi-
cado disparidades en los niveles de vida y una migracién en gran
escala... A diferencia de Mumbai, Bangalore no tiene un barrio de mala
fama bien delimitado. El comercio sexual se extiende por toda la ciu-
dad y tiene su base principalmente en la calle.99

A causa de la notificacion anterior de niveles significativos de discrimi-
nacion, estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA en el lugar de trabajo, en
el sistema de asistencia sanitaria y en el hogar y la comunidad, se decidi6 restringir
el centro de atencion de la investigacion a estos tres &mbitos. Se disponia de muchos
datos contextuales valiosos respecto a los dos ultimos &mbitos mencionados, proce-
dentes de estudios anteriores de las respuestas familiares y comunitarias al VIH/SIDA
apoyados por el PMS/OMS (Bharat, 1995).
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Uganda

En Uganda, el estudio tuvo lugar en dos sitios dispares: el distrito de
Kampala y el distrito de Mbarara. El distrito de Kampala es la zona urbana mas
extensa en Uganda y alberga la capital del pais. Es un centro importante dotado de
organizaciones y servicios sociales, profesionales, de bienestar y juridicos activos en
la lucha contra el VIH/SIDA. El distrito contiene una poblacién heterogénea con cul-
turas, grupos étnicos y modos de vida diferentes. En cambio, el distrito de Mbarara
es una zona rural relativamente homogénea con respecto a la cultura, el comporta-
miento y las ideas. En esta parte del pais hay muchas menos organizaciones que pro-
porcionen servicios relacionados con el VIH/SIDA. Se asume de forma general que
el conocimiento del VIH/SIDA y la concienciacion acerca de esa enfermedad son
menores en Mbarara que en Kampala.

En Uganda, la experiencia anterior de TASO en el suministro de aten-
cién y apoyo a las personas que viven con el VIH/SIDA y a sus familias habia suge-
rido que seria provechoso centrar la atencién en tres ambitos dispares en los que era
previsible que se manifestaran la discriminacion, el estigma y la negacioén relaciona-
dos con el VIH/SIDA. Se trata del ambito individual y familiar, el ambito institucio-
nal y comunitario (incluidos el lugar de trabajo, el sistema de asistencia sanitaria y
los centros de culto), y el ambito politico. Se deberia reconocer, sin embargo, que
esos tres lugares hasta cierto punto coincidian, y que las respuestas en uno de estos
entornos era previsible que influirian en las de los otros entornos.

Métodos

EI protocolo general de investigacion para los estudios del ONUSIDA
de los factores determinantes de la discriminacién, el estigma y la negacion relacio-
nados con el VIH/SIDA habia identificado la conveniencia de utilizar algunos méto-
dos diferentes en la investigacion de cuestiones pertinentes. Entre esos métodos figu-
raban los enfoques primarios y secundarios para la recopilacion y anélisis de datos.

Los enfoques primarios incluian a encuestados clave y entrevistas a
fondo con personas que viven con y estan afectadas por la discriminacién, el estigma
y la negacién relacionados con el VIH/SIDA; a grupos focales en comunidades y
entornos afectados por la discriminacién, el estigma y la negacion relacionados con
el VIH/SIDA,; y la observacién en entornos laborales, asistenciales y comunitarios
donde pueden manifestarse la discriminacion, el estigma y la negacién relacionados
con el VIH/SIDA.

Los enfoques secundarios incluian el andlisis de fuentes de informacion
existentes, como los informes de periddicos, radio y television que describen ejem-
plos de discriminacién, estigma y negacién relacionados con el VIH/SIDA; registros
juridicos y notas de casos relativas a procesos judiciales pertinentes; y politicas
nacionales y locales referentes a la discriminacioén, el estigma y la negacion relacio-
nados con el VIH/SIDA. A los investigadores principales, sin embargo, se les dio la
opcioén de elegir uno de los métodos (o de insistir en el uso de enfoques concretos)
de acuerdo con los conocimientos técnicos locales y las cuestiones examinadas.
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India

En la India, las entrevistas de encuestados clave, las entrevistas a fondo
y las discusiones de grupo dirigidas fueron los principales métodos utilizados para
reunir datos. Estos se complementaron con estudios de caso de personas que comu-
nicaron haber sido victimas de discriminacion, estigma y negacion relacionados con
el VIH/SIDA; con la observacién de pacientes de VIH/SIDA en centros de atencion
de salud y en otros entornos; y con entrevistas a pacientes “ficticios”. Los encuesta-
dos se seleccionaron especificamente para dilucidar cuestiones y preocupaciones
primordiales. Dada la naturaleza de la investigacion (una evaluaciéon rapida
ampliada) y la ausencia de marcos muestrales pertinentes, no se hizo ningin intento
de utilizar formas de muestreo mas representativas.

Se hicieron un total de 31 entrevistas de encuestados clave en Mumbai y
otras 54 en Bangalore. Entre los entrevistados figuraban trabajadores del sector volun-
tario activos en la prevencién y atencion del VIH/SIDA, decanos y jefes de hospitales,
profesionales médicos de una gran variedad de especialidades, jefes de departamen-
tos de personal y de bienestar social en industrias y empresas seleccionadas, y exper-
tos de los ambitos de los seguros, las leyes y los derechos del consumidor.

Se realizaron entrevistas individuales a fondo con 31 personas VIH-posi-
tivas en Mumbai y con nueve de sus cuidadores familiares. En Bangalore, se lleva-
ron a cabo 13 entrevistas con personas seropositivas y con cinco cuidadores fami-
liares. Ademas, se realizaron seis entrevistas a fondo con miembros VIH-positivos de
grupos socialmente marginados en Mumbai y tres en Bangalore. Esos grupos inclu-
ian a hijra, varones homosexuales y mujeres profesionales del sexo.

Se llevaron a cabo 20 discusiones de grupo dirigidas con personal de
hospital en Mumbai y otras 13 en Bangalore. Se realizaron cuatro discusiones de
grupo dirigidas con mujeres profesionales del sexo en Mumbai y una en Bangalore.
Asimismo, se celebrd una discusion de grupo dirigida con hijra en Mumbai y otra en
Bangalore.

Se seleccionaron 27 dispensarios privados para entrevistas a pacientes
ficticios en Mumbai y 13 en Bangalore. En ambos sitios, se recopilaron datos con-
textuales adicionales de miembros de grupos de apoyo comunitarios, miembros de
la comunidad, conductores de camiones (Bangalore) y otros grupos. Para un informe
detallado del muestreo, véase Bharat (1999).

