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PREFACIO

El VIH/SIDA se ha convertido en la peor amenaza para la supervivencia de la humanidad en los tltimos
700 anos. Los importantes avances logrados en la salud infantil y en la expectativa de vida en las Américas
estdn siendo amenazados por esta epidemia que estd destruyendo muchos de los esfuerzos e inversiones
realizados durante las décadas pasadas.

Asimismo, un efecto generalmente silencioso pero danino de la epidemia es la discriminacién contra las
personas que viven con el virus. La discriminacién proviene del miedo hacia un virus que es transmisible,
incurable y potencialmente mortal. Pero también tiene otras causas. Entre ellas esta el prejuicio contra los
grupos que fueron mas fuertemente golpeados durante las primeras etapas de la epidemia, tales como
hombres que tienen relaciones sexuales con hombres, trabajadoras sexuales y usuarios de drogas.

;Tiene lugar esta misma discriminaciéon en los servicios de salud? Y si es asi, jcudn serias son sus
consecuencias? Antes de esta publicacién, no contdbamos con respuestas exactas a estas preguntas. A
nuestro entender, este es el primer estudio comprensivo de los origenes, manifestaciones y repercusiones de
la discriminacién relacionada con el VIH en los servicios de salud. También incluye recomendaciones para
identificar y eliminar ésta discriminacién.

Los trabajadores de salud necesitan de todo nuestro apoyo para realizar la dificil tarea de atender a las
personas con VIH y SIDA. Algunos requieren ayuda para sobreponerse a sus propios prejuicios. Otros pueden
necesitar apoyo para manejar sus temores, para sobrellevar el estrés de atender a los pacientes que estan muy
graves y para prevenir la indiferencia que puede ocurrir entre quienes se ocupan de pacientes que mueren por
el SIDA. Las personas que cuidan a pacientes con VIH también necesitan capacitacion y los recursos
necesarios para asegurar que el riesgo de la transmision accidental del virus se mantenga en un minimo.

Asimismo, debemos demostrar apreciacién especial a todos los médicos, enfermeras, técnicos de
laboratorio y el resto del personal de salud que participaron en la lucha contra la epidemia en sus primeras
etapas. Su coraje, altruismo y compromiso al mandato de salud publica fueron mayores que el peligro de
la infeccién y el riesgo de alineacion de parte de sus propios companeros.

El ejemplo de estos pioneros es prueba que los trabajadores de salud estdn destinados a tener un rol muy
importante tanto en la comunidad como en la sociedad para construir un entorno de apoyo, sin
discriminacién para las personas con VIH. A ellos les dedicamos esta publicacién.

MIRTA ROSES PERIAGO
Directora
Organizacién Panamericana de la Salud






RESUMEN

El estigma y la discriminacién en relaciéon con el VIH/SIDA son tan antiguos como la epidemia misma. En
todos los paises y los medios sociales, desde que se detect6 la enfermedad las personas VIH positivas, o que
se presume que lo son, han sido objeto de reacciones negativas, que comprenden maltrato fisico y verbal,
pérdida del hogar, empleo, rechazo de familiares, conyuges y amigos y la violacion de los derechos humanos
bésicos y de las libertades fundamentales.

Incluso en los servicios de salud, donde las personas en riesgo de contraer la infeccién o con VIH/SIDA
buscan y esperan recibir atenciéon y cuidados, el estigma y la discriminacién son comunes. Los actos
discriminatorios varfan de observaciones impropias a violacién de la confidencialidad de los pacientes,
pasando por demoras en el tratamiento y la negacién de atencién e higiene basicas.

Algunos de estos actos no son solo una violacién de los derechos humanos bésicos, sino que pueden tener
repercusiones adversas importantes en la salud de las personas y la comunidad. Es probable que las
personas discriminadas padezcan fisica y psicolégicamente, y sean renuentes a solicitar pruebas o
tratamiento cuando temen ser discriminados. Las personas con VIH y las que estdn en riesgo de contraer
la infeccion tienen menos probabilidades de protegerse de la infeccién y de proteger a sus parejas.

El presente andlisis procura profundizar la comprension del estigma y la discriminacién en relacién con el
VIH/SIDA en los servicios de salud. Con este fin, primero se examinan los componentes del fenémeno, su
interrelacion y las lagunas en los conocimientos actuales. En segundo lugar, se comparan estudios sobre el
estigma y la discriminacién y proyectos destinados a reducir su incidencia y repercusiones. Por dltimo, se
esbozan las estrategias para una respuesta integral. La perspectiva es mundial; no obstante, las referencias
a América Latina y el Caribe son abundantes.

Se pueden desprender dos conclusiones generales. La primera es que aunque hay un consenso acerca de la
existencia y la forma del estigma y la discriminacién en materia de VIH/SIDA, muchas facetas del
fendmeno no se comprenden plenamente. El tema es complejo y a menudo se confunden los componentes
fundamentales, las definiciones de los investigadores difieren y se suele estudiar sin la referencia apropiada
al contexto mas amplio. Por lo tanto, es dificil comparar los resultados de los estudios, proveer un andlisis
integral y discernir las tendencias predominantes.

La segunda conclusion es que, a pesar de estas limitaciones, es evidente que se ha reducido el grado de
discriminacion relacionada con el VIH/SIDA en los servicios de salud en algunos paises. Entre los factores
que explican esta reduccion se cuentan el aumento de la conciencia sobre el tema y la disponibilidad de los
tratamientos antirretrovirales, que debilitan la conexién entre la enfermedad y la muerte. Sin embargo,
otras formas de estigma, como la homofobia, que precedi6 la epidemia siguen provocando hostilidad, a
veces intensa, hacia las personas infectadas por el VIH.

En los tultimos veinte afos, muchas personas, incluidas las con VIH/SIDA, han logrado avances
trascendentales en la lucha contra el estigma y la discriminacién. La perspectiva de los autores es que este
documento sea un aporte a la lucha permanente.






1. INTRODUCCION

esde el comienzo de la epidemia, las personas con VIH/SIDA' o aquellos vulnerables a la infeccién

han sido sistematicamente objeto de estigma y discriminacién. Se han documentado ampliamente

experiencias como la pérdida de la familia, amigos, trabajo y vivienda, y maltrato verbal y fisico, en
diferentes contextos sociales y politicos.

Los incidentes relacionados con el estigma y la discriminacién, no solo afectan a la persona infectada y
ocasionan graves problemas dondequiera que ocurren, sino que cuando tienen lugar en los establecimientos
de salud® pueden tener consecuencias muy graves. El temor a ser considerado vulnerable a la infeccién o
VIH positivo impide que muchas personas soliciten pruebas voluntarias; por consiguiente, es menos
probable que esas personas tomen medidas para protegerse y proteger a otros. Ademads, el comportamiento
inapropiado hacia los que estdn enfermos puede conducir a la depresién, aislamiento social y
empeoramiento de la enfermedad, lo cual impone una carga mds pesada aun en las personas que
proporcionan cuidados. Asimismo, las convenciones internacionales estin de acuerdo que la discriminacién
contra las personas con VIH/SIDA es, con frecuencia, una violacién de sus derechos humanos.

Como primer paso hacia la meta de contribuir a la lucha contra el estigma y la discriminacién por el
VIH/SIDA, el presente andlisis combina una revision bibliografica con un analisis de la situacién a partir
de los resimenes generales de la documentacién existente. Lamentablemente, la falta de uniformidad en
los métodos y las limitaciones de las interpretaciones con frecuencia han llevado a una perspectiva
restringida, falta de claridad y, a veces, a hipdtesis no comprobadas. Por lo tanto, a fin de aclarar el tema, en
el capitulo 2 se examinan los componentes del estigma y la discriminacién y la manera en que interacttian.

En los capitulos 3 (desde una perspectiva mundial) y 4 (América Latina y el Caribe) se examinan el estigma
y la discriminacién en los establecimientos de salud. El énfasis principal estd dirigido a: a) los
conocimientos y las actitudes de los trabajadores de salud’ y b) las experiencias de las personas con
VIH/SIDA. Estos capitulos confirman dos brechas importantes en la informacién — si las actitudes de los
trabajadores de salud estdn reflejadas y de qué manera en su comportamiento, y en qué medida las personas
con VIH tienen experiencias positivas en establecimientos de salud.

A pesar de que la informacién estd incompleta, hay evidencia suficiente de practicas adecuadas y
disponibles en el capitulo 5 para proporcionar un resumen general de medidas efectivas que pueden
combatir el estigma y la discriminaciéon en los servicios de salud. El capitulo 6 sintetiza las posibles
estrategias. El capitulo 7 contiene la bibliografia completa, con los articulos agrupados por tema.

1 En el presente documento, “las personas con VIH/SIDA” se refiere a las personas que han contraido la infeccién por el VIH, al margen de su
situacién. La frase “pacientes infectados por el VIH/SIDA” solamente se refiere a las personas en situaciones en las que estdn recibiendo atencién
médica.

ZEnel presente documento, la frase “establecimientos de salud” se refiere a cualquier lugar donde un trabajador de salud (véase mas abajo) provee
servicios profesionales, como los hospitales, los dispensarios (incluidos los consultorios dentales, los consultorios, las clinicas para el tratamiento
de las infecciones de transmision sexual, etc.), casas de convalecencia y cualquier establecimiento donde se proporcionen tales servicios, incluidos
los sitios publicos en los que se presta atencién médica, por ejemplo, después de un accidente, en el hogar o en la calle.

3 En el presente documento, la frase “trabajadores de salud” se refiere a las personas que trabajan en los servicios de salud y que tratan directamente
con los pacientes, provean atencién médica o no: médicos, psicélogos, dentistas, enfermeras y asistentes de enfermeria, terapeutas ocupacionales,
recepcionistas y demds personal administrativo.






2. DEFINICION DEL PROBLEMA
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“El estigma relacionado con la infeccion por el VIH podria ser el obstdculo mds grande a la accién
contra la epidemia que enfrentan las personas y las comunidades, asi como los politicos y los lideres
religiosos. Un esfuerzo supremo por luchar contra el estigma no solo mejorard la calidad de vida de las
personas infectadas por el VIH y de los que son sumamente vulnerables a la infeccion, sino que retine

las condiciones necesarias de una reaccion a gran escala contra la epidemia’.

2.1. Estigma y discriminacion

2.1.1. Estigma

El estigma es tan antiguo como la historia. El
concepto es universal, aunque la palabra es de
origen griego y se refiere a la marca fisica que se deja
con fuego o con navaja en los individuos
consideradas extrafos o inferiores. En la actualidad,
las marcas fisicas han desaparecido, pero el estigma
permanece, basado en uno o mads factores, como
edad, casta, clase, color, grupo étnico, creencias
religiosas, sexo y sexualidad. El estigma, que se
define en el estudio de Erving Goffman (1963)
como un atributo que “desprestigia profundamente”,
lo aplica la sociedad y lo sobrellevan o poseen los
grupos y las personas. El estigma puede estar
relacionado con acciones especificas, como el
adulterio o el comportamiento delincuente, con
caracteristicas innatas, como el sexo o el color de la
piel, o casi innatas, como la religién o la nacionalidad.

Con frecuencia algunas enfermedades y otras
condiciones de salud inducen estigma afectando
especialmente a las personas que sufren
enfermedades mentales y discapacitacién. Asimismo,
en ciertas ocasiones el estigma se asocia con
estereotipos sociales — positivos o negativos,
calificaciones que todos usamos para identificar
desconocidos y que determinan nuestra reaccién
hacia ellos.

(ONUSIDA: Piot y Seck, 2001)

El estigma es un medio de control social, que
define las normas sociales y castiga a quienes se
apartan de éstas. El meollo del estigma es el miedo
de que los estigmatizados amenacen a la sociedad.
La base de ese miedo suele ser la ignorancia, por
ejemplo en el caso del VIH/SIDA, acerca de la forma
de vida de los grupos estigmatizados o de las
realidades del comportamiento sexual o de la
manera en la cual se propagan las enfermedades.

Los profesionales de las ciencias sociales usan la
palabra estigma mds que el puablico general. En
espanol, en el lenguaje corriente, se ha reemplazado
la palabra con otras como sexismo y racismo, que
tienen significados afines, pero diferentes. Y aunque
en algunas sociedades se han debilitado ciertos
estigmas—por ejemplo, es mucho mas facil ahora
ser abiertamente homosexual en una sociedad
urbana en el Occidente que hace cincuenta afios—
en otras sociedades el estigma persiste. La casta
inferior sigue siendo un indicador del estigma en la
cultura india, muchas sociedades estigmatizan a la
mujer, y los hombres homosexuales siguen siendo
objeto de ridiculez y violencia en muchas partes del
mundo. Asimismo, los estigmas pueden sumarse;
ser una mujer pobre y analfabeta, por ejemplo, es
mads estigmatizador que si fuera solamente pobre o
analfabeta.

Aunque el concepto es peyorativo, el estigma
puede tener consecuencias positivas. Puede crear un
sentido de comunidad entre los estigmatizados,
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motivandolos a apoyarse y a cambiar para mejorar
sus vidas. El estigma y la persecuciéon han sido el
origen de la migracién de muchos grupos, como
los judios a los Estados Unidos a fines del siglo XIX
y principios del XX. En anos mas recientes, los
dalits (“intocables”) en la India y los hombres
homosexuales en muchas partes del mundo han
respondido al estigma exigiendo el derecho a vivir
como ciudadanos con plenos derechos e igualdad
en sus propias sociedades.