Uganda

En Uganda, los investigadores realizaron un ejercicio inicial de recono-
cimiento en todos los distritos en los que se proponian realizar el estudio. Tenian
como objetivo identificar zonas concretas en cada distrito en las que se podria llevar
a cabo el estudio, establecer la concentracion de hogares de personas que viven con
y estén afectadas por el VIH/SIDA, e identificar dirigentes comunitarios y obtener su
consentimiento para el estudio. Ademas, los investigadores tenian como objetivo
identificar organizaciones locales que trabajan con personas que viven con el
VIH/SIDA y les proporcionan servicios.

Se identificaron ocho categorias potenciales de entrevistados: personas
gue viven con el VIH/SIDA, familias afectadas por el VIH/SIDA, asesores, abogados,
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personal médico, dirigentes comunitarios, lideres religiosos, y trabajadores de ONG
y de organizaciones de base comunitaria (OBC). Este enfoque permitié que el estu-
dio se centrara en los diferentes factores que determinan la discriminacion, el
estigma y la negacion relacionados con el VIH/SIDA.

Los datos se recopilaron a través de entrevistas individuales, de discu-
siones de grupo dirigidas y de la observacién. Se llevaron a cabo entrevistas indivi-
duales a fondo con 22 personas que viven con el VIH/SIDA en Kampala, con otras
20 en Mbarara y con 10 representantes de familias afectadas por el VIH/SIDA en
cada uno de esos lugares. Ademas, en cada lugar se entrevistd a tres asesores, tres
representantes del personal médico y dos dirigentes comunitarios. También se entre-
visto a tres lideres religiosos en Kampala y otros dos en Mbarara, dos abogados en
Kampala y uno en Mbarara, y tres representantes de ONG/OBC en Kampala y uno
en Mbarara.

Se realizaron discusiones de grupo dirigidas con dos grupos de personas
que vivian con el VIH/SIDA (uno de varones y el otro de mujeres) en Kampala y
Mbarara, respectivamente. Se llevé a cabo una discusion de grupo mixta dirigida con
personas que vivian con el VIH/SIDA en Kampala y dos en Mbarara. También se rea-
lizaron discusiones de grupo dirigidas con asesores en Kampala (1) y Mbarara (2), y
con trabajadores comunitarios en Mbarara (1).

Las observaciones tuvieron lugar en entornos hospitalarios donde reci-
ben atencidn las personas que viven con el VIH/SIDA. Se centré la atencion no sélo
en la forma cdmo esas personas eran recibidas en las zonas de recepcion, sino tam-
bién en la manera como el personal respondia a sus necesidades. Ademas, fue posi-
ble observar como respondian a las personas que viven con el VIH/SIDA los parien-
tes y cuidadores familiares.

Como en el caso de la India, el muestreo se llevo a cabo basandose en
el conocimiento de los contextos y lugares en los que se ha documentado que se pro-
ducen discriminacion, estigma y negacién relacionados con el VIH/SIDA. Se pueden
encontrar mas detalles del muestreo y de la recopilacion y analisis de datos en
Mukasa Moniko, Otolok Tanga y Nuwagaba (1998).
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6 Hallazgos fundamentales

India

Formas

En el estudio llevado a cabo en Mumbai y Bangalore se identificé una
amplia variedad de formas diferentes de discriminacién, estigma y negacion relacio-
nados con el VIH/SIDA. Aungue el centro de atencién del trabajo de campo era el
estigma y sus consecuencias en los centros de asistencia sanitaria y los entornos labo-
rales, también se discutieron la discriminacion, el estigma y la negacion en relacion
estrecha en el hogar, la comunidad e incluso después del fallecimiento (en relacién con
la eliminacidn de los cuerpos y los preparativos del sepelio). En cada uno de esos luga-
res, se constataron estigma percibido y declarado, asi como discriminacion, estigma y
negacion relacionados con el VIH/SIDA en ambas formas, publica y encubierta.

La mayoria de las personas que viven con el VIH/SIDA que fueron entre-
vistadas habian descubierto su estado seroldgico durante una enfermedad, una inter-
vencion quirdrgica o un embarazo. Se constaté un tratamiento diferencial inmedia-
tamente después (y a veces incluso antes) de que se hiciera la revelacion. Como
cuenta Saroja, la esposa VIH-positiva de 38 afios de un hombre que fue diagnosti-
cado en el hospital de Bangalore:

66 El personal atendia bien a mi esposo, pero después de que analiza-
ran su sangre para el VIH su actitud cambid y separaron nuestros reci-
pientes, le pusieron en un rincén de la habitacién y se pusieron a hablar
de nosotros en un tono muy bajo. No entendia por qué su comporta-
miento se habia vuelto tan frio.99

La experiencia de la siguiente persona VIH-positiva, que recibia trata-
miento contra la tuberculosis, es tipica de muchas otras personas en el mismo hos-
pital de Bangalore:

66 Analizaron mi sangre y a partir de aquel dia dejaron de ponerme
inyecciones. No me explicaron por que.99

En Bangalore, a las personas a las que se les diagnosticaba el VIH/SIDA
en hospitales privados con frecuencia se las trasladaba a hospitales publicos donde
las condiciones y la calidad de la atencion suelen ser mucho peores. Como expli-
caba un cirujano en un hospital gubernamental:

66 En los hospitales privados, la noticia de la deteccion de pacientes
VIH-positivos se guarda cuidadosamente y luego se los traslada como-
damente a un hospital gubernamental. 99

Como en el caso de Mumbai, donde un nefr6logo que trabaja en un
hospital privado dijo:




ONUSIDA

66 No hay ninguna norma que nos obligue a facilitar tratamiento a los
pacientes seropositivos. Dejemos que sean los hospitales gubernamen-
tales los que asuman esta responsabilidad. Existe un gran riesgo de
infeccidn para mi personal en el departamento de nefrologia, y yo soy
responsable del bienestar y la salud de mi personal.99

En otra parte en Mumbai, se identificaron pocos hospitales privados que
aceptaran como pacientes a personas que viven con el VIH/SIDA, aunque esta acep-
tacion tuviera un precio. Los costos de fumigar los quiréfanos y las salas de parto, o
de proporcionar generosamente dos e incluso tres pares de guantes al personal y un
equipo (kit) del VIH/SIDA a todo el personal que trabaja en cirugia, significaban a los
ojos de algunos profesionales médicos una forma indirecta de discriminacion contra
las personas que viven con el VIH/SIDA.

En el transcurso del estudio, fue posible identificar algunas de las formas
utilizadas para marcar la identidad de los pacientes VIH-positivos. Teéricamente, en
la mayoria de los hospitales de Mumbai los informes médicos estan bajo la custodia
segura de una enfermera de sala, pero al menos en un hospital privado la identidad
de los pacientes VIH-positivos atendidos en la sala general destinada a los pacientes
econdmicamente mas pobres era facil de ver por todos. Un auxiliar de sala lo expli-
caba asi:

66 Cuando el paciente viene a nuestra sala, en el informe se escribe
‘VIH’ con letras grandes. Cualquiera puede verlo. Se guarda junto al
paciente. Cualquiera puede verlo.99

En algunos hospitales de Mumbai se sefialaron practicas menos obvias,
pero sin embargo estigmatizantes. En un hospital privado, el personal comunicé que
debajo de las camas de los pacientes VIH-positivos colocaban cubos con desinfec-
tante en los que sumergian los recipientes para la comida, la ropa y las sdbanas antes
de ser lavados separadamente. Tal como explicé un dispensador de atencion:

66 El cubo es el simbolo para el personal. No utilizamos ninguna
pizarra, etc., para declarar el SIDA; el cubo nos sirve para compren-
derlo.99

Otra forma de hacer que el personal sepa quién es VIH-positivo y quién
no lo es es gritar a los auxiliares de sala: “Lleva a este paciente VIH-positivo a que le
hagan radiografias”. En un hospital publico en Mumbai y en Bangalore se reservan
camas a los pacientes VIH-positivos para permitir al personal identificarlos facil-
mente. Como explicaba un médico superior:

66 Nunca los ponemos en medio de otros pacientes porque también
podrian contraer la infeccion. Pero no les decimos a los demas pacien-
tes quiénes son seropositivos.9 9

En el transcurso del estudio, se obtuvieron numerosos informes de per-
sonal médico y de enfermeria que habian roto la confidencialidad de un diagnéstico
seropositivo y habian hablado con los miembros de la familia y parientes antes de
hacerlo con el propio paciente. Una pareja entrevistada en Bangalore revel6 lo
siguiente:
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Esposo: €6 El médico no me informé. Informé a mi esposa y le pidi6
qgue me informara a mi.99

Esposa: €6 Llevé a mi esposo al laboratorio para que analizaran su san-
gre. Dos dias después me llamaron y me informaron que el resultado
del analisis sanguineo de mi esposo era positivo. Mi esposo les informo
gue habia mantenido relaciones ilicitas con una mujer hacia tres afios.
El médico me lo cont6.99

En el caso de pacientes con menos estudios 0 econémicamente
pobres, otros miembros de la familia pueden ser informados antes, y asi pue-
den ayudar a explicar la situacién a sus parientes.

66 Cuando se descubre que una mujer joven, embarazada por primera
vez es VIH-positiva llamamos a su suegra. Le explicamos el informe a
la suegra y le pedimos que su hijo también se realice las pruebas. Los
pacientes que vienen aqui son de grupos con poco ingresos, Yy si las
muchachas se acaban de casar son bastante bobas y no entienden nada,
por lo tanto llamamos a la suegra.99 (un gineco6logo, hospital privado,
Mumbai)

A veces, los médicos y las enfermeras razonan que esto se hace
asi para proteger al paciente de la conmocién y el posible comportamiento
autodestructivo. Una enfermera en Mumbai explicé lo siguiente:

66 El paciente, tal como se encuentra, estd ya medio muerto. Si se le
dieran los resultados de las pruebas, podria suicidarse.99

Dicho esto, se observaron considerables pruebas de que una vez
la noticia habia llegado a los familiares, éstos estaban lejos de mostrarse com-
pasivos. Las mujeres jovenes en concreto relataban haber sido culpadas y
rechazadas por los miembros de la familia politica y otros miembros de la
familia. Los varones eran tratados mucho mas compasiva y positivamente.
Mary, una mujer de 25 afios VIH-positiva, lo explicaba asi:

66 Mis parientes politicos me culpan por la muerte de su hijo. Han
roto todas las relaciones conmigo. Nunca discriminaron a su hijo, pero
a mi me dicen: ‘T( también tienes el SIDA. Quédate feliz donde estas.’
Cuidé mucho a su hijo, nunca me senti rebajada aseandole. Pero ellos
siempre dicen: ‘Tu te casaste con él y nuestro hijo acabd postrado en
la cama’. He perdido la fe en todo el mundo.99

Como Nigamma, una viuda VIH-positiva de 40 afios en
Bangalore, que contaba lo siguiente:

66 Mis parientes politicos no tienen una buena opinién de mi. Dicen
gue mi esposo contrajo esta enfermedad de mi. Y a veces pienso por
qué sigo viviendo con este insulto. Es mejor morir. Pero vivo por el bien
de mis hijos.99

Los entrevistados VIH-positivos narraron haber experimentado
fuertes presiones para mantener en secreto su estado serolégico en el lugar de
trabajo. La vergiienza de admitir a los colegas y amigos que tienes el VIH,
unida a la probabilidad de ser despedido al descubrirse, se combinaron para
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hacer callar a la mayoria de los entrevistados. Tal como decia un varén VIH-
positivo de 23 afios:

66 Ya sabes como es la sociedad. Quieren que se manche tu reputa-
cién. Sé que si conocen mi estado VIH-positivo, me insultaran, se rei-
ran de mi, se mofaran de mi, y no tendré mas opcién que suicidarme.
Solo de pensarlo me estremezco.99

Y, como explicaba otro entrevistado VIH-positivo:

66 ;Y quién me daré un trabajo? Mi salud no sera buena. No podré tra-
bajar y entonces se pondran a pensar. ;Qué haré para ganarme la vida?
Por tanto es mejor no contarselo a nadie.99

La experiencia de los pocos entrevistados que habian revelado su
estado serolégico en el trabajo quedaba lejos de ser alentadora:

66 Los colegas de trabajo que conocen mi caso hablan de ello. Me
seflalan y dicen: ‘Mira, es el tipo del VIH.” Guardan sus distancias
conmigo y se mantienen apartados. Ya no comparto mi almuerzo con
ellos. No me apetece ir al trabajo. Estoy ausente durante 10-15 dias y
entonces pierdo dinero.99 (Tatya, auxiliar de sala de hospital de 38
afos)

66 Mis colegas no me decian nada abiertamente, pero el entorno ya no
era el mismo. Me evitaban. Si entraba en la oficina se iban precipita-
damente. Después me pidieron que mantuviera aparte mi vaso para el
agua. Decidi dejar el trabajo.99 (Daljit, trabajador de una fabrica de
25 afos)

Si bien habia un margen de seguridad para los trabajadores de
hospital y de algunas fabricas que revelaban su estado serolégico, ciertamente
no ocurria lo mismo en el caso de personas que estaban empleadas en ocu-
paciones méas marginales. Ram Niwas, por ejemplo, vendia bhel puri en un
vecindario residencial de clase media alta en Mumbai. Solia consultar con su
médico local su estado de salud y cuando contrajo una ETS el médico le acon-
sejo que se realizara la prueba de anticuerpos contra el VIH. Ensefid su resul-
tado positivo a su médico, que se lo explicé pero también alertd al inspector
de la policia local. Al dia siguiente la policia le pidié que se fuera de la zona
habitada por personas ricas e influyentes porque era un riesgo para su salud.