Aunque el estigma parezca constante, es mds
preciso describirlo como un proceso (Parker y
Aggleton, 2001). Surgen estigmas nuevos, y otros
desaparecen a medida que los conocimientos y las
estructuras del poder cambian y producen
jerarquias y normas sociales nuevas. Las relaciones
sexuales entre los hombres y los nifios en otras
épocas fueron aceptables en muchas sociedades del
mundo, pero ahora se condenan en casi todo el
mundo. El estigma contra los judios en muchas
sociedades occidentales es considerablemente mas
débil de lo que fue hace cien o mil afios. Y la
manifestacion y la magnitud del estigma por el
VIH/SIDA se sigue transformando.

2.1.2. Discrimination

El significado original de “discriminar” era
observar las diferencias. Sin embargo, con el
transcurso del tiempo, la palabra ha adquirido el
significado de tomar actitudes activas o pasivas que
perjudiquen a personas que pertenecen, o se cree

que pertenecen, a un grupo determinado, en
particular a un grupo estigmatizado.

La discriminacién puede ser legislativa —
sancionada por leyes o politicas — o comunitaria —
accion o falta de accién en contextos menos formales,
como los lugares de trabajo o los entornos sociales,
como mercados, centros deportivos o cantinas.

Asimismo, las normas internacionales también
proporcionan definiciones para la discriminacion.
“La Convencién interamericana sobre la eliminacién
de todas las formas de discriminacién contra las
personas con discapacidades” considera que la
discriminacién consiste “en cualquiera diferencia,
exclusion o restriccién” que viole los derechos humanos
y las libertades fundamentales de una persona.

La discriminacién consta de tres componentes:
las actitudes discriminatorias (también conocidas
como prejuicios), el comportamiento discriminatorio
y la discriminacién. Los dos primeros (las actitudes
y el comportamiento discriminatorios) se aplican a
las personas que estan dentro de la norma social; en
cambio, el ultimo (la discriminacién) se aplica a la
relacién entre los que estin dentro de la norma
social y los estigmatizados (véase la figura 1).

La figura 1 muestra que el estigma y la
discriminacidn existen en un circulo vicioso. El estigma
facilita o promueve las actitudes discriminatorias. Estas
actitudes a menudo se reflejan en el comportamiento
que da lugar a actos de discriminacién. Los actos de
discriminacién acenttan o favorecen el estigma.

Figura 1:Estigma y Discriminacién: un resumen general

PERSONAS DENTRO DE LA NORMA SOCIAL

PERSONAS FUERA DE LA NORMA SOCIAL

/

DISCRIMINACION
(legislativa y comunitaria)

comportamiento discriminatorio

T

actitudes discriminatorias -

A

ESTIGMA
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Sin embargo, el modelo de estigma y
discriminacién a veces se modifica. Es posible que
alguien sufra estigma, pero no discriminacién. A
titulo de ejemplo, cabe considerar las leyes que evitan
que los grupos estigmatizados, como una minoria
étnica, reciban un trato distinto al de los demds
miembros de la sociedad. Por otra parte, los intentos
por reducir el estigma pueden reforzarlo, como
cuando se reservan cupos en las universidades para
miembros de las comunidades menos privilegiadas®.

2.1.3. Estigma “percibido”
y estigma “efectivo”

Los intentos por analizar el estigma y la
discriminaciéon han conducido a definiciones mads
limitadas, que no siempre se comprenden en todo el
mundo, como la distincién entre el estigma
“percibido” y el estigma “efectivo” (Scrambler y
Hopkins, 1986; Jacoby 1994; ONUSIDA, 2001). El
estigma percibido -que también se ha denominado
auto estigmatizacion y miedo al estigma- se refiere a las
perspectivas de las personas estigmatizadas respecto a
c6mo van a reaccionar los demads frente a su estado. El
estigma percibido motiva a las personas a esconder, si
pueden, lo que provoca la estigmatizacion, lo cual
limita el grado en que experimentan la discriminacién.
El estigma efectivo se define como la vivencia real del
estigma y la discriminacién.

Sin embargo, mientras “estigma percibido” es
un término util que describe las percepciones
internas del estigma, el “estigma efectivo” no es mds
que otro término para referirse a la discriminacién.
Ademads, puede causar confusién ya que es la
persona que cae fuera de la norma social la que
“percibe” el estigma, pero es la persona o institucién
que estd dentro de la norma social la que lo hace
“efectivo”, es decir, la que discrimina. “Estigma
experimentado” es una expresiéon mds apropiada
para describir la discriminacién desde el punto de
vista del individuo que lo sufre y se usa en lugar del
“estigma efectivo” en este documento.

En otras palabras, el estigma percibido es
interno - coémo se sienten las personas que caen

fuera de la norma social con respecto a su estado -y
el estigma experimentado es externo - como viven
las mismas personas los actos discriminatorios.

2.2. Estigma, discriminacion
y el VIH/SIDA

Por mucho tiempo se ha reconocido la relacién
entre estigma, discriminaciéon y VIH/SIDA. La
Declaraciéon de Londres, que adopté en 1988 la
Cumbre Mundial de los Ministros de Salud sobre los
Programas para la Prevencién del VIH, fue una de las
primeras declaraciones internacionales en reconocer
que “[1]a discriminacién contra las personas infectadas
por el VIH y las personas que tienen SIDA y
determinados grupos de poblacion y su estigmatizaciéon
mina la salud publica y debe evitarse” (parrafo 6). Este
principio ha sido reiterado por muchos organismos
internacionales desde entonces, incluidas la Asamblea
Mundial de la Salud de la OMS y la Comisién de
Derechos Humanos de las Naciones Unidas y
confirmado por la Sesién Extraordinaria de la
Asamblea General de las Naciones Unidas sobre el
VIH/SIDA, celebrada en 2001.

2.2.1. Causas

El estigma se ha vinculado por mucho tiempo
con enfermedades que provocan reacciones
emocionales intensas por su relacién con la
desfiguraciéon, como es el caso de la lepra y la
poliomielitis y la muerte, como es el caso con célera.
Como causa de desfiguracién (sindrome de
emaciacion, sarcoma de Kaposi, etc.) y muerte, el
VIH/SIDA es campo fértil para que el estigma se
arraigue. El estigma aumenta cuando se ignora el
mecanismo de transmisién del VIH, y aumenta el
miedo de las personas y las comunidades al contagio
por contacto ordinario en acciones tales como dar la
mano, toser y compartir comedores y retretes.

El estigma relacionado con las enfermedades’ se
puede reducir mediante la educacién. Un hallazgo
uniforme de los estudios es que las personas mal

4 Este argumento de que la discriminacién positiva puede aumentar el estigma no se acepta en todo el mundo.

> De aqui en adelante, a menos que se especifique lo contrario, se refieren al estigma y la discriminacion relacionados con el VIH/SIDA.
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informadas o desinformadas acerca de la transmisién
del VIH tienen probabilidades mucho mas altas de
tener actitudes discriminatorias que las que estin
bien informadas. En otras palabras, las personas que
estin conscientes de que el contagio por contacto
social es imposible suelen tener menos actitudes
negativas hacia las personas con VIH/SIDA (CDC
2000; Herek et al., 2002).

Si se debilita la relacién entre el VIH/SIDA vy la
muerte también se reduce el estigma. Los casos de
los que se tiene conocimiento en varias
comunidades demuestran que la discriminacién se
reduce cuando las personas con el VIH tienen
acceso a medicamentos antirretrovirales, entre
otros, que prolongan la vida y disminuyen las
probabilidades de desfiguracion.

Sin embargo, aunque algunas fuentes de
prejuicio van desapareciendo, otras permanecen. El
VIH/SIDA también estd vinculado a estigmas
duraderos de faltas sexuales graves y, en algunas
comunidades, al consumo de drogas ilicitas. “A
menudo se cree que las personas con VIH/SIDA se
merecen lo que les ha sucedido por haber hecho
algo malo. ... Los hombres que contraen el virus
pueden verse como homosexuales, bisexuales o
como individuos que han tenido relaciones sexuales
con prostitutas. A las mujeres con VIH/SIDA se las
tilda de ‘promiscuas’ o de haber sido profesionales
del sexo” (ONUSIDA, 2002a).

Dichos estigmas persisten, al margen de la
realidad. En los Estados Unidos, donde las
relaciones sexuales entre hombres representaban
menos de 40% de casos nuevos de transmision del
VIH en 1997, 67% de la muestra de una encuesta
publica admitié que se relacionaba la enfermedad
principalmente con los homosexuales. La
desaprobaciéon a los hombres heterosexuales que
contrajeron el virus fue menor que la a los
homosexuales en las mismas condiciones (Herek y
Capitanio 1999).

Estos dos componentes del estigma por el
VIH/SIDA -enfermedad y estigma preexistente- han
llevado a la distincién entre el estigma determinante
del SIDA vy el estigma simbdlico del SIDA. El primero
refleja el miedo al VIH/SIDA cémo enfermedad

transmisible y mortal; el segundo es producto de la
vinculacién que tiene la enfermedad con grupos ya
estigmatizados (Herek, 1999).

En las zonas rurales de Zambia, las imdgenes, las
metdforas y los eufemismos potentes del VIH/SIDA
se relacionan con la inmoralidad, la enfermedad,
la muerte, la negacion, la inocencia y la culpa. “Lo
que domina el discurso es la culpa que se atribuye
a las personas con VIH/SIDA, y las hipétesis acerca
de su vida sexual anterior. Las excepciones [son]
las abuelas que ayudan a las mujeres en el trabajo
de parto y “son dignas de compasion” si contraen la
infeccion (Panos / UNICEE, 2001)

2.2.2. Personas afectadas

El estigma por el VIH/SIDA afecta a hombres y
mujeres, jévenes y viejos, ricos y pobres. Involucra a
las personas que se sabe que han contraido el virus,
a las personas que se presume que lo han contraido
o que son vulnerables al virus, como los
profesionales del sexo y los hombres que tienen
relaciones sexuales con hombres, a las familias de
los enfermos y a quienes los cuidan. Existe en
cualquier pais, sin que importen ni la magnitud ni
las consecuencias de la epidemia misma. “Uno de
los elementos mds sorprendentes del estigma del
SIDA es su ubicuidad, incluso donde la epidemia se
ha generalizado y afecta a muchas personas, como
en Africa, al sur del Sahara” (Brown et al., 2003).

Tal como lo muestran los ejemplos que aqui se
presentan, el estigma y la discriminacién afectan a
diferentes grupos de diversas maneras y en distintas
etapas de la enfermedad.

Personas con hemofilia

En teoria, las personas con hemofilia, entre otras
que contraen el virus de productos sanguineos
contaminados, padecen menos estigmatizacion que
las personas infectadas por contacto sexual o
inyecciéon de drogas. No obstante, en realidad, los
hemofilicos infectados por el VIH/SIDA informan de
incidentes de discriminacion igual de hirientes que
los que experimentan otras personas con el virus.
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Nifios

Tedricamente, la estigmatizacién de los ninos
infectados por el VIH en el dtero es menor que en
los adultos. La realidad es que los nifos infectados
huérfanos o abandonados rara vez son adoptados
en algunas comunidades, y los nifios que se sabe o se
presume que son VIH positivos han sido rechazados
por las escuelas.

Pobres

La pobreza aumenta la vulnerabilidad al VIH. La
falta de medios econdémicos puede llevar a relaciones
sexuales por dinero o por intercambio y la carencia
de educaciéon obstaculiza las actividades de
prevencion. Con frecuencia, la compra de condones
no esta al alcance de los medios de quienes quisieran
adquirirlos. Al mismo tiempo, se considera a las
personas pobres con VIH irresponsables e incurables.
Asimismo, generalmente se considera que los pobres
“merecen” menos que el resto de la poblacién.

Mugjeres

Las mujeres que comercian con el sexo sufren
estigmatizacion en casi todas las sociedades si han
contraido el VIH. Ese estigma a menudo se extiende a
muchas mujeres que contraen el VIH del esposo o
pareja estable—el VIH/SIDA guarda una correlacién
tan alta con la promiscuidad que se presume, con
frecuencia, que las mujeres con el virus son promiscuas,
al margen de su historia sexual. Cuando se diagnostica
el VIH, “es mds probable que los hombres sean
aceptados por la familia y la comunidad. Las mujeres ...
tienen mds probabilidades de ser culpadas, aun cuando
hayan sido aceptadas por sus esposos en lo que para
ellas hanssido relaciones mon6gamas” (ONUSIDA, 2001).

Sin embargo, aunque sufren mdas por el estigma,
los casos de los que se tiene conocimiento demuestran
que, en las comunidades en las que las relaciones
sexuales entre hombres y mujeres son la forma
primaria de transmisiéon del VIH, las mujeres con el

virus tienen redes de apoyo mads fuertes y tienden a
sobrevivir el diagndstico por mds tiempo que los
hombres. En las comunidades en las que las relaciones
sexuales entre hombres es el medio primario de
transmision, los hombres tienden a tener redes de
apoyo mds eficaces (Foreman 1999).

Hombres homosexuales

La homofobia, que se define como temor, odio
o desaprobaciéon de las relaciones sexuales entre
hombres y de los hombres homosexuales®, es
anterior al estigma y la discriminacién al VIH/SIDA
¥, como se indica varias veces en este informe, sigue
estando muy relacionada con la enfermedad’.