En la mayoria de las empresas con las que se establecié contacto,
la negacién fue la tonica comun. Los jefes de personal y los funcionarios de la
asistencia social se negaron a reconocer que la infeccién por el VIH era un
problema o que podia serlo en el futuro. Se observé que una empresa local de
transporte en Mumbai no tenia una normativa escrita sobre el VIH/SIDA
porgue “en la empresa por ahora no se ha producido un solo caso de VIH”. En
una entrevista, el jefe de desarrollo de recursos humanos de una empresa de
programas informaticos en Bangalore dijo lo siguiente:

66 Nuestro personal esta muy bien remunerado. Salen de los institutos
con mas reputacion y estamos bastante seguros de que no tienen com-
portamientos que les hagan sospechosos de tener el VIH. Estan muy
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bien educados y tienen facil acceso a las fuentes de informacion, por lo
tanto no pueden caer facilmente en este tipo de cosas.99

En una pequefia empresa privada de fabricacion de cajas en
Mumbai, el gerente, que declaré creer que el VIH se transmitia a través del
agua y la sangre infectadas, dijo que no habia servicios médicos disponibles
para el personal. Si los trabajadores no empaquetaban el nimero requerido de
cajas diario no eran contratados para el dia siguiente. Si estaban enfermos,
eran enviados a casa inmediatamente.

Factores determinantes

Sin duda, muchos factores favorecen las formas de estigma y discrimi-
nacion descritas anteriormente. Muchos de esos factores estan relacionados con el
miedo real al VIH/SIDA que existe tanto entre el publico general como entre los
agentes de atencion de salud profesionalmente cualificados. Los origenes de ese
miedo son complejos e incluyen la falta de conocimiento y comprensién, asi como
la manera como el SIDA se ha dado a conocer en los medios de comunicacién
nacionales y locales (por ej., diciendo que es muy “contagioso” cuando en realidad
no lo es).

Otras causas de estigma y discriminacion tienen sus origenes arraigados
en la cultura india y en la forma como se entiende popularmente “una conducta
sexual equivocada”. Otras, en particular las que se producen en los centros de asis-
tencia sanitaria, aparentemente se relacionan con la falta de conocimientos sobre el
VIH/SIDA, sus modos de transmisiéon y sus medios de proteccidn, y con las creencias
locales sobre el contagio por contacto y proximidad.

Las ideologias de gran arraigo basadas en el género de las personas, que
dan como resultado la culpabilizacién de las mujeres por la transmision de enferme-
dades de transmision sexual — ya sea directamente como los supuestos “vectores” de
la transmisién o indirectamente por su fracaso en “satisfacer” al esposo — influyen en
las maneras como las familias y comunidades reaccionan ante la seropositividad de
sus miembros. Si bien a los varones seropositivos se les puede ofrecer apoyo y aten-
cidn, es poco probable que suceda lo mismo con las mujeres, muchas de las cuales
son culpadas por la enfermedad que tanto ellas como sus esposos pueden sufrir.

Los procesos de estigma, en que las personas que viven con el VIH/SIDA
son vistos como forasteros y distintos de los demas, también se refuerzan con la ten-
dencia de las personas que viven con el VIH/SIDA a encerrarse en casa y negar su
enfermedad. Esto ofrece la oportunidad a los empresarios y a otros de negar que
exista un problema.

Respuestas

El VIH/SIDA ha suscitado claramente multiples respuestas en el contexto
indio, algunas de ellas positivas, otras considerablemente menos afortunadas. En el
extremo positivo de ese arco de respuestas se encuentran las reacciones de los hoga-
res y las familias que se pusieron de acuerdo para proporcionar atencién y apoyo a
sus miembros afectados. Debe decirse que esas respuestas fueron relativamente poco
frecuentes, y era mas probable que se produjeran cuando los miembros del hogar
afectados eran varones.
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Mucho méas comunes eran las respuestas de ostracismo y rechazo. Los
efectos predominantes a nivel individual eran el miedo y el retiro, que llevaban al
secretismo sobre el estado seroldgico respecto al VIH y al aislamiento social autoim-
puesto. En pocos casos, se observaron tendencias suicidas, y en otros pocos ejem-
plos las personas que vivian con el VIH/SIDA intentaban evitar el estigma negando
su estado serolégico, con lo que se arriesgaban a transmitir la infeccién a otros.

Las respuestas negativas que se producen en los centros de atencion en
salud (o la creencia de que habrd una respuesta negativa) llevan a las personas a
ocultar su estado serolégico respecto al VIH por temor a que se les deniegue la aten-
cidn. Las personas que estdn enfermas también puede que esperen hasta el Ultimo
momento para solicitar tratamiento, de modo que con esa demora dafan su propia
salud.

En el lugar de trabajo, la negacion general de que el VIH/SIDA es un
problema significa que la mayoria de las empresas y empleadores no tienen politicas
y reglamentos con los que responder a los empleados seropositivos. La creencia de
que el VIH so6lo afecta a personas promiscuas, y de que “tipos como esos” es poco
probable que trabajen en un lugar determinado, contribuye mas a la negacion insti-
tucional. A causa del estigma social asociado al VIH/SIDA y ante la ausencia de leyes
y reglamentos que estipulen cédmo deberian ser tratadas en el trabajo las personas
gue viven con el VIH/SIDA, muchos prefieren mantener su estado seropositivo en
secreto. Esto contribuye a la invisibilidad de la epidemia y hace mas dificil la vida a
las personas afectadas.

A veces, sin embargo, el estigma relacionado con el VIH/SIDA puede
desencadenar respuestas méas positivas, como las acciones altruistas de los que ejer-
cen funciones de educadores, asesores y activistas del VIH/SIDA. Con su trabajo,
esas personas pueden desarrollar una identidad colectiva y movilizar el apoyo del
grupo que da como resultado una sensibilizacion mayor acerca de la epidemiay res-
puestas mas positivas a los afectados.

Uganda

Formas

El Gobierno ugandés ha promulgado una politica multisectorial nacio-
nal sobre el VIH/SIDA que estipula lo siguiente:

66 Todos los ugandeses tienen la responsabilidad individual y colectiva
de implicarse activamente en las actividades de lucha contra el SIDA
de una manera coordinada. Esa lucha no va solo dirigida a prevenir la
propagacion del VIH, sino que también aborda la respuesta activa a
todas las consecuencias de la epidemia observadas y al manejo de
éstas.99

Aunque el desarrollo de la capacidad y la no discriminacién han sido
seflalados como caracteristicas de la respuesta de Uganda, los datos recopilados en
los dos lugares estudiados aportaron pruebas claras de que sigue habiendo rechazo
de las personas que viven con el VIH/SIDA por parte de la familia y la comunidad.
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El nimero de personas que vivian con el SIDA en cada lugar que declararon haber
sido rechazadas por sus familias fue aproximadamente el mismo que el de las que
declararon haber sido aceptadas: un resultado que inicialmente sorprendio a los
investigadores principales del estudio de Uganda.

Las mujeres en particular a menudo eran culpadas de la muerte del
esposo. Como explicaba un miembro de un grupo focal de mujeres que vivian con
el SIDA en Mbarara:

66 La mayoria de los varones ancianos piensan que es la mujer la que
contagia el SIDA en las familias. Otros creen que para contraer el SIDA
se tiene que haber sido promiscuo con los demas. Es (visto como) una
maldicion para la familia.99

En otro grupo dirigido de discusion del mismo lugar, los entrevistados
sugirieron que:

66 Las personas desearfan que una viuda que vive con SIDA muera
mas bien pronto que tarde de forma que no contagie el SIDA después
de recibir tratamiento y tener un aspecto saludable.99

Los abogados entrevistados como parte del estudio declararon que:

66 Las viudas nos han contado muchas veces que, después de la
muerte de sus esposos, entre las consecuencias que afrontaron figura-
ban el ostracismo, el alejamiento forzado de sus hijos, el arrebato de
sus propiedades por parte de la familia politica, y la burla de la

gente.99

Los miembros de un grupo focal de mujeres organizado en Mbarara des-
cribieron lo siguiente:

66 Un suegro vendié tierras que pertenecian a su hijo fallecido,
incluida la parcela donde vivia su nuera viuda. jLe pidié que se fuera
donde habia atrapado el SIDA!99

Quizas por temor a acciones punitivas, algunas mujeres en Kampala
habian dejado a sus esposos enfermos antes de su fallecimiento para evitar las repre-
salias posteriores. Los varones que participaban en un grupo dirigido con personas
que vivian con el VIH/SIDA manifestaron:

66 Los parientes/familiares siempre echan la culpa a las nueras viudas
por haber ‘matado’ a su hijo si éste fallece por causa del SIDA. Otros
motivos (para escaparse) son que la viuda teme la probabilidad de
represalias, pero escaparse también es una demostracion de un tipo de
negacion, la de no querer afrontar la realidad tal como es.99

En algunas ocasiones, se produjeron respuestas mas extremas, como en
el siguiente caso explicado por otras mujeres en un grupo dirigido con mujeres infec-
tadas por el VIH en Mbarara:

66 Una mujer de 20 afios recibi6 los resultados de que era VIH-posi-
tiva. Tuvieron que retenerla para calmarla y aconsejarla. Habia jurado
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gue mataria a sus hijos porque nunca habia ido con nadie mas aparte
de su esposo.99

A pesar de que se han tomado medidas conforme a la ley en contra de
empresas que discriminaban a personas que vivian con el VIH/SIDA entre su perso-
nal, los trabajadores seropositivos comunicaron haber tenido miedo de revelar su
estado seroldgico en el lugar de trabajo. Las personas que vivian con el VIH/SIDA y
revelaron su enfermedad en el trabajo dijeron que con frecuencia eran sefialadas con
el dedo en el lugar de trabajo.

66 Aun cuando tu jefe no haya mostrado ningtn indicio de despedirte,
tus compafieros de trabajo hablan a tus espaldas. En este caso, el jefe
puede echarte y dar tu puesto a una persona mas sana, valiéndose de
lo que siempre se decia de ti.99

En el estudio de Uganda también se obtuvieron pruebas de los efectos
indirectos de la riqueza relativa en la manera como es previsible que las personas
con el VIH/SIDA sean tratadas por la familia y la comunidad. Particularmente en las
zonas rurales se observo que las familias proporcionaban apoyo y atencidn sélo
mientras podian mantener sus medios de subsistencia y su nivel de vida. Tal como
explicaba un grupo de mujeres que vivian con el VIH/SIDA entrevistadas en
Mbarara:

66 Las personas que viven con el VIH/SIDA [PVVS] viven libremente
en las familias a las que pertenecen y reciben amor y carifio. Pero eso
serd asi s6lo mientras la familia tenga suficientes recursos. Si los recur-
sos se agotan, entonces la PVVS recibe la culpa porque después de todo
tiene que morir.99

Mas alla del estigma y la discriminacién puestos de manifiesto en los
ejemplos descritos anteriormente se hallaba el estigma sentido o percibido que lle-
vaba a las personas a vigilar su propio comportamiento para evitar que su estado
serolégico fuera conocido por otras personas. Tal como constatd un entrevistado:

66 No es bueno revelar el estado seroldgico de una persona porque
cuando los amigos lo saben, empiezan a hacer circular rumores que
incluso pueden llegar a las escuelas donde estudian los hijos de esa per-
sona, y obviamente eso les afectara.99

En algunos casos, este autoestigma provoco el rechazo de la persona de
determinados centros sociales y/o lugares de trabajo. Entre ellos figuran bares y clu-
bes, asi como otros ambientes en los que las personas sienten que podrian ser victi-
mas de estigma y discriminacion. En cuanto al empleo, los asesores participantes en
un grupo dirigido de discusién en Kampala pusieron énfasis en como habian:

66 ... conocido a clientes que no habian sido despedidos de su trabajo
pero que de alguna manera se habian despedido a si mismos a causa
del autoestigma.99

Otros también consideraban el estigma percibido como desencadenante
de una actitud no cooperadora, ya que las personas se negaban a aceptar la ayuda y
el apoyo que se les brindaban.



Analisis comparativo: estudios de investigacion de la India y Uganda

66 Algunas personas no son muy compasivas porque la PVVS misma
puede que no coopere con los deméas miembros (de la familia). Quiza
se estigmatize a si misma, y asi repele la posible ayuda de otras perso-
nas99 (Grupo dirigido de discusion, Mbarara)

Factores determinantes

Los redactores del informe sobre el estudio de Uganda identificaron una
variedad de factores determinantes de la discriminacion, el estigma y la negacion
relacionados con el VIH/SIDA. Entre los factores determinantes individuales y fami-
liares primordiales identificados figuraban la falta de conocimientos y la persistencia
de creencias populares u opiniones no profesionales sobre el VIH/SIDA. A pesar de
los afios de divulgacion gubernamental y del trabajo de las organizaciones no guber-
namentales y comunitarias, asi como de los esfuerzos para fomentar la no discrimi-
nacién y la solidaridad social a nivel familiar y comunitario, el VIH/SIDA sigue
siendo percibido como una enfermedad relacionada con la promiscuidad y con con-
ductas sexuales equivocadas.