El estigma y la discriminacién relacionados con
las relaciones sexuales entre hombres afectan a estos
de dos maneras: falta de servicios y renuencia a
acudir a los servicios. En muchas comunidades no
se ofrecen servicios para el VIH/SIDA a los
hombres, en particular en Africa y partes de Asia, o
son insuficientes, como en América Latina, donde
los hombres que tienen relaciones sexuales con
hombres representan menos de 10% de la
poblacién, pero equivalen a 35%-65% del total de
los casos de VIH notificados. Cuando los servicios
estdn disponibles, el estigma y la discriminacién
relacionados con las relaciones sexuales entre
hombres impiden que muchos hombres tengan
acceso a la orientacién sobre el VIH/SIDA, a las
pruebas y a los servicios asistenciales (Chakrapani,
2002; Vivo Positivo, 2002).

En algunas circunstancias, la homofobia afecta
hasta a los hombres que tienen relaciones sexuales
solo con mujeres. Los hombres heterosexuales
informan, en particular en América Latina, que
temen trabajar con personas con VIH/SIDA o
contraer el virus en un establecimiento que no se
relacione con el sexo (como la exposicién
ocupacional en un hospital) porque temen que los
demads sospechen que son homosexuales.

6 La expresién “hombres que tienen relaciones sexuales con hombres” se usa preferentemente hacia “homosexuales” o “bisexuales” para aclarar que
no todos los hombres con parejas sexuales masculinas se consideran homosexuales (o gay) o bisexuales. Sin embargo, el estigma y la
discriminacion afectan especialmente a quienes tienen identidad homosexual.

7 Aunque la homofobia comprende muchas tendencias, un factor esencial es el de las tendencias homosexuales reprimidas—muchos hombres
homofébicos tienen miedo de reconocer que ellos también sienten hasta cierto punto una atraccién por los hombres.
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Usuarios de drogas inyectables

Hay numerosos casos de los que se tiene
conocimiento y algunas estadisticas que subrayan
hasta qué punto los usuarios de drogas inyectables
son victimas del estigma y la discriminacién, aparte
del VIH/SIDA. Los consumidores de drogas a
menudo son incapaces de obtener acceso a la
prevenciéon del VIH/SIDA y a los servicios de
atencion apropiados.

“En uno de los pocos informes que ha examinado
la discriminacién contra los consumidores de drogas
inyectables... se llegé a la conclusién de que cierta
proporcién de los 300 consumidores de drogas
inyectables en Nueva Gales del Sur, Australia, habian
sido “maltratada” por la policia (80%), el personal del
hospital (60%), los médicos (57%), los farmacéuticos
(57%), los empleadores (47%), los dentistas (33%), los
proveedores de metadona (33%), los servicios de
tratamiento de abuso de sustancias (33%) y los
trabajadores de salud de la comunidad (7%). Segtin el
informe: “Las experiencias de discriminacién son tan
comunes e implacables que muchos usuarios no se dan
cuenta que los discriminan. Parece normal ser tratado
mal y vilipendiado si se es usuario” (Burrows, 2003b).

Se ha sugerido que el grado en que la sociedad

estigmatiza y el grado en que el individuo afectado

reconoce o evita el estigma difiere en diferentes etapas de
la infeccion por VIH:

* en riesgo: pertenecer a un grupo en alto riesgo de
infeccion, pero sin haberse sometido a una prueba del
VIH

*  diagnéstico: confirmacion de la infeccion por el VIH

*  latente: VIH positiva, pero sin sitornas de SIDA

*  manifiesto: con sintomas de SIDA y mds cercano a la
muerte. (Alonzo y Reynolds, 1995)

Dado que los medicamentos antirretrovirales reducen

significativamente la correlacion entre el VIH/SIDA y la

muerte, las viltimas etapas de este modelo se pueden
modificar en las sociedades en las que se dispone de estos
medicamentos.

2.2 3.Repercusiones del estigma y la discriminacion

Se trate del resultado de determinadas leyes o
politicas, o del acto espontdneo de ciertas personas
que se mantienen dentro de la norma social, la
discriminacién contra las personas con VIH o que
estan relacionadas con éste estd generalizada y adopta
muchas formas. Ademas de la discriminacién en los
establecimientos de salud descrita en el capitulo 3, los
actos de discriminacién abarcan:

* Denegacién de la educacién

* Denegacién o destitucion del empleo

* Denegacion del derecho a casarse

* Obligacién a someterse a una prueba del VIH
para trabajar, viajar u otras finalidades

* Falta de confidencialidad o la limitacién de la misma

* Detencién

* Deportaciéon

* Condena en los medios de difusién

* Rechazo de la familia, los amigos y las comunidades

*+ Agresion fisica, incluido el asesinato

Actos semejantes tienen una connotacién negativa
en la salud de la comunidad y del individuo. En
algunos casos pueden constituir un obsticulo al
ejercicio de los derechos humanos y de las libertades
fundamentales. En otros instantes son de por si una
violacion de los derechos y libertades del individuo.

Salud piiblica y el individuo

En un mundo ideal, la prevencién y la atencién
coexisten en un proceso continuo mediante el cual se
alienta a las personas en riesgo a que se sometan a las
pruebas para detectar el VIH, las que reciben
resultados positivos cuentan con servicios apropiados
de orientacién, y la comunidad las acepta. De este
modo se crea un ambiente apropiado donde se
estimula a las personas en riesgo a que se hagan las
pruebas para detectar la infeccion. (Figura 2a)

En realidad, el estigma interrumpe este proceso
continuo al desalentar a las personas a someterse a
las pruebas de deteccién, reduciendo las opciones
para la atencién y el apoyo y limitando el aporte a
los programas de prevencién (figura 2b). Como
consecuencia, la persona y la salud publica sufren.

A continuacién se analiza en mds detalle un
componente de las repercusiones del estigma: las
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Figura 2a: Proceso continuo de la prevencion a la atencion: situaciéon ideal

DETECCION
__— (Pruebadel V) T~
* se entiende que los mensajes sobre * servicios de orientacion apropiados
prevencion se aplican a todos los « atencién de salud apropiada
grupos de poblacion « el VIH es una enfermedad como
* pruebas del VIH voluntarias otras
generalizadas
e |a exposicion de personas con VIH
ayuda a normalizar las actitudes hacia
. la enfermedad .
PREVENCION « planificacion a futuro, que reduce la ATENCION Y
vulnerabilidad de los grupos APOYO
- -
afectados

Adaptado de Busza, 2001

Figura 2b: Repercuciones del estigma en proceso continuo de la prevencion

DETECCION
__— (PruebadeVIH) T~

EL ESTIGMA LLEVA A EL ESTIGMA LLEVA A
* no percibir el riesgo en la poblacién en * insuficiente o inapropiada orientacion

general; se considera que los grupos que impide el acceso a los servicios

estigmatizados son los (nicos disponibles

vulnerables * denegacion de la atencion de salud
* |a renuencia a acudir a las pruebas por * las personas infectadas por el VIH

miedo a las repercusiones de la deteccion rehlisan a revelar su condicion
REDUCCION DE LA EFICIENCIA REDUCCION DEL ACCESO
DE LOS MENSAJES DE PREVENCION A LOS SERVICIOS

EL ESTIGMA EVITA

* |a exposicion a las personas con VIH
antes de que aparezca el cuadro del

P SIDA, con lo cual se personalizaria y <
PREVENCION normalizaria la enfermedad, ATI‘E\I\FI’([:]I?(I)\I Y
< * la planificacion anticipada, la cual reduce | "~ -

la vulnerabilidad de los grupos afectados,
Y REDUCE EL ENFASIS EN LA
PREVENCION

Adaptado de Busza, 2001
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pruebas voluntarias para detectar el VIH, el primer
paso esencial para proteger la salud propia.
Cualquiera que sea el resultado, es més probable que
las personas que se hacen la prueba tengan
relaciones sexuales de menos riesgo o incurran en
préacticas de inyeccién mds seguras. (Hays et al,
1997; Janssen, 2001) Ademds, las personas que
saben que son VIH-positivas pueden acceder al
tratamiento disponible y tener una mejor calidad de
vida. Sin embargo, en muchos paises, gran parte de
las personas con VIH no se han sometido a las
pruebas y, por ende, no saben si estan infectadas. En
los Estados Unidos se estima que al menos una de
cada tres personas con el virus desconocen si lo han
contraido (CDC, 1999). Se han notificado cifras
similares o mas altas en Europa (Castilla et al., 2002;
Hamers et al., 1998).

Si bien es cierto, que muchas personas no se someten
a las pruebas por miedo a enterarse que padecen una
enfermedad mortal, especialmente cuando el
tratamiento con antirretrovirales no esta disponible,
también influye el temor de sufrir estigma y
discriminacién. El temor de ser identificadas como
VIH-positivas o como miembros de grupos
estigmatizados, como el de hombres homosexuales,
disuade a muchas personas que se saben en alto riesgo
de hacerse las pruebas. Ademas, la relacién entre el
VIH/SIDA y el estigma lleva a muchas personas que
estain dentro de la norma social a no considerarse
afectados por la enfermedad y a seguir practicando
comportamientos inseguros que los ponen en peligro.

En otras palabras, como disminuyen la
motivacion a hacerse las pruebas y a cuidar la salud
propia, el estigma y la discriminacién promueven la
propagacién del VIH, con consecuencias personales
y sociales graves. Ademds, el estigma y la
discriminacién pueden tener consecuencias
psicolégicas profundas en las personas que son
VIH-positivas, intensificando el aislamiento social y
la depresidon (Lichtenstein et al., 2002; ONUSIDA,
2002a).

Derechos humanos

En general, hay muchas conexiones entre la
salud y los derechos humanos. Las violaciones o la
falta de atencién a los derechos humanos puede

tener graves consecuencias para la salud, y las
politicas y programas de salud dependiendo de su
concepcidn o ejecucién pueden promover o violar
los derechos humanos. En cambio, las medidas para
respetar, proteger y cumplir los derechos humanos
pueden reducir la vulnerabilidad y la mala salud
como consecuencia (OMS, 2002).

El VIH/SIDA vy los derechos humanos estin
intimamente ligados. Por un lado, el abuso de los
derechos humanos puede causar vulnerabilidad al
VIH/SIDA, como cuando se niega a las personas en
riesgo el derecho a la informacién y a la atencién de
salud debidas; por el otro, ser VIH positivo puede
llevar a no ejercer y ni gozar de los derechos
humanos, por ejemplo, cuando los que estdn
viviendo con el virus sufren uno o mds actos
discriminatorios como los definidos anteriormente.

Muchos organismos internacionales, en
particular la Comision de Derechos Humanos de las
Naciones Unidas en sus resoluciones 1999/49,
2001/51, 2002/31, han confirmado que los
instrumentos internacionales sobre los derechos
humanos cubren el estado de salud, incluido el
VIH/SIDA. La gran mayoria de las naciones ha
ratificado estos instrumentos y, de ese modo, se ha
comprometido a defender los derechos humanos de
las personas con VIH/SIDA. Otros tratados
internacionales relacionados con este tema son: la
Convencién Americana sobre Derechos Humanos,
la Convencién Europea sobre Derechos Humanos y
Libertades Fundamentales y la Carta Africana sobre
Derechos Humanos y de los Pueblos.

Sin embargo, en el nivel doméstico queda una gran
brecha entre esta teoria juridica y la realidad de las vidas
de las personas. En particular, los miembros mas
débiles de la sociedad son mds vulnerables al VIH y a la
discriminacién relacionada con el VIH y tienen
recursos minimos para protegerse de la discriminacién.

Perspectiva mds cercana

La figura 3 confirma que el estigma por el
VIH/SIDA y la discriminacién son mds complejos de
lo que parece a primera vista. Ya se han tratado
algunos de los problemas senalados; otros, se
analizan en mads detalle a continuacién. La
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Figura 3: El estigma y la discriminacion relacionada con el VIH/SIDA

LAS PERSONAS DENTRO DE LA NORMA SOCIAL
y que no estan relacionadas con el VIH

LAS PERSONAS CON VIH
y las que estan relacionadas con el VIH

/

DISCRIMINACION
(legal y en la comunidad

\

comportamiento discriminatorio:
rechazo; aislamiento, negacion de la ayuda
médica; maltrato fisico,; denegacion de viajar /
migrar; violacion de la confidencialidad, etc.

i

actitudes discriminatorias:
miedo a la enfermedad y la muerte; homofobia y

estigma efectivo o percibido
relacionado con la enfermedad;
muerte; consumo de drogas;
sexualidad; mala conducta sexual

1

A

desaprobacion de los comportamientos
diferentes de los demas

A

conocimientos (falta de informacion)
incluyendo el miedo al contagio por contacto
social ordinario

. salud personal
no se ejercen

deteriorada;
los derechos L
salud publica
humanos L
deficiente

conclusién principal que se puede sacar del
diagrama, sin embargo, es que una respuesta
apropiada al fenémeno depende de una comprensién
precisa de qué son el estigma y la discriminacion,
cémo surgen y qué formas adoptan.

2.3. Alcance del estigma
y la discriminacion

Es sorprendente que, hasta hace poco, aunque
se han hecho muchas encuestas sobre creencias,
actitudes, comportamientos y experiencias de
grupos pequenos, se habian realizado muy pocas
investigaciones sobre la magnitud del estigma y la
discriminacién en la sociedad. Ademds, no ha
habido ninguna norma para facilitar la
comparaciéon del estigma y la discriminacién en
diferentes comunidades y periodos.