Entre algunas personas del &mbito rural, el VIH/SIDA se continla aso-
ciando a la brujeria y maldiciones, de manera que el ostracismo y el estigma pare-
cen legitimos. Eso ademads hace que a las personas se las distinga de las demas para
ser condenadas en sus propias comunidades. Como explicé un varén con el
VIH/SIDA que participaba en un grupo de discusion dirigido en Mbarara:

66 En mi familia fui el primero en contraer el SIDA. Un dia, durante la
celebracion de un entierro alguien anuncié publicamente que yo tenia
el SIDA y que habia llevado la maldicion a la familia.99

Tal como se ha sefialado anteriormente, las consecuencias de infec-
tarse no son las mismas para las mujeres que para los varones. Las ideologias y
creencias mantenidas durante mucho tiempo hacen que parezca l6gico que, mien-
tras los varones pueden tener muchas parejas (y concedérseles por ello relevancia
social), las mujeres deberian limitarse a tener solamente una. Hasta cierto punto,
esas practicas quedan legitimadas por el vinculo tradicional del matrimonio que
priva a las mujeres de la posibilidad de objetar cuando sus esposos las ponen en
una situacion de riesgo. Los autores del informe de Uganda citan el trabajo de
Ngugi (1996):

66 Sabia que mi marido tenia relaciones sexuales fuera del matrimo-
nio con varias parejas pero de acuerdo con nuestra tradicion yo no
tenia ningln poder para negarme a tener relaciones sexuales con él.
Era mi marido y habia pagado una dote importante. Me hice la prueba
del VIH y di positivo, y ahora estoy resentida. Y a causa de mi situacion
socioeconémica no puedo simplemente marcharme.99

Las similitudes entre la situacion anterior y los relatos de los entrevista-
dos en el presente estudio son sorprendentes. Los origenes de estas discrepancias de
comportamiento se pueden encontrar en valores y creencias tradicionales.

66 Los valores culturales y las escalas de valores africanas contribuyen
a aumentar la propagacion del VIH incluso dentro del matrimonio... La
mayoria de las mujeres han seguido contrayendo el VIH por culpa de
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estas normas y valores culturales arbitrarios que permiten las relacio-
nes sexuales extramatrimoniales a los varones.99

En todo el estudio de Uganda hubo pruebas claras de que la situacién
socioeconémica y el contacto con organizaciones de base comunitaria (OBC)
podian reducir el estigma asociado al VIH y al SIDA. Por ejemplo, se consideraba
que las personas mas ricas tenian la capacidad de manejar mejor el flujo de infor-
macion sobre los miembros de la familia afectados y la atencidn de las personas afec-
tadas, cuando menos hasta que la enfermedad relacionada con el SIDA empieza a
imponer pesadas cargas financieras a las personas y la familia.

En cuanto al contacto con las OBC, los entrevistados en Mbarara y
Kampala expresaron alguna ambivalencia ante el apoyo proporcionado por agentes
de OBC que llegaban en vehiculos con la sigla “TASO” (u otra equivalente) en la
parte lateral.

66 Estamos satisfechos de los servicios que nos han proporcio-
nado... Pero me siento un poco incomodo cuando el personal de
TASO viene a visitarme en sus automoviles. Prefiero ir a TASO pero
no que TASO venga a mi casa.99 (Grupo de discusion dirigido de
PVVS, Kampala)

El hecho de ser sefialados con el dedo no era algo insélito comunicado
en las reuniones de autoayuda organizadas por algunas OBC:

66 A pesar de que no los veias directamente, siempre que iba a reu-
niones de OBC la gente me sefialaba con el dedo diciendo que mi
esposo habia fallecido de SIDA. Tuve que dejar de ir a sus
reuniones.99 (Grupo de discusion dirigido de PVVS, Mbarara)

Si pretenden que sus esfuerzos obtengan el mayor provecho, las OBC
deben examinar con atencion la forma de ofrecer sus servicios y la manera de tra-
bajar con sus clientes.

Respuestas

Las respuestas al estigma, la discriminacién y la negacion relacionados
con el VIH/SIDA sefaladas en el estudio de Uganda fueron principalmente de tres
tipos. Primero, hubo respuestas de naturaleza individual, que incluian revelar a la
familia y la comunidad que se tenia el VIH/SIDA. Es interesante destacar que en algu-
nos casos se descubrid que revelar el estado seroldgico con respecto al VIH dismi-
nuia el estigma asociado a la enfermedad. Tal como se relat6 en el grupo de discu-
sién dirigido de asesores en Mbarara,

66 Un mujer que tenfa el SIDA al principio rechazada por los familia-
res y la comunidad, pero después de revelar y declarar publicamente
su estado seroldgico, los que primero la habian abandonado se deci-
dieron a ayudarla y orientarla para afrontar el SIDA.99

En este caso, podemos ver como el reconocimiento del propio estado
seroldgico puede reducir los componentes de estigma percibido y declarado en
relacion con el VIH/SIDA. Un beneficio adicional que se percibidé para algunas
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mujeres fue que reconocer su estado seropositivo reducia la probabilidad de que
otros varones se acercaran a ellas para tener relaciones sexuales no deseadas.

La capacidad del asesoramiento para ayudar a las personas a hacer
frente al estigma y la discriminacion relacionados con el VIH/SIDA es una cuestion
que aparecio repetidamente en el estudio de Uganda. En un grupo de discusion diri-
gido de personas que vivian con el VIH y el SIDA en Mbarara, se constatd que:

66 Después de haber recibido asesoramiento, no haces caso de los
comentarios y las reacciones de la gente.99

Sin embargo, otras personas no consiguieron la entereza de sincerarse
completamente respecto a su enfermedad. Para esas personas, la Unica opcién era una
vida mas retirada y a menudo aislada. El rechazo psicoldgico que deriva del estigma
relacionado con el VIH/SIDA puede debilitar seriamente el sentimiento de autovalora-
cion y autoestima de la persona, y en circunstancias extremas puede hacer que algunas
personas fallezcan solas por causa de enfermedades curables como la tuberculosis.

A nivel familiar y comunitario, se comprobé que el estigma y la discri-
minacion relacionados con el VIH/SIDA se habian reducido a medida que habia mas
familias afectadas y que las respuestas de apoyo estaban mas disponibles. En un
grupo de discusion dirigido con varones que vivian con el VIH/SIDA en Kampala, se
manifestd lo siguiente:

66 Muchas personas (familias) han perdido a sus seres queridos. Es por
este motivo que se ofrecen a ayudar con la situacion y no estigmatizan
ni discriminan a las PVVS.99

Y en un grupo de discusién similar en Mbarara, un varén relato:

66 Mi familia y mis parientes han sido compasivos, comprensivos y
afectuosos conmigo desde el momento en que revelé mi estado sero-
positivo. Estaba encantado de que mi familia me aceptara. Me aconse-
jaron que fuera a TASO para tratar de alargar mi vida y para recibir
atencion y apoyo. Uno de ellos me arreglé una entrevista con un ase-
sor de TASO.99

No obstante, como se ha indicado anteriormente, era probable que las
respuestas que recibian las mujeres fueran muy diferentes de las destinadas a los
varones.

“El autoestigma” también podia ser un problema para algunos:

66 Algunas personas no ofrecen apoyo porque la propia persona que
tiene el SIDA quizé no coopere con los demés miembros (de la fami-
lia). Es posible que se estigmatice a si misma y repele la ayuda de otras
personas.99 (Grupo de discusion mixto dirigido, Mbarara)

A nivel institucional, el estigma y la discriminacion relacionados con el
VIH/SIDA han influido en las respuestas de muchos agentes de salud, algunos de los
cuales han sefialado ahora que han tomado medidas activas para combatir los tipos
de estigma que existian al principio de la epidemia. Tal como dijo un informante
clave entrevistado en Kampala:
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66 La actitud de los agentes de salud hacia las personas que viven con
el SIDA y el VIH es positiva (ahora) porque casi todo el mundo esta
afectado. Casi todo el mundo ha perdido a un familiar, amigo o
vecino.99

En Mbarara, algunos agentes de salud estaban incluso planeando dedu-
cir dinero de sus salarios cada mes para proporcionar apoyo a personas que viven
con el VIH/SIDA. Tal como explicaba el administrador del hospital local:

66 Los agentes de salud en esta zona tienen un comité sociomédico
especificamente destinado a abordar los aspectos sociales de las perso-
nas que viven con el VIH/SIDA. Han propuesto financiarlo deduciendo
dinero de sus propios salarios.99

Como se ha mencionado anteriormente, se han realizado esfuerzos a
nivel gubernamental para promulgar una legislacion que proteja de la discriminacién
a las personas que viven con el VIH/SIDA y para fomentar una respuesta mas com-
pasiva y humanitaria. Si bien el alcance del estudio de Uganda no incluia la evalua-
cion del impacto y eficacia de esa legislacion, los autores concluyen que la existen-
cia de un marco legislativo claro para fomentar los derechos humanos y civiles de
las personas que viven con el VIH/SIDA es un componente crucial de cualquier pro-
grama para reducir el estigma y la discriminacion relacionados con el VIH/SIDA.
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7 Analisis tematico

A lo largo de los dos estudios se repiten diversas cuestiones.

PrRIMERO, €s importante reconocer que la discriminacién, el estigma y la
negacién relacionados con el VIH/SIDA pueden producirse en multiples formas, a
multiples niveles y en multiples contextos. Levantar el mapa de estas formas es el
primer paso para ser capaces de identificar sus factores determinantes. Puede ser
importante tanto teérica como practicamente diferenciar entre factores determinan-
tes individuales, a nivel familiar, comunitarios e institucionales.

SEGUNDO, las practicas y creencias locales culturales preexistentes son
factores determinantes y legitimadores para la discriminacion, el estigma y la nega-
cion relacionados con el VIH/SIDA. Esas creencias frecuentemente establecen cate-
gorias de personas o tipos de comportamientos que es probable que sean victimas
del estigma (por ej., personas sexualmente “promiscuas”, profesionales del sexo,
consumidores de drogas y homosexuales). La aparicién del VIH/SIDA con frecuen-
cia refuerza estos tipos de estigma ya existentes, confiriéndoles una nueva y pode-
rosa legitimidad.

TeERCERO, existe una distincion importante que debe hacerse entre
estigma “percibido” y “declarado”. El estigma percibido surge de las respuestas estig-
matizantes reales o imaginadas de otras personas. Desempefia un papel importante
en el “control” del comportamiento de las personas que viven con el VIH/SIDA, y
hace que algunos nieguen su estado serolégico, que otros lo oculten y que todos
sufran ansiedad frente a la disyuntiva de revelarlo a los demas y socilitar atencion.
Las consecuencias del estigma percibido y declarado debilitan los esfuerzos para
vencer la discriminacion, el estigma y la negacion relacionados con el VIH/SIDA.
Ambos impiden que las personas que viven con el VIH/SIDA reconozcan publica-
mente su estado seroldgico y desempefien plena y adecuadamente su funcién en la
prevencién y atencion.

CuarTO , la posicién socioecondémica y la relativa seguridad financiera
(y productiva) pueden influir en el proceso de estigmatizacion. Al hacer posible que
algunas familias “oculten” a miembros afectados por el VIH/SIDA en el hogar o en
centros médicos privados, algunas personas pueden evitar ser estigmatizadas mani-
fiestamente. Al mismo tiempo, sin embargo, puede ser especialmente vergonzoso
para las personas acaudaladas y sus familias reconocer que estan afectadas por la
enfermedad. Mas generalmente, la posicion socioecondmica y la riqueza permiten
gue las personas gestionen mejor el flujo de informacion relativa al VIH/SIDA y su
impacto en los miembros de la familia y el hogar.

FINALMENTE, esta claro que en la discriminacion, el estigmay la negacion
relacionados con el VIH/SIDA existe un gran sesgo basado en el género. Las mujeres
y los varones no reciben el mismo trato cuando estan infectados — o se supone que
lo estan — por el VIH/SIDA. Existen pruebas de que los varones es mas probable que
sean aceptados por la familia y la comunidad. Las mujeres, en cambio, es mas pro-
bable que sean culpadas, incluso cuando han sido infectadas por sus esposos en lo
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que para ellas han sido unas relaciones mondégamas. Este doble rasero impone un
peaje terrible a las mujeres como madres, hijas, dispensadoras de atencién y perso-
nas que viven con el VIH/SIDA. El estigma relacionado con el VIH/SIDA, y la discri-
minacion a la que lleva, desempefian asi un papel de primer orden en la intensifica-
cion de las desigualdades por razén de género.
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Lo que es
urgentemente
necesario es una
politica
gubernamental
antidiscriminatoria
apoyada por una
legislacion que
vele por la
proteccién de los
derechos de las
personas
seropositivas.

Implicaciones para la politica, la
programacion y la investigacion futura

Los estudios locales de los factores determinantes de la discrimina-
cion, el estigma y la negacion relacionados con el VIH/SIDA descritos aqui tomaron
la forma de evaluaciones rapidas ampliadas de una duracion de seis meses. Cuando
se planificaron originalmente, se concibieron como los precursores de investigacio-
nes subsiguientes que implicarian a un mayor nimero de entrevistados y un enfoque
mas a fondo. Dado el alcance y la naturaleza de la investigacion, por tanto, seria
poco razonable prever implicaciones detalladas de politica y programacion deriva-
das de los datos. Ese no era el objetivo de las investigaciones locales llevadas a cabo.