En la actualidad, se estd tratando de
estandarizar el andlisis del estigma y la
discriminacién. ONUSIDA (ONUSIDA, 2002¢) ha
propuesto indicadores para medir la

discriminacién legislativa y comunitaria
(componentes A y B en la figura 4) en una amplia
variedad de medios sociales, incluidos la atencién
de salud, el empleo y el proceso legal. También se
estd intentando actualizar una encuesta
normalizada de actitudes (componente 1 de la
figura 4) (ONUSIDA/ Measure, 2001). En Africa,
en 2001, una consulta de tres dias eligi6 los temas
para un programa de investigaciones en ese
continente (ONUSIDA / HDN/ SIDA, 2001).

Sin embargo, tales encuestas no miden todas
las facetas del fenémeno. En teoria, una encuesta
integral del estigma y la discriminacién
comunitaria mediria cada componente conforme a
un andlisis normalizado y observaria su relacion
con otros componentes, como se describe en la
figura 4. Sin embargo, atin no se ha realizado una
encuesta de este tipo.

Componentes del marco de referencia:
A DISCRIMINACION EN LA LEGISLACION

El examen de las leyes y politicas vigentes y propuestas
y su grado de ejecucion.
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Figura 4: Marco de referencia para medir el estigma y la discriminacién relacionada con VIH/SIDA

LAS PERSONAS DENTRO DE LA NORMA SOCIAL
y que no estan relacionadas con el VIH

PERSONAS CON VIH
y las que estan relacionadas con el VIH

| A. DIscriminacion en la legislacion |

S

/ | B. Discriminacién en la comunidad |

J: COMPORTAMIENTO DISCRIMINATORIO
rechazo; aislamiento,; negacion de ayuda médica;
maltrato fisico; denegacion de viajar / migrar;
violacién de la confidencialidad; etc.

f

I: ACTITUDES DISCRIMINATORIAS
miedo a la enfermedad y la muerte

/

C: ESTIGMA
relacionado con la enfermedad; consumo de
drogas; sexualidad; mala conducta sexual

D: ESTIGMA EFECTIVO
E: ESTIGMA PERCIBIDO

l l

\\
T - G. DERECHOS F: SALUD
H: CONOCIMIENTOS/ INFORMACION HUMANOS PERSONAL Y PUBLICA
miedo al contagio por contacto social ordinario
DISCRIMINACION EN LA COMUNIDAD G DERECHOS HUMANOS

El examen de los comportamientos y actos
discriminatorios, tal como los practican las
personas que estdn dentro de la norma social () y
los perciben las personas con VIH o que estin
relacionadas con el virus (D), comparados con la
incidencia de los comportamientos y actos no
discriminatorios.

ESTIGMA

Un examen de los atributos negativos (y positivos)
relacionados con el VIH/SIDA en opinién de casi
todas las personas con VIH.

ESTIGMA EXPERIMENTADO

El examen de las vivencias de discriminacion,
comparadas con la incidencia de los
comportamientos y actos no discriminatorios.

ESTIGMA PERCIBIDO

La encuesta de las acciones y falta de éstas de parte
de las personas con VIH para evitar enfrentarse con
una posible discriminacion.

SALUD PERSONAL Y PUBLICA
El andlisis de las repercusiones de la discriminacion
y el estigma en la salud personal y ptiblica.

Encuesta de las acciones y la falta de éstas que conducen
a la violacion de los derechos humanos bdsicos y de las
libertades fundamentales, proteccion de los derechos
humanos de las personas con VIH/SIDA y promocién
y diseminacion de los principios sobre los derechos
humanos que protegen a las personas con VIH/SIDA.

CONOCIMIENTOS/ (falta de)
INFORMACION

La encuesta de los conocimientos del piiblico con respecto
a la transmision de VIH y los comportamientos de los
grupos estigmatizados.

ACTITUDES DISCRIMINATORIAS
Encuesta de las actitudes del publico hacia el
VIH/SIDA y las personas viviendo con el virus.

COMPORTAMIENTOS DISCRIMINATORIOS
Encuesta del comportamiento del piiblico en
relacion con al VIH/SIDA y las personas viviendo
con el virus, con especial atencion en las posibles
anomalias entre los comportamientos autono-
tificados y los comportamientos observados y
percibidos por las personas con el VIH/SIDA.
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2.3.1. Encuestas realizadas

A fin de proporcionar un andlisis integral de los
diferentes componentes del estigma y la
discriminacidn, en este examen se buscaron, en las
bibliotecas de salud y en otros recursos en linea
sobre la materia, asi como en recursos no
especializados, como Google, estudios de diferentes
paises realizados en la poblacién en general y los
trabajadores de salud (véase la bibliografia).

Se hallé un modelo conforme al cual unos
componentes del estigma y la discriminacién se
estudiaron mucho mds que otros. En casi todos los
estudios se encontraron los componentes H
(conocimientos y actitudes en la comunidad), y D
(vivencias de estigma y discriminaciéon de las
personas con VIH/SIDA). Sin embargo, incluso en
esos temas, las incongruencias y limitaciones
impidieron la formulacién de una norma exacta
contra la cual comparar diferentes comunidades o
periodos. Estas incongruencias y limitaciones son:

* Confusién entre los componentes;

* Enfoque en los conocimientos, actitudes y
experiencias autonotificados, con exclusiéon de
otras técnicas, especialmente la observacion;

* Anilisis de un componente sin relacionarlo con
la perspectiva global;

* Muestras pequeiias (a menudo de menos de 100
personas o restringidas a un establecimiento);

* Metodologias disimiles;

* Metodologias similares, pero con particularidades
(como las preguntas en los cuestionarios) que
varian considerablemente de un autor a otro;

* Encuestas que recalcan las experiencias negativas
y no dan ningtn indicio de la magnitud de las
experiencias neutrales o positivas;

* Encuestas publicadas dos o mds afios después de
que se realizaron, y

* Omisiones de las circunstancias cambiantes,
como la expansién del acceso a los medicamentos
antirretrovirales.

Las deficiencias mds notables, desde el punto de
vista practico, son:

* Descripcidén como estigma de las actitudes y los
comportamientos discriminatorios;

* Anadlisis minimo o nulo de la correlacién entre
las actitudes y los comportamientos;

* Dependencia en la autonotificacion, en lugar de en
la observacion;

* Conexién minima o nula entre las actitudes
notificadas por las personas que estdn dentro de
la norma social y las experiencias notificadas por
las personas con VIH/SIDA, y

« Enfasis en lo negativo.

La conclusion de este examen, por consiguiente, es
que si bien el estigma y la discriminacién relacionados
con el VIH/SIDA se generalizan indudablemente, es
dificil medir con exactitud la magnitud del problema.
Dado que en este informe no cabe examinar cada
componente descrito mds arriba, el resto de la presente
seccion se centra en los conocimientos y las actitudes
de las personas que estin dentro de la norma social
(componentes H e I) y las vivencias del estigma de las
que estan fuera de ella (componente D).

2.3.2. Conocimientos y actitudes del piblico

En los Estados Unidos, donde la enfermedad se
identific6 por primera vez hace veinte afios, se han
llevado a cabo algunas de las campaifas de
prevencién e informacién mds intensivas en materia
del VIH/SIDA vy las encuestas mas completas sobre
el estigma y la discriminacién. A pesar de las
campaias, las encuestas revelan que persiste
informacién equivocada acerca de la enfermedad y
las actitudes discriminatorias en una alta
proporcién de la poblacién.

Aunque las encuestas recientes confirman que
las campafias educativas han aumentado la
conciencia del pablico sobre la transmisién del VIH,
un porcentaje elevado de la poblacién todavia no
tiene una idea precisa de los medios por los que no
se transmite el virus. En una encuesta de 669
personas, que se realizé en 1999, 50% de los
entrevistados crefa que el VIH se podia contraer
compartiendo un vaso, o por un estornudo o la tos
de alguien con VIH/SIDA, y 40% crefa que el virus
se podia contraer en los bafios publicos. (Herek et
al., 2002) En 2000, una encuesta de 5.641 personas
mostré que 40% de los entrevistados crefa que
compartir un vaso podia llevar a la transmisién del
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VIH y 41%, que la transmisién podia efectuarse por
medio de la tos o estornudo (CDC, 2000).

Las encuestas de actitudes confirman que en los
Estados Unidos, al menos, la mayor parte de la
poblacién no tiene prejuicios contra las personas
con VIH/SIDA. Sin embargo, aproximadamente
uno de cada seis entrevistados en 1999 crefa que
debian publicarse los nombres de las personas con
VIH; uno de cada cinco, sentia miedo cuando
interactuaba con una persona con el virus; uno de
cada cuatro crefa que las personas que se inyectan
drogas o tienen comportamientos sexuales
peligrosos “merecian quedar infectados™; 29%
evitarfa comprar en una tienda en la localidad si
supiera que su duefo tenfa el VIH; y 30% se sentiria
incomodo con la idea de que un nifo viviendo con
el VIH/SIDA asistiera a la misma escuela que sus
hijos (Herek et al., 2002). La encuesta de 2000
senal6 que casi 19% de los encuestados declararon
que las personas que han contraido la enfermedad
por relaciones sexuales o el uso de drogas “enian lo
que se merecen”. Asimismo encontré que es mds
probable que los hombres, las personas blancas, las
personas mayores, los pobres, los enfermos y las
personas con menos escolaridad tuvieran prejuicios
(CDC, 2000). Por altas que sean estas cifras, las
expresiones evidentes de discriminacién disminuyeron
en los Estados Unidos en los noventa, y los niveles
de apoyo a la adopcién de las medidas mas coercitivas
contra la enfermedad, como la cuarentena, fueron
muy bajos en 1999. (Herek et al. 2002).

Los estudios de otros paises revelan una
situacién similar, en la cual los conocimientos y la
conciencia son mds profundos donde la
publicidad ha sido mas intensa. Una encuesta de
6.777 personas en China, en 2002, revel6 que
apenas 7% de los residentes de la ciudad y 17% de
los residentes de un poblado no sabia acerca del
VIH/SIDA. Una proporcién mds grande no estaba
segura de la transmision del virus (26,6% y 37,5%
de los residentes de la ciudad y el poblado,
respectivamente) o no sabia que los condones
protegen (68,5% en la ciudad y 76,5% en el
poblado). Las actitudes discriminatorias fueron
altas: solo 41% de residentes de la ciudad y 31% de
los residentes del poblado creia que se debia

permitir a las personas con VIH regresar al trabajo,
aunque el porcentaje disminuia con la escolaridad
y en el grupo de 26-35 anos (Futures Group, 2002).
En Singapur, una encuesta de 413 jdvenes
confirmé conocimientos difundidos acerca de los
medios de transmisién del VIH, pero
incertidumbre sobre la transmisién posible por
contacto ordinario (Lim et al., 1999).

2.3.3. Experiencias de las personas
que viven con el VIH/SIDA

;Qué relacién exacta guardan la informaciéon
incorrecta y las actitudes discriminatorias en la
poblacién con las experiencias generales de las
personas con VIH/SIDA? ;Cualquier persona con
una actitud discriminatoria se comporta siempre de
una manera discriminatoria con las personas con
VIH/SIDA? Si 25% de una poblacién dada tiene
actitudes negativas y se comportan en consecuencia,
ssignifica que solo 25% de las personas con
VIH/SIDA experimentan discriminacién, o que
todas las personas con VIH/SIDA padecen la
discriminacién, pero solo 25% del tiempo? O, lo que
es mds probable, ;es mas compleja la realidad de lo
que indican los porcentajes?

Lamentablemente, esa informacién es dificil de
evaluar. En teoria, habria que comparar directamente
las actitudes y el comportamiento al encuestar no
solo a un grupo de poblacidn, sino a las personas con
VIH/SIDA con las que entran en contacto. Sin
embargo, en una muestra de la poblacién en general,
esto es casi imposible. Y aunque se supere ese
obstaculo, el comportamiento sigue siendo el
componente del estigma y la discriminacién mas
dificil de medir, ya que o tiene lugar en privado o se
modifica en presencia de los observadores.

Por consiguiente, en lugar de observar el
comportamiento la mayorfa de las encuestas
analizan la medida en la cual las personas con
VIH/SIDA dicen haber sido objeto de
discriminacién. Las encuestas de paises como Chile
(Vivo Positivo, 2002), India (ONUSIDA, 2002a) y
Uganda (ONUSIDA, 2002a) indican la existencia de
discriminacién generalizada y grave contra las
personas con VIH/SIDA en una variedad de
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entornos, incluidos la familia, el lugar de trabajo, la
comunidad y los establecimientos de salud.

El defecto principal de tales encuestas es que
casi todas son anecdéticas y hacen hincapié en las
experiencias negativas. La exactitud de la imagen de
la discriminacién experimentada depende de un
andlisis estadistico que proporcione la informacién
siguiente: a) el porcentaje de las personas con
VIH/SIDA que alguna vez hayan experimentado
discriminacidn, b) las veces que han sido blanco de
discriminacidn, c) las fuentes y d) las consecuencias
de esa discriminacién (por ejemplo, una obser-
vacién ofensiva de un desconocido puede tener
menos consecuencias que la discriminacién repetida
en el trabajo o en un hospital) y — lo que es mds
importante para dar una imagen exacta — e) la
comparacién con incidencias de comportamientos
neutrales o positivos.