Sin embargo, con respecto al desarrollo de politicas se pueden destacar
los siguientes puntos generales:

= Los esfuerzos para hacer frente a la discriminacion, el estigma y la negacion
relacionados con el VIH/SIDA parecen condenados a fracasar debido a la
inexistencia de un marco juridico de apoyo. Segun el informe de la India, “No
basta con fomentar la sensibilizacion sobre el VIH/SIDA, sobre los aspectos de
su transmision o incluso sobre los derechos juridicos. Lo que es urgentemente
necesario es una politica gubernamental antidiscriminatoria apoyada por una
legislacion que vele por la proteccion de los derechos de las personas (VIH-)
positivas.”

= Incluso donde existen estas leyes, o donde los gobiernos realizan esfuerzos acti-
vos para luchar contra la discriminacién relacionada con el VIH/SIDA, es vital
acabar con los mitos, estereotipos y opiniones populares que proporcionan el
terreno sobre el que puede desarrollarse el estigma relacionado con el
VIH/SIDA. A nivel politico, los programas de prevencion deberian fomentar la
tolerancia y la solidaridad social utilizando, siempre que sea posible, un
enfoque que no sea critico y que no esté basado en el temor.

= En el empleo y la asistencia sanitaria, es necesario desarrollar una politica no
discriminatoria para proteger y salvaguardar los derechos de empleo y asisten-
cia sanitaria de las personas que viven con el VIH/SIDA. Los principios de confi-
dencialidad y respeto de los derechos humanos son fundamentales a este
respecto.

= Las intervenciones que se centran en la discriminacién deben correr parejas al
establecimiento de un marco juridico de apoyo que incluya leyes genéricas
antidiscriminatorias que cubran la asistencia sanitaria, el empleo, la educacion,
la vivienda y la seguridad social, asi como mecanismos eficaces de ejecucion.
Otras actividades importantes complementarias deben incluir esfuerzos para
cambiar actitudes a través de camparfias de comunicacion en los medios masi-
vos, la educacién y la capacitacion.
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En la programacion futura de la prevencién, la atencion y la reduccion

del impacto:

Las intervenciones y actividades deberian tener como objetivo pasar de ofrecer
solamente informacién a proporcionar servicios y apoyo social dirigidos a
contrarrestar los prejuicios y creencias populares sobre el VIH/SIDA que apa-
rentemente justifican el estigma y la discriminacion.

Se debe prestar mayor atencién a la naturaleza sesgada en funcion del género
del estigma relacionado con el VIH/SIDA. Se deberian dedicar esfuerzos para
abordar no soélo los riesgos de las mujeres a infectarse por el VIH/SIDA, sino su
elevada vulnerabilidad al estigma social asociado al VIH/SIDA. En la mayoria de
las sociedades, existe un doble rasero por el cual a los varones se les permite
tener méas de una pareja (e incluso se les anima a tenerlas), mientras que a las
mujeres se les culpa de las consecuencias de ese comportamiento. Los efectos
de este doble rasero en la salud y el bienestar de la mujer, y en sus derechos a la
propiedad y a acceder a los hijos, son graves y deben corregirse urgentemente.

Se deben dedicar esfuerzos a afrontar las formas de estigma percibido y decla-
rado que hacen dificil a las personas que viven con el VIH/SIDA revelar su estado
seroldgico. Este secretismo hace que se aparten de la vida social, y dificulta que
intervengan plenamente en la prevencion y se beneficien de la atencién.

En cuanto a la investigacion futura, hay que aprender maés sobre:

Las formas abiertas y las mas escondidas e institucionalizadas de la discrimina-
cién, el estigma y la negacion relacionados con el VIH/SIDA que existen en
diferentes entornos y en distintas fases de la epidemia.

Los factores determinantes de esos distintos tipos de discriminacion, estigma y
negacion relacionados con el VIH/SIDA, y las circunstancias y factores que lle-
van a una reduccion del estigma y de sus consecuencias negativas.

Los marcos discursivos, culturales y estructurales generalizados que actlan
como fuentes de discriminacion, estigma y negacion relacionados con el
VIH/SIDA, la manera como se utilizan y afrontan esos marcos, y sus conse-
cuencias para la exclusion social de determinadas categorias de personas.

Los procesos y dindmicas de exclusion que acompafian a la discriminacion,
estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA, incluidas la autoexclusion
asociada al estigma percibido y la exclusion colectiva asociada a formas insti-
tucionales de discriminacion.

Las respuestas positivas a las que pueden dar lugar la discriminacion, el estigma
y la negacién relacionados con el VIH/SIDA, las circunstancias en las que éstas se
producen, los factores desencadenantes y de apoyo, y las partes clave implicadas.
El precio que las sociedades y comunidades pagan por la discriminacion, el
estigma y la negacién relacionados con el VIH/SIDA, su impacto en la fami-
liay la comunidad, en los sistemas de atencién de salud, en el trabajo y en la
productividad.
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El Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA) es el principal impulsor de
la accién mundial contra el VIH/SIDA. Relne a ocho organizaciones de las Naciones Unidas en un esfuerzo
comin para luchar contra la epidemia: el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF), el
Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD), el Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas
(FNUAP), el Programa de las Naciones Unidas para la Fiscalizacion Internacional de Drogas (PNUFID), la
Organizacion Internacional del Trabajo (OIT), la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion,
la Ciencia y la Cultura (UNESCO), la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y el Banco Mundial.

El ONUSIDA moviliza las respuestas de sus ocho organizaciones copatrocinadoras a la epidemia y
complementa esos esfuerzos con iniciativas especiales. Su objetivo es encabezar e impulsar la ampliacion
de la respuesta internacional al VIH en todos los frentes: médico, de la salud puablica, social, econémico,
cultural, politico y de los derechos humanos. EI ONUSIDA colabora con multiples asociados —
gubernamentales y de ONG, empresariales, cientificos y de otros campos — para compartir conocimientos
tedricos y practicos asi como practicas éptimas mas alla de las fronteras.
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El estigma, la discriminacién y la negacion han sido reconocidos como cuestiones
importantes que hay que abordar en el contexto del VIH/SIDA. La discriminacion
contra las personas que viven con el VIH/SIDA, o que se sospecha que estan
infectadas, es una violacion de los derechos humanos. Todos los seres humanos
merecen el mismo respeto y dignidad, sean cuales sean su posicién social y su estado
de salud.

El presente documento de la serie Material Fundamental describe y compara
brevemente los hallazgos de diversos estudios realizados en la India y Uganda sobre
la naturaleza, los factores determinantes y los efectos del estigma, la discriminacién
y la negacion relacionados con el VIH/SIDA. El analisis comparativo pone de
manifiesto las profundas consecuencias de estos procesos negativos para las
personas, familias y comunidades implicadas. También se destacan cuestiones de
politica, programacion e investigacion.
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