Ademds, las encuestas habrian de tener en
cuenta la disponibilidad de los medicamentos
antirretrovirales. Estos reducen la incidencia de las
infecciones oportunistas y prolongan considerablemente
la vida activa de las personas con VIH/SIDA. Los
casos de los que se tiene conocimiento demuestran
que la separacion resultante de la enfermedad y la
muerte ha empezado a reducir la magnitud de la
discriminacién y, posiblemente, la profundidad del
estigma en las comunidades donde los medicamentos
se consiguen facilmente. Al margen de la disponibilidad

de los tratamientos antirretrovirales, hay indicios de
que al mejorar la salud se reducen los incidentes
relacionados con el estigma y la discriminacién
(Heckman et al. 1997).

2.3.4. Informacion que falta

Sin duda, el estigma y la discriminaciéon
relacionados con el VIH/SIDA son reales, estdn
difundidos y con frecuencia ocasionan sufrimiento
considerable a las personas que los padecen. Su
manifestacién extrema puede conducir a la violencia
fisica y al asesinato. Perjudican la salud personal y
publica al desalentar a los que estin en riesgo,
incluidos los que no lo saben, a buscar orientacién,
informacién y tratamiento.

Sin embargo, no se conoce la magnitud del
estigma y la discriminacién. Ni si son la norma hacia
las personas con VIH/SIDA o si algunos grupos o
personas se ven mds afectados que otros, y en qué
medida. Tampoco se sabe el grado en que estd
cambiando la situacion.

Tal informacién quizd no sea esencial—las
reacciones al estigma y la discriminacién no deben
depender de que si es una minoria o la mayoria la que
se ve afectada o si son menos prevalentes que antes—
pero si no se comprende la magnitud real del
fenémeno, es imposible medir la eficacia de los
programas para reducirlos.
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3. ESTABLECIMIENTOS DE SALUD: UNA PERSPECTIVA MUNDIAL

ebido a que los profesionales de salud
Ddeﬁnen lo que es salud y enfermedad y

conceden o niegan el acceso a tratamientos
que salvan vidas, tienen una extraordinaria
influencia en el bienestar fisico y emocional de las
personas con VIH o vulnerables a la enfermedad.
No es de sorprender, por consiguiente, que las
personas con VIH sean sumamente sensibles a las
actitudes y a los comportamientos de los
trabajadores de salud. En un estudio realizado en los
anos noventa en el Reino Unido, 96% de los
pacientes con VIH/SIDA entrevistados informaron
que les importaban mas las actitudes del personal de
salud que su competencia o la eficacia del
tratamiento (Beedham y Wilson-Barnett, 1995).

Lamentablemente, los individuos viviendo con el
VIH/SIDA suelen informar que se sienten
estigmatizados, rechazados socialmente y victimas
del comportamiento discriminatorio del personal de
salud. Esta realidad atraviesa las fronteras y los
continentes. En Zambia, “las formas mds extremas de
estigmatizacion hacia las personas que se sabe o se
presume con VIH se notificaron en los establecimientos
de salud. Por ejemplo, a los pacientes les negaron los
medicamentos y el tratamiento, los dejaron en el
corredor, los atendieron al final, los incluyeron en
alguna categoria o los insultaron; los sometieron a un
trato denigrante y fueron objeto de violaciones de la
confidencialidad” Actitudes similares se notificaron en
Burkina Faso, India y Ucrania (Panos/ UNICEE 2001).

Este capitulo versa sobre los temas mds
estudiados: los conocimientos y las actitudes de los
trabajadores de salud y las experiencias de las
personas con VIH/SIDA en los establecimientos de
salud. Se examinan los resultados y las conclusiones
y los problemas pendientes. La perspectiva es

mundial; en el capitulo 4 se tratan las cuestiones
relativas a América Latina y el Caribe.

3.1. Trabajadores de salud

Se han llevado a cabo muchas encuestas sobre los
conocimientos de los trabajadores de salud y sus
actitudes con respecto al VIH/SIDA desde que se
identificé la enfermedad. Han sido encuestas aisladas
o estudios de punto de comparacién o de
seguimiento de los programas de capacitacion para
ampliar los conocimientos y reducir las actitudes
discriminatorias. Se han realizado encuestas
recientemente en China (Wu et al., 2002), India
(Tibdewel y Wadhva, 2001), Israel (Ben-Ari, 1996),
Cote d’Ivoire (Diarra et al., 1996), Marruecos
(Laraqui Hossini et al., 2000), Nigeria (Ezedinachi et
al., 2002), Pakistan (Najmi, 1998), Singapur (Bishop
et al., 2000), Africa Meridional (Chamane y
Kortenbout, 1997), Espafia (Gonzdlez Lépez, 1996) y
los Estados Unidos (por ejemplo, estudios a los que se
refieren Bennett, 1995 y 1998, y Brown et al., 2003).°

De las diferentes profesiones en el campo de la
salud, las enfermeras han sido el personal mas
estudiado, seguido de los médicos, técnicos de
laboratorio y dentistas. Parece que ha habido menos
investigaciones sobre los conocimientos y las
actitudes de otros profesionales vinculados a los
servicios de salud, como los psicélogos, consejeros,
asistentes sociales, terapeutas ocupacionales y
personal administrativo.

Los problemas que se plantean al comparar los
estudios se mencionaron en el capitulo anterior, en
particular la falta de uniformidad en la metodologia
y el contenido de los articulos. Los estudios no solo

8 Las fechas se refieren al afio de publicacién, no al del estudio. Por ejemplo, Bishop y col. realizaron su investigacion en 1996-1997; en cambio, los
resultados se publicaron en 2000. En algunos casos, no se proporciona los afios del estudio.
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usan distintos mecanismos para obtener las
respuestas, sino que cabe poner en tela de juicio la
interpretacion de esas respuestas. Los estudios a veces
recalcan lo negativo o sacan conclusiones que otros
quizd no compartan, por ejemplo, confunden la
homofobia con el miedo al contagio (Bennett, 1995).

Sin embargo, hay suficiente informacién para
proporcionar un resumen general. Este va seguido,
en el capitulo 5, por ejemplos de programas que han
logrado reducir en alguna medida la discriminacién
a través de la capacitaciéon de los trabajadores de
salud para que comprendan el VIH/SIDA.

3.1.1. Transmision del VIH y el miedo
al contagio o a la infeccion

Las encuestas de los conocimientos de los
trabajadores de salud acerca del VIH/SIDA suelen
limitarse a la manera cémo el virus se transmite y
c6mo no se transmite. Estas encuestas en general
revelan un nivel que va de relativamente alto (mds de
10%) a alto (mds de 20%) de ignorancia sobre la
materia’. En estudios recientes, 46%-62% de
trabajadores de salud de China que no habia recibido
capacitaciéon sobre el VIH/SIDA, estaba mal
informado acerca de la transmisién, por comparacién
con 0%-11% en quienes habian recibido capacitaciéon
(Wu et al., 2002); 11% de los trabajadores de salud
encuestados en Marruecos no estaba seguro de los
medios de transmisién (Laraqui Hossini et al., 2000)
y 10%-25% de los trabajadores encuestados en
Singapur creia que el virus podria ser transmitido por
mosquitos (Bishop et al, 2000). En estudios
anteriores, 15,5% de los trabajadores de salud israelies
no podia confirmar si los alimentos o los utensilios
para comer podian o no transmitir el VIH y 22,9%
sabia que la esterilizacién es indispensable para
asegurarse que las agujas y las jeringas queden libres
del VIH (Ben-Ari, 1996).

Hay una correlacién alta entre la ignorancia sobre
los medios de transmisién del VIH y el miedo al
contagio o la infeccién; en algunos casos, la
proporciéon de los trabajadores de salud que dicen

9

tener miedo es mucho més alta que la de quienes
tienen una idea equivocada acerca de la transmisién™.
Por ejemplo, 56% de los médicos y 62% de los
paramédicos de la encuesta de Marruecos admiti6
sentir ansiedad al atender a un paciente con el VIH

(Laraqui Hossini et al., 2000).

En realidad, hay dos clases de miedo: el miedo
infundado al contagio por contacto social regular, que
puede disiparse con informacién exacta durante la
capacitacion apropiada, y el miedo real pero bajo, al
riesgo de contraer la enfermedad mediante la
exposicion laboral, por ejemplo, por un pinchazo de
una aguja o los humores orgdnicos al tratar una
herida (Brown et al., 2003).

A diferencia del primero, el segundo miedo es
racional. “Cuando la consecuencia posible es inmensa
o inevitable, incluso hasta el riesgo insignificante es
inaceptable. Por lo tanto, no es tan poco razonable
que, a pesar de que la hepatitis es mds transmisible, las
enfermeras consideran mds serio el riesgo del VIH,
dada la morbilidad y mortalidad mds altas (riesgo de
practicamente 100%) relacionadas con su
transmisién (aunque sea improbable) (Bennett,

El miedo al VIH puede manifestarse de diferentes
maneras. Un estudio realizado a mediados de los
noventa identificé varias reacciones de parte de las
enfermeras, que podrian ser consecuencia del
miedo, incluido el apoyo a las politicas destinadas
a proteger a los trabajadores de salud de la
infeccion, el temor al contacto con la sangre y los
humores orgdnicos, el rechazo de las personas con
VIH/SIDA, la restriccién de la atencién a las
personas que “merecen” la ayuda y el temor a ser
abandonado si el trabajador de salud—o la
trabajadora—contrajera el VIH/SIDA (Wang y
Paterson, 1996). El miedo puede provocar
reacciones extremas, como apoyar medidas para
aislar a los pacientes con VIH/SIDA y prohibir
que los nifios VIH positivos asistan a la escuela
(Ben-Ari, 1996).

En teorfa, la investigacion integral del estigma y la discriminacién relacionados con el VIH/SIDA abarcaria estudios comparativos de otras

enfermedades. Estos no se hallaron, asi es que no se sabe a ciencia cierta si los trabajadores de salud poseen mds, menos o los mismos
conocimientos acerca del VIH/SIDA que, por ejemplo, acerca de la hepatitis, la influenza u otras infecciones virales o bacterianas.

10 Bste miedo se traté mds arriba (en la seccién 2.2.1) como determinante del estigma del SIDA.
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1998). Aunque el miedo se puede mitigar siguiendo
los procedimientos de control debidos, quizd no sea
apropiado intentar eliminar totalmente el miedo a
esta forma de infeccién. Podria ser preferible buscar
una comprensién mds precisa de los diferentes
temores relacionados con el VIH/SIDA y formular
reacciones apropiadas.

3.1.2. Grupos vulnerables

En general, las encuestas de trabajadores de salud
indican que entre 10% y 20% tiene actitudes negativas
hacia las personas que viven con VIH/SIDA. Tales
actitudes estdn relacionadas con el miedo a la
transmisiéon y el miedo a la desaprobaciéon de los
modos de vida reales o presuntos de las personas con
VIH/SIDA.

En 1992, de 16,6% a 19,1% de las enfermeras en
Georgia, EE.UU., expres6 su resentimiento por haber
“tenido que arriesgar [su] salud para tratar a las
personas que contrajeron el VIH de companeros
sexuales multiples o mediante el uso de drogas
inyectables” (Dimick et al., 1996). Actitudes similares
se expresaron en una encuesta israeli de trabajadores
de salud, en la que 46,3% de los trabajadores estuvo de
acuerdo con la afirmacién “el costo elevado de tratar
el SIDA es injusto para otras personas en el hospital”
y 71,3% estuvo de acuerdo con la afirmacién “los
reportes de la discriminacion real contra las personas
con SIDA son exagerados” (Ben-Ari, 1996).

La homofobia es un elemento importante de
las actitudes negativas de los trabajadores de salud.
En los Estados Unidos, donde la transmisién del
VIH entre los hombres ha descendido de mas de
75% de los casos en los primeros anos de la
epidemia a 40% de los casos en afios recientes, la
homofobia sigue siendo un elemento bésico de las
actitudes negativas de los trabajadores de salud. En
1993, un estudio informé que los estudiantes de
enfermerfa tenfan mas “miedo” a la homosexualidad
que al VIH/SIDA (Eliason, 1993). Otros estudios
que se llevaron a cabo a comienzos de los noventa
revelaron antipatia hacia los hombres
homosexuales (Glad et al., 1995).

Es posible que esta reaccién no sea universal. En
un estudio posterior de estudiantes de enfermeria en

el Reino Unido se hallé mds prejuicio hacia el
VIH/SIDA que hacia los hombres homosexuales
(Stewart, 1999). Se ha sugerido que en algunos
estudios las reacciones de trabajadores de salud que se
interpretaron como homofobia en realidad eran
reacciones que reflejaban el miedo al contagio por
contacto ordinario (Bennett, 1995). No obstante, en
América Latina y otros paises, hay suficientes casos
que indican que la homofobia es un elemento
importante, o incluso predominante, del estigma por
el VIH/SIDA, aunque hay pocas estadisticas que lo
verifiquen.

Entretanto, se han realizado pocas investigaciones
sobre el grado en que las actitudes negativas hacia los
consumidores de drogas inyectables y las
profesionales del sexo son un componente del estigma
y la discriminacioén relacionados con el VIH/SIDA.

El miedo al contagio también puede representar
una reaccion simbélica a las amenazas que
suponen lo desconocido, la sexualidad, el castigo y
la mortalidad. En este andlisis, el temor tiene sus
raices, mds que en la realidad del riesgo, en los
valores sociales y culturales profundos que
moldean la percepcion que tiene el piiblico de la
enfermedad (Meisenhelder y LaCharite, 1989).
Como ejemplo de este fenémeno, los casos de los
que se tiene conocimiento en América Latina
sugieren que en esta region, y posiblemente en
otros paises, el temor a la exposicion ocupacional
y la homofobia se pueden combinar. Algunos
trabajadores de salud varones heterosexuales
dicen haber tenido miedo de contraer el VIH en el
trabajo, no tanto porque la enfermedad es mortal,
sino porque quien es VIH positivo puede ser
identificado como homosexual.

3.1.3. Contacto personal

En general, se cree que el contacto personal, en
combinacién con conocimientos claros de la
enfermedad, son un elemento importante para
mejorar las actitudes y el comportamiento de los
trabajadores de salud hacia las personas con
VIH/SIDA (Brown et al., 2003). Como se sehald
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anteriormente, el contacto personal varia: las
enfermeras pasan mds tiempo en contacto con los
pacientes que cualquier otro profesional de salud. Sin
embargo, se han hecho pocos estudios sobre el
contenido o las consecuencias de las interacciones
entre los pacientes VIH positivos y el personal de
salud. Una excepcién es un estudio realizado en los
Estados Unidos que revel6 que “el comportamiento
de las enfermeras influye enormemente en el tipo de
reacciéon conductual que tienen los pacientes hacia
ellas™, pero no se estudi6 la correlacién implicita, es
decir, las reacciones de las enfermeras a los pacientes
(Kemppainen et al., 1998).

Pasar mds tiempo con los pacientes significa que
las enfermeras son mds capaces de establecer
relaciones personales con ellos, pero también que son
mdés vulnerables a la exposicién laboral al VIH, en
particular por medio de jeringas. Es posible que a
pesar del riesgo mas alto de infeccidn, las enfermeras
tiendan a estigmatizar y a discriminar menos a las
personas con el virus que los médicos. Esto se atribuye en
parte a que las enfermeras estdn mds familiarizadas con
los pacientes y, por consiguiente, se sienten mas comodas
con ellos, y en parte, al hecho de que las enfermeras, que
son principalmente mujeres, son menos hostiles que los
varones a hombres homosexuales. Aunque esto podria
ser cierto en algunas comunidades, en otros estudios se
ha hallado un porcentaje elevado de enfermeras que se
sienten amenazadas por los pacientes homosexuales o
que sienten antipatia por ellos (véanse las secciones 3.1.4y 4.4).

Sin embargo, el contacto personal no siempre
conduce a actitudes positivas. Algunas enfermeras en
las comunidades ricas en recursos reciben con
beneplacito la oportunidad de entablar relaciones
cercanas con dichos pacientes (Hayter, 1999). Pero en
otras, les angustia que los pacientes a menudo sepan
mas de la enfermedad y temen parecer incompetentes
o ignorantes (Taylor, 2001). Entretanto, los trabajadores
de salud en las comunidades con pocos recursos
pueden reaccionar negativamente, especialmente
si sienten que el trabajo es excesivo. Por ejemplo,
algunos proveedores de atenciéon de Zambia sostienen
que los pacientes con VIH/SIDA son “mads dificiles
debido a sus infecciones multiples, ‘su histeria, su

‘busqueda de atencién’ y sus innumerables
‘pensamientos’ (es decir, la necesidad de apoyo
psicoldgico y médico) (Panos/ UNICEF, 2001).

Hay acuerdo general en que, en condiciones
ideales, las intervenciones como el manejo del
dolor, malestar general y fiebre, evaluacién
nutricional, orientacion, tratamiento contra las
ITS, tratamiento de la tuberculosis y otros tipos de
enfermedades relacionadas con el VIH, deberian
ser responsabilidad de la atencién primaria
(PAHO, 2000). Sin embargo, la mayor parte de la
atencion se presta en centros especializados, como
consultorios de referencia y hospitales. Esto
significa que los trabajadores de atencién
primaria tienen poca experiencia con la con el
VIH y es posible que la reacciéon sea mds
discriminatoria en los servicios de atencion
primaria que en los niveles secundario y terciario.

3.1.4. Fracasos institucionales

Tanto los pacientes como los trabajadores de
salud senialan que los fracasos en los sistemas de salud
pueden conducir a la discriminacién aun en
situaciones donde no habia intencién de discriminar.
Tales fracasos incluyen:

* Limitacién de recursos humanos y financieros,
causan:
o Capacitacion y habilidades inadecuadas en
relacién con el VIH/SIDA
o Agotamiento
+ Falta de curacién o falta de tratamiento disponible
para el VIH/SIDA
* Falta de equipo de proteccion y otros suministros
para la salud
* Falta de apoyo para los trabajadores de salud con el
VIH/SIDA o en riesgo de contraerlo
» Falta de un ambiente y una infraestructura que
satisfagan las necesidades de los pacientes y de los
trabajadores de salud

11 Las enfermeras que abordaban a los pacientes de una manera positiva obtenian una reaccién positiva de los pacientes; en cambio, los
comportamientos negativos, como la ira o la falta de respeto provocaron reacciones negativas en los pacientes.
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Estos factores, en cualquier combinacién,
pueden dar lugar a tratamiento inapropiado en
funcién de la actitud que asuman los trabajadores de
salud: “si el sistema no cuida de mi, ;por qué voy a
preocuparme?” (CIE, 2003). Incluso el personal de
salud al que le importa, ante la falta de tratamientos
antirretrovirales, puede verse sobrecogido por una
sensacion de impotencia u opinar que el paciente es
menos importante que otros que pueden ser
tratados. Los trabajadores sanitarios de Zambia
“admitieron que los pacientes con VIH/SIDA, a
menudo, no recibieron los mismos servicios, ya que
los médicos saben que los pacientes van a morir vy,
por consiguiente, los médicos invierten menos
tiempo en ellos” (Panos/ UNICEF, 2001).

3.1.5. Agotamiento

Los trabajadores de salud que atienden pacientes
con afecciones crénicas mortales como el cancer y el
VIH/SIDA con frecuencia sufren de agotamiento,
desgaste que también se conoce como fatiga o fatiga
de compasidon. El agotamiento se puede definir como
desdnimo durante la etapa terminal en relacién con el
trabajo realizado y tiene tres componentes:
agotamiento emocional, despersonalizacién y una
sensacion decreciente de logro personal. Las actitudes
de los trabajadores de salud agotados acerca de sus
pacientes son mds negativas o cinicas y este desgaste
puede afectar el funcionamiento de la organizacién,
ya que produce sintomas y reduce el desempefio
laboral de los empleados (Brown et al., 2002).

Los factores bésicos del agotamiento son varios,
incluidos la ansiedad por las practicas de seguridad
y la identificaciéon profunda con los pacientes
desahuciados. “[L]a mayor parte de las personas que
tienen SIDA pertenecen al mismo grupo de edad
que los proveedores de servicio; mas de 60% de las
personas con SIDA son menores de 40 afios. ...
Ademds, es mds probable que los médicos
homosexuales, en lugar de los médicos
heterosexuales, acepten sentir mds un miedo
creciente a la muerte y mds ansiedad con los
pacientes con SIDA [que son primordialmente
homosexuales"] (Gueritault-Chalvin et al., 2000).
Paraddjicamente, en algunas ocasiones, el
agotamien-to es el resultado de intentos para

superar el estigma y la discriminacién. Sin
embargo, puede inadvertidamente transformarse en
la causa de discriminacidn.

Las investigaciones realizadas a comienzos de los
afios noventa en los Estados Unidos revelaron que el
agotamiento ocasionado por la atencioén a pacientes
con el VIH/SIDA fue mds intenso que el que ocasion6
el cancer (Bennett et al., 1991). La tasa de rotacién del
personal de salud en los centros de atencién para
hemofilicos con el VIH/SIDA puede alcanzar 35%
(Brown et al., 2002) y el agotamiento se registra en
hasta 66% de las enfermeras que atienden a los
pacientes con SIDA. (Hayter, 1999) Sin embargo,
teniendo en cuenta que dicho desgaste
estd intimamente ligado a las altas tasas de muerte de
pacientes, las tasas de agotamiento podrian haber
empezado a disminuir en los establecimientos en los
que se dispone ampliamente de medicamentos
antirretrovirales.

3.1.6. Estigma y discriminacion
experimentados por los trabajadores
de salud

No son solo los pacientes los que estan sujetos al
estigma por el VIH/SIDA. En los primeros afos de la
epidemia, los infectélogos—los médicos que

En Burkina Faso, India, Ucrania, Zambia,
“[h]abia pruebas en los establecimientos, en
conjunto, de que los trabajadores de salud se
sentian abrumados e impotentes. Algunos
proveedores de servicio se vieron obligados a tratar
situaciones que excedian sus recursos. En Zambia,
por ejemplo, cuando se niega el tratamiento a las
mujeres en los consultorios, las parteras
tradicionales son las que tienen que asistir a las
mujeres en los poblados. ... Una enfermera/
partera [en un centro de salud rural] recuerda:
Nosotras también corremos el riesgo del VIH y nos
descuidamos, no usando los guantes... Si una
mujer viene [al centro de salud] en la segunda
etapa del trabajo de parto y el bebé tiene el cordon
umbilical enredado en el cuello, ;qué se puede
hacer? Hay que ayudar” (Panos/ UNICEEF, 2001).
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trabajaban mds directamente con las personas con
SIDA—fueron estigmatizados y victimas de
discriminacién, e incluso amenazados por otros
médicos. En la actualidad, se sabe que los médicos que
se especializan en la infecciéon por el VIH son acogidos
por sus colegas, agradecidos y aliviados porque hay
quien asuma esta responsabilidad.

Los temas cada vez mds importantes son el
estigma y la discriminacién hacia los trabajadores de
salud con VIH, que pueden haber contraido el virus
sexualmente o, en casos esporddicos, mediante la
exposicion ocupacional. Los trabajadores VIH
positivos a menudo son transferidos a los servicios
administrativos, confinados a realizar ciertas
actividades o a tomar medidas de seguridad no
apoyadas por las directrices de precaucion universales.

3.2. Experiencias de los pacientes

Aunque la mayor parte de los trabajadores de
salud aseguran que sus actitudes son neutrales o
positivas, las experiencias en los establecimientos de
salud que informan las personas con VIH/SIDA
apuntan hacia la generalizacion de la discriminacién.
El comportamiento discriminatorio no se dirige
solamente a las personas que se sabe que son VIH
positivas, sino que en muchos casos se aplica a las
personas que se sabe 0 se presume que pertenecer a
grupos vulnerables. Las acciones discriminatorias y
la falta de acci6n informada en los establecimientos
de salud son:

* Tratamiento tardio

* Retencién del tratamiento

* Tratamiento administrado en forma no inapropiada

* Retraso o retencion de otras formas de atencién (por
ejemplo, presentacion de los alimentos, higiene)

* Egreso prematuro

* Objecién a ingresar a los pacientes en el
establecimiento de salud

* Falta de atencion a los pacientes en cama

* Falta de atencidn a los pacientes en los
consultorios ambulatorios

* Pruebas realizadas sin el consentimiento del
paciente

12 por ejemplo, no diagnosticar el SIDA en las mujeres casadas.

* Violaciéon de la confidencialidad dentro del
sistema de salud

* Violacién de la confidencialidad fuera del
sistema de salud

* Incapacidad para diagnosticar el cuadro clinico
del SIDA™

* Ineptitud para dar la noticia del resultado VIH
positivo

* Observaciones inapropiadas

+ Comportamiento inapropiado (por ejemplo,
gritos, groserias, etc.)

* Uso a discrecién de precauciones tedricamente
universales

» Uso de excesivas precauciones

Cualquiera de estos actos puede tener una
consecuencia fisioldgica o psicoldgica trascendental
en la persona tratada y es innegable que las vidas de,
al menos, miles de personas se han visto afectadas o
incluso acortadas por las acciones o la falta de
accion de los trabajadores de salud. Sin embargo, es
lamentable que, como se sefial6 mds arriba, los
estudios sobre las experiencias de los pacientes casi
nunca logran medir el grado de discriminacién debido
a que se incorporan al mismo tiempo experiencias
positivas o neutrales; ni tampoco intentan medir las
consecuencias de los actos discriminatorios.

El tnico estudio considerado para este
informe en el que se emprendié un andlisis
estadistico de las experiencias de los pacientes con
VIH/SIDA encontré mds experiencias positivas
(participacién, aprecio, respeto, proximidad:
42%) que negativas (ira, distanciamiento, falta de
respeto: 26%). Los autores llegaron a la conclusién
de que las “las respuestas de los pacientes en este
estudio contrastan con la literatura actual, que
sigue haciendo hincapié en la prevalencia general
de las actitudes y los comportamientos negativos
de las enfermeras” (Kemppainen et al., 1998).
Otro estudio sobre las vivencias de los pacientes,
aunque centrando en lo negativo, también
reconoci6 que los trabajadores de salud, en
ocasiones, se comportan de manera neutral y
positiva (Surlis y Hyde, 2001). Estos estudios se
llevaron a cabo en los Estados Unidos e Irlanda; se
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ha comprobado que las experiencias positivas no
son raras en otros paises occidentales y pueden ser
mas comunes de lo que se informa.

3.2.1. Problemas institucionales

Algunos de los actos y citas anteriores son
producto de la discriminacién de individuos y no de
las politicas de las instituciones donde trabajan. En
otros casos, pueden ser resultado de la incapacidad

para diagnosticar el cuadro clinico del SIDA, o algunas
observaciones inapropiadas pueden deberse a una
capacitacion deficiente. En los sitios donde el
VIH/SIDA es poco comtn, los trabajadores de salud
no estin muy familiarizados con las técnicas de
manejo debidas y podrian aumentar los incidentes de
discriminacion.

Sin embargo, también se dan casos de
discriminacién institucional. Pueden deberse a una
politica en vigor; por ejemplo, se ha informado que

<«

0 quieren cuidarte porque dicen que es malgastar el dinero y finalmente vas a morir.” (Botswana: CIE 2003)

“El personal estaba cuidando bien a mi esposo, pero después de que le hicieron pruebas de sangre para el
VIH, su comportamiento cambié” “Me hicieron pruebas de sangre y desde ese dia dejaron de
administrarme las inyecciones. No me dijeron por qué” (India: ONUSIDA, 2001).

“Solia decir “me duele”. [La enfermera] me decia: “Bueno, eso es lo que se saca usted por usar drogas”

(Irlanda: Surlis y Hyde, 2001).

“Algunas [de las enfermeras] solian [decir]: “No tenemos tiempo para usted, hay personas mds enfermas
que usted’. ... Era porque yo era delincuente y usuario de drogas (Irlanda: Surlis y Hyde, 2001).

“[Junsuda] se enteré de su estado VIH positivo cuando los resultados de su prueba se anunciaron
ptiblicamente delante de otros pacientes y sus familiares. “Ya no me sentia humana’; afirmé ella. “Las
enfermeras me quitaron mis documentos y los pasaron por la sala a las otras enfermeras”. ... Cree que su
estado del VIH se dio a conocer al pueblo debido a la falta de confidencialidad del hospital. El estigma
asociado por el VIH fue mds de lo que podia soportar su familia. Su madre temia... que el prejuicio de la
comunidad local tendria una repercusion negativa en el negocio de venta de alimentos de la familia. A
los 18 afios, Junsuda fue expulsada de la casa familiar (Tailandia: Sexual Health Exchange, 2002).

“Fui al centro de salud con gastritis. No se supone que pague porque soy VIH positivo. Cuando le dije al
auxiliar administrativo esto se sorprendid y fue a buscar a la hermana a cargo. Se acercé a mi y me dijo:
‘no hay ninguna necesidad de que le entreguemos los medicamentos a usted porque va a morir’” (Zambia:

Panos/ UNICEE, 2001).

“Las enfermeras se acercaron al hombre enfermo y le dijeron: ‘si usted desea ir al inodoro, pdrese de esa
silla de ruedas y vaya al bafio en el suelo, alld afuera. Cuando vengan sus familiares, tendrdn que limpiar
el sitio y cerciorarse de que usted se haya vestido antes de volver a sentarse en la silla de ruedas” El
enfermo les suplicé a las dos enfermeras que entendieran que no tenia fuerzas para bajarse de la silla de
ruedas y eso hizo que a las enfermeras enfurecieran y comenzaran a gritarle: ;Estuvimos alli cuando usted
se estaba divirtiendo? ;Y es por eso que sus parientes no se ocupan de usted?’ [... al dia siguiente] encontré
al hombre afuera, en la misma silla de ruedas, pidiéndoles comida a las personas compadecidas. Un
hombre intenté darle comida. Las enfermeras los rechazaron y les dijeron que quienquiera que le diera
alimentos tendria que encargarse de cualquier porqueria que hiciera en la cama, y que esa persona
tendria que lavar la ropa de cama®” (Zambia: Panos/ UNICEE, 2001).

13 Cabe poner en tela de juicio que este caso refleje discriminacién y negligencia institucional. En una sociedad en la que los parientes
proporcionan los cuidados en los hospitales, parte de la renuencia de las enfermeras a limpiar puede basarse en la preocupacién de que otros

pacientes quieran el mismo trato.
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servicios de salud privados en varios paises han
rechazado pacientes con la enfermedad. No todas las
necesidades de los pacientes pueden ser atendidas en
todos los establecimientos de salud. Por ejemplo,
“[c]asi todos los servicios establecidos para proveer
atenciéon médica y otros tipos de asistencia a los
pacientes con VIH/SIDA se han concebido de forma
que satisfagan las necesidades de estas personas que
han contraido la infeccién por VIH por contacto
sexual. En general, su objetivo no es concretamente
satisfacer las necesidades de los consumidores de
drogas inyectables VIH positivos” (Burrows, 2003).

3.3. Problemas pendientes

En el presente capitulo se han subrayado varias
cuestiones inciertas que hay que esclarecer. En
primer lugar, los estudios sobre los conocimientos
de los trabajadores de salud suelen limitarse a
factores indiscutibles, como los medios de
transmisién del VIH. No se encontré ningin
estudio en el que se indagara sobre los
conocimientos de los trabajadores de salud de los
antecedentes, el contexto y las vidas de los grupos
vulnerables Es posible que tales conocimientos
influyan en las actitudes discriminatorias
reduciéndolas, pero falta comprobar esa relacion.

En segundo lugar, el término “trabajadores de
salud/sanitarios” cubre una gama amplia de
profesiones, cada una de las cuales se relaciona de
manera distintas con las personas con VIH/SIDA.
La variedad comprende desde los trabajadores de
los dispensarios a los que acuden los clientes una
vez o con poca frecuencia para hacerse las pruebas
del VIH u otras infecciones, hasta los médicos a los
que acuden los pacientes con mds frecuencia, en
particular cuando estdn enfermos, y las enfermeras
de los pabellones que atienden diariamente a los
pacientes. Aunque casi todas las encuestas de
trabajadores estipulan el campo profesional en el
que trabajan, no siempre se tienen en cuenta estas
variaciones en el andlisis.

En tercer lugar, las encuestas sobre las
experiencias de las personas VIH positivas, a
menudo, tampoco tienen en cuenta los diversos

contextos de la discriminacidn o las repercusiones de
los actos discriminatorios. Por ejemplo, se recuerda
un comentario ofensivo de una recepcionista (y, por
consiguiente, tener consecuencias psicoldgicas), pero
se olvida el tratamiento deficiente de un médico, a
pesar de que pueda tener repercusiones fisiologicas.

Por ultimo, hay una anomalia evidente. Las
encuestas de los trabajadores de salud indican
sistemdticamente que la mayor parte tiene
conocimientos claros y actitudes neutrales o
positivas hacia las personas con VIH; en cambio,
los pacientes encuestados informan sobre altos
niveles de comportamientos discriminatorios. Los
estudios en el futuro deberdn, cuando sea posible,
comparar actitudes y percibir comportamientos en
el mismo lugar encuestado.

Hay tres explicaciones posibles. La primera es
que el comportamiento discriminatorio se haya
generalizado. Lo que las personas dicen y lo que
hacen puede ser muy distinto; las actitudes neutrales
y positivas quizd no produzcan comportamientos
neutrales o positivos (véase el recuadro mds abajo).
No obstante, lo contrario también puede ser verdad,
que las actitudes discriminatorias no se conviertan
en comportamientos discriminatorios. Por ejemplo,
es posible que los trabajadores de salud que
reclaman su derecho a rehusarse a administrar
tratamiento en realidad no se rehusen (Bennett,
1995). Se ha publicado al menos un estudio que
demuestra que las enfermeras con actitudes
negativas hacia los pacientes que habian contraido
el VIH por via sexual o inyeccién de drogas
estuvieron dispuestas, pese a todo, a brindar a los
pacientes la misma atencién que a los pacientes
que habian contraido el virus por transfusiones de
sangre (Cole y Slocumb, 1993, 1994).

La segunda explicacién es que el
comportamiento discriminatorio podria no estar
difundido, sino que las descripciones que hacen las
personas con VIH/SIDA de sus experiencias dan una
impresién engafnosa al centrarse en lo negativo y
omitir las experiencias positivas o neutrales. Quizds
las experiencias positivas se notifiquen pocas veces
puesto que no parecen esclarecer un problema que
hay que resolver. (Otra explicacién, pero que no se ha
investigado es que las experiencias negativas son la
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norma, pero que los trabajadores de salud no
discriminan porque abusan por igual de las personas
que padecen cualquier otra enfermedad).

Por ultimo, es posible que las experiencias varien
considerablemente en una sociedad, incluso en una
localidad. También es posible que los estudios que
demuestran que la mayor parte de los trabajadores de
salud tienen conocimientos y actitudes neutrales o
positivas se realicen en establecimientos de salud
diferentes a los de las encuestas que recalcan las
experiencias negativas de los pacientes. Ambos tipos
de estudio pueden ser igualmente vélidos para las
circunstancias que describen.

3.4. Justificacion del optimismo

A pesar de los numerosos informes negativos de
discriminacion en los servicios de salud, se justifica
cierto optimismo. Los trabajadores sistemdticamente
informan de un nivel elevado de conocimientos (75%

El comportamiento que las personas que viven con
el VIH/SIDA pueden considerar discriminatorio
puede estar motivado por buenas intenciones. A
continuacion se citan dos ejemplos de India:
“Cuando se descubre que una mujer joven que
estd embarazada por primera vez es VIH-positiva,
llamamos a su suegra. Le explicamos el hallazgo a
la suegra y le pedimos que haga que su hijo
también se haga las pruebas. Estos pacientes que
acuden aqui pertenecen a grupos de bajos
ingresos, y si las muchachas estdn recién casadas,
son muy tontas y no entienden nada, asi es que
llamamos a la suegra”. “El paciente, de hecho, estd
casi muerto. Si se le dieran los resultados de las
pruebas, podria suicidarse”. (ONUSIDA, 2001)

Asimismo, los profesionales de la salud pueden
alentar sin querer a los pacientes con el virus a que
sientan el estigma al hacer hincapié en las
reacciones negativas posibles de los demds o al dar
consejos gratuitos o recomendar una cautela
excesiva. (Taylor, 2001). La capacitacién puede
ayudar a los profesionales de la salud a cumplir
sus obligaciones de manera mds apropiada.

y mds) y un nivel bajo de actitudes discriminatorias
(menos de 25%). Las encuestas sobre las experiencias
de las personas con VIH/SIDA destacan lo negativo;
no obstante, las pocas estadisticas de que se dispone
sugieren que, al menos en algunas comunidades, las
experiencias neutrales o positivas son la norma.

Atn no se conoce el grado real de discriminacion,
pero algunos datos confirman que la situacidon estd
mejorando. Las encuestas estadisticas son poco comunes,
pero una encuesta de 1994, realizada en Oklahoma,
EE.UU,, revel6 un mejoramiento sustancial en las
actitudes de los trabajadores de salud comparadas con las
de 1986 (Latman et al., 1996). Entretanto, los casos de los
que se tiene conocimiento indican que las personas con
VIH/SIDA en varios paises han percibido una reducciéon de
la discriminacion en los servicios de salud en afios recientes.

Indudablemente, una mejor capacitacién y el
amplio acceso a la informacién exacta han ayudado.
Ademds, el estigma y la discriminacién pueden
disminuir una vez que se ha alcanzado el “punto de
saturaciéon”. En Zambia, “aunque el estigma es
prevalente..., también se han confirmado el cambio de
valores, y un aumento del pragmatismo, la atencién y
la compasion. Las imdgenes de la epidemia en los
medios de comunicacién se han vuelto mds positivas e
informativas; asimismo, se ha observado un cambio
gradual en las actitudes de los trabajadores de salud”
(Panos/ UNICEF, 2001). En Uganda, se informa que
muchos trabajadores de salud adoptan medidas
activas para desafiar el estigma y, en una comunidad,
los trabajadores tienen un comité sociomédico
encargado concretamente de las necesidades sociales de
las personas VIH positivas (ONUSIDA, 2001).

No obstante, si no se cuestionan el estigma y la
discriminacidén en los servicios de salud, es probable
que persistan por muchos afios. Es esencial, por
ende, encontrar mecanismos para reducir el estigma
y la discriminacién en los servicios de salud y
promover ampliamente estos mecanismos, que se
examinan en los capitulos 5 y 6.
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4. ESTABLECIMIENTOS DE SALUD EN AMERICA LATINA Y EL CARIBE

os estudios e informes del estigma y la

discriminacién relacionados con el

VIH/SIDA en los servicios de salud de
América Latina y el Caribe usan metodologias
similares y tienen los mismos defectos y describen
una situacion andloga a la del resto del mundo. Las
formas extremas de discriminacién, como el
llamado al aislamiento, son poco comunes, pero las
actitudes y los comportamientos discriminatorios
siguen vigentes en muchas comunidades, y
repercuten adversamente en el bienestar psicoldgico
y fisico de las personas con VIH/SIDA.

Debido a que casi todas las encuestas que se
examinan mads abajo se llevaron a cabo en una época
en la cual no se disponia ampliamente de
tratamientos antirretrovirales y la enfermedad
todavia guardaba una correlaciéon alta con la
muerte, dichos estudios no reflejan forzosamente la
situacién actual. Ademas, segtin casos de los que se
tiene conocimiento, aunque el estigma por el
VIH/SIDA estd disminuyendo en algunas
comunidades, el que se vincula con las relaciones
sexuales entre hombres sigue estando sumamente
arraigado. Por consiguiente, algunas personas se
preocupan mds por esconder su orientacién sexual
que su estado VIH positivo (véase mds abajo).
Algunas organizaciones reconocen que la
homofobia es un problema, asimismo, aun cuando
el estigma relacionado con el consumo de drogas
inyectables y las trabajadores sexuales esté
generalizado, no se han realizado estudios al respecto.

Lamentablemente, esta revision encontrd
pocos estudios en la region. Es cierto que se han
realizado muchas otras encuestas sobre el estigma y
la discriminacién en los servicios de salud en
América Latina y el Caribe. Por lo tanto, las
presentes conclusiones deben considerarse de
indole preliminar.

Homofobia

Al margen del advenimiento de organizaciones
a favor de los derechos de las personas
homosexuales y de cierto grado de aceptacion de los
hombres abiertamente homosexuales en circulos
sociales liberales, la homofobia es un fendmeno
generalizado en América Latina y el Caribe y un
factor principal de la discriminacién relacionada
con el VIH/SIDA.

En muchos sectores de la sociedad
latinoamericana, la actividad homosexual es
aceptable si el hombre tnicamente penetra a su
pareja. Al hombre que se deja penetrar o que se cree
que se deja se lo considera “poco hombre” y, por
consiguiente, objeto “legitimo” del estigma.

La violencia contra los hombres que se sabe o se
presume que tienen relaciones sexuales con otros
hombres es comun en la regién e incluye violacién
y asesinato. Se han documentado casos sobre todo
en Brasil, pero se han notificado en casi todos los
paises. El VIH/SIDA suele ser una justificacién para

Los travestis son particularmente vulnerables a la
homofobia. Un estudio argentino seiala que los
travestis consideran los hospitales y demds
establecimientos de salud como sumamente
discriminatorios y un lugar al cual acudir sélo en
caso de necesidad extrema: “Prefiero morirme en
el hotel rodeada de maricones y no sola en una
cama del hospital.” La identidad de género es a
menudo una fuente de estigma experimentado:
“Una vez, estaba en una sala de espera, y me
llamé por el nombre de varén y mi apellido... casi
me muero de vergiienza... no me levanté, esperé
que llamara a otro y después me fui” (Barreda &
Isnardi, 2003)
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atacar a la victima, acusada de transmitir el virus, al
margen de si es VIH-positiva o no. La violencia
ocurre con frecuencia en situaciones de indole
sexual, instigada por el temor y la ira del agresor que
estd siendo acusado de ser un hombre que se deja
penetrar (Mott et al., 2002).

Aun cuando la actividad sexual entre dos
hombres es legal en la mayor parte de los paises de
la Regién®, la policia usa las leyes sobre la moral
publica para impedir la congregacién de hombres o
para refrenar su comportamiento en sitios publicos
o semipublicos, como los bares. La violencia policial
contra los hombres homosexuales también estd
ampliamente documentada.

La homofobia en los servicios de salud de la
regién se conoce extensamente (véanse Chile,
Guatemala y el Caribe), pero el grado en que es un
factor de la discriminacién relacionada con el
VIH/SIDA no se ha investigado estadisticamente.
Tal investigacion es esencial para confeccionar una
respuesta apropiada al estigma y la discriminacién.

Legislacion

La Convencién Americana sobre Derechos
Humanos (Protocolo Adicional) contiene un
articulo sobre el “Derecho a la Salud”, que obliga a
los paises a que aseguren la “satisfacciéon de las
necesidades de salud de los grupos de riesgo mas
alto y de aquellos cuya pobreza los hace los mds
vulnerables”.

Una encuesta de 1991 de las leyes relacionadas
con el VIH/SIDA en América Latina puso en relieve
la amplia gama de factores que influyen en la
redaccion de las leyes, entre otros, las actitudes de
los trabajadores de salud, la forma con la que la
burocracia del gobierno aborda el problema, la
funcién de la Iglesia Catélica y de los medios de
difusién. Se identificaron tres enfoques: restrictivo,
“basado en la percepciéon de la posibilidad y
necesidad de controlar la epidemia del SIDA
mediante leyes y reglamentos restrictivos”;
humanistico, en el que se hace hincapié en “la
necesidad de respetar los derechos humanos de los
pacientes con SIDA y de las personas seropositivas al

VIH, asi como los de sus familias y amigos™; y
pragmatico, basado en la justificacion que “sélo los
reglamentos que abordan situaciones particulares y
concretas pueden alcanzar la meta de prevenir y
controlar la propagaciéon de la enfermedad”. La
encuesta senalé que varios paises adoptaron mds de
un enfoque. Por ejemplo, en Costa Rica hay un
decreto que previene la discriminacién contra los
presidiarios por razones de orientacién sexual o su
estado respecto al VIH/SIDA, y una ley que exige
pruebas del VIH a los extranjeros que solicitan
residencia permanente o temporal (Linares, 1991).

Los examenes mds recientes de las leyes han sido
menos completos. La Organizacién Panamericana
de la Salud publicé un informe breve sobre las leyes
y el acceso al tratamiento en 2003 (OPS, 2003), y un
examen de las leyes centroamericanas, que figura en
la seccién 4.3.

4.1. Paises sudamericanos
de habla hispana

4.1.1. Argentina
Actitudes de los trabajadores de salud

Una encuesta realizada en 1996 con los profesionales
de la salud cuyo trabajo se relaciona con el VIH/SIDA
confirmé tasas altas de aprensién al tratar a los
consumidores de drogas inyectables (57%), los hombres
homo y bisexuales (26%), los hijos de madres
seropositivas (12%), los hemofilicos o los consumidores
de hemoderivados (12%) y los pacientes heterosexuales
(5%) (Frieder, 2003).

Un estudio realizado en 2000 en cinco
hospitales de Buenos Aires revelé reducciéon del
rechazo experimentado por los pacientes con el
VIH/SIDA; sin embargo, una conexién estrecha
entre los comportamientos estigmatizados—
basados en la orientacién sexual y las drogas
inyectables—sigue provocando dificultades en
la relacién entre el médico y el paciente
(Biagini, 2000).

14 psélitamente, en Nicaragua el sexo entre hombres se convirti6 en delito en 1992.
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Experiencias de las personas que viven con el VIH/SIDA

Patricia Pérez de ICW Latina (una divisién de
International Community of Women living with
HIV/AIDS) comenta que la discriminaciéon ha
disminuido ya que los trabajadores de salud estin mejor
informados acerca de la enfermedad y tienen mayor
contacto con personas VIH-positivas a medida que
aumenta el nimero de personas con ese diagndstico.
Ella senala que una minoria de las personas con el virus
también se beneficia adquiriendo mas conocimientos
acerca de sus derechos. “Estamos trabajando con el
Centro de Denuncias contra la Discriminacién en
programas de educacién para evitar el estigma en las
personas con VIH/SIDA, en nosocomios, grupos de
autoayuda y escuelas” (comunicacién personal).

4.1.2. Bolivia
Conocimientos de los trabajadores de salud

Seguin un estudio sin fecha (posiblemente de 1998),
la tasa de ignorancia de 305 trabajadores de salud en
Cochabamba acerca del diagnodstico y el tratamiento del
VIH/SIDA fue muy alta (79,4% no sabia que es preciso
el resultado positivo del ensayo inmunoenzimatico de
inmunosorbente ligado a enzimas (ELISA), y 72,1%
estaba poco familiarizado con los farmacos que se usan
para combatir el VIH/SIDA); la tasa de confianza de
trabajar con pacientes con la enfermedad, era baja
(30,3% se consideraron aptos para trabajar con pacientes
con el VIH/SIDA, y 33,8% tenian aprensién y crefan que se
debia aislar a los pacientes). Estas cifras se aplican a la gama
completa de profesiones, desde los médicos, las enfermeras y
los auxiliares de enfermeria, hasta los asistentes de
laboratorio (Valdez Carrizo & Saudan, sin fecha).

4.1.3. Chile

Poblacion en general

Conforme a un discurso que pronuncié un
delegado del gobierno chileno ante las Naciones
Unidas, en noviembre de 2000, 75% de la poblacién
“estd dispuesta a compartir los espacios sociales, como
los lugares se trabajo y la escuela, con personas con
VIH/SIDA”; asimismo, “la cifra de los encuestados

que contestaron que todos somos vulnerables
aumento de 6,9 por ciento, en 1991, a 28,2 por ciento,
en 1994. Se cree que esta cifra ha aumentado
considerablemente desde entonces”. Posteriormente,
la Camara de Diputados aprobé la ley contra la
discriminacién que promueven la prevencién y la no
discriminacién contra las personas con VIH/SIDA,
que estd debatiendo el Senado.

Actitudes de los trabajadores de salud

Un estudio de 1997 revel6 que 48,5% de las
enfermeras en los servicios de salud en Concepcién
estaba de acuerdo en trabajar con pacientes con
VIH/SIDA; 41,6%, estaba indeciso, y las actitudes de
10,1% eran negativas (Ortiz y Del Carmen, 1997).

Experiencias de las personas que viven con el VIH/SIDA

Un informe de 2002, de 70 péginas, sobre
“Situaciones de discriminacién que afectan a las
personas viviendo con VIH/SIDA en Chile”, presenta
informacién de establecimientos asistenciales,
recoge datos de estos y desarrolla entrevistas de 13
ciudades. El documento describe con detalles “las
situaciones de discriminacién que experimentan las
personas viviendo con VIH en el 4mbito de la salud,
profundizdndose en la falta de acceso a tratamientos
antirretrovirales, la discriminacién en los servicios
de salud asi como también las vulneraciones a la
ética médica en que incurren estos centros
asistenciales” (Vivo Positivo, 2002).

“En el campo de la atencién en salud es donde
se detectan la menor cantidad de experiencias
positivas por parte de los/as informantes. Adn
cuando, en general, las personas reconocen que han
percibido un cambio en la actitud de los/as
profesionales de la salud hacia los y las pacientes,
particularmente, al interior de los programas de
VIH, este cambio no se compadece con los
requerimientos y necesidades de las personas que
viven con VIH/SIDA” (Vivo Positivo, 2002).

El informe cita las causas bdésicas del
comportamiento discriminatorio, entre otras, la
falta de personal, capacitacion e informacién, hace
una critica profunda y propone recomendaciones.
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Paciente: ~ “;Doctor, como ha sido el resultado

di mi examen, que es lo que yo tengo?”

Meédico:  en plena sala y a gritos “Tanto que
molestas, SIDA tienes, ahora te vas a
morir” (Bolivia: Fundacion Mds

Vida, sin fecha).

Enfermera: “Al joven que le hicieron la biopsia,

esta sangrando debe curarle y coserle
la herida”

Meédico:  “Voy atender a todos menos al
sidoso”. (Bolivia, Fundacién Mds

Vida, nd)

“Cuando recién ingresé al programa lo hice como
heterosexual, vino mi sefiora y mis hijos. Pero
pasaron como dos afios y surgio mi sexualidad
homosexual. Entonces, el trato cambié de
inmediato. ... Yo estoy con una terapia de rescate. El
doctor me dijo que la tinica forma de conseguirla
era que entrara por mi grupo familiar, ya que yo
tenia sefiora y hijos” (Chile: Vivo Positivo, 2002).

“Es muy importante que la gente se informe, que
vaya adquiriendo terminologia, que sepa qué es
un inhibidor de la proteasa, qué es un inhibidor de
la transcriptasa. Cuando uno va al médico
manejando esa terminologia, el trato cambia”
(Chile, Vivo Positivo, 2002, p. 8).

Conocimientos y actitudes de los médicos

En un estudio nacional realizado en 1995 se
encuestd a médicos sobre sus conocimientos y actitudes
con respecto a temas tales como: ;Cudndo recomendar
una prueba del VIH? ;Debe el médico comunicarle al
paciente un resultado positivo? ;Se debe informar a
otras personas (familia, cényuge, médico personal,
colegas del trabajo) del resultado positivo (es decir,
violar la confidencialidad)? ;Recomendaciones que se
deben hacer a un paciente VIH positivo? Se lleg6 a la
conclusiéon de que las précticas discriminatorias eran
poco comunes, pero existian, y que la confidencialidad
seguia siendo un tema polémico (CEIPV, 1998).

4.1.5. Venezuela
Actitudes de los trabajadores de salud

Un estudio de 322 trabajadores de salud,
realizado en 1996, reveld tasas altas de actitudes
negativas entre los dentistas (36%, rechazo; 45%,
discriminacién) y las enfermeras (26%, rechazo; 46%,
discriminacién); asimismo, entre los médicos se
constataron tasas altas (27%, rechazo; 42%,
discriminacion) y los estudiantes (23%, rechazo; 42%,
discriminacién). “Se asume que ello pueda ser debido
a la mayor probabilidad de contagio y riesgo que
presenta su actividad clinica” (Prieto Belisario, 1996).

4.2. Brasil

Actitudes de los trabajadores de salud

Un estudio de 21 profesionales de enfermeria, que
se llevé a cabo en 1995, en Campinas, estado de Sao
Paulo, confirmé que las preocupaciones principales
de los entrevistados eran el miedo a contraer el virus,
la relacién emocional, la sexualidad y la drogadiccion,
la exposicion constante a la muerte y el agotamiento.
(Figueiredo y Turato, 1995). En un estudio de 1997
con 17 trabajadores de salud de Sao Paulo (médicos,
un psiquiatra, enfermeras, asistentes y sociélogos)—14
de los cuales habia trabajado al menos cinco anos con
pacientes con VIH/SIDA— se encontraron niveles
muy altos (mds de 50%) de frustracién, depresion, ira
y angustia (Malbergier y Stempliuk, 1997). Sin
embargo, la disponibilidad de medicamentos
antirretrovirales, que segiin datos confirmatorios han
reducido sustancialmente el estigma del VIH/SIDA,
habria suplantado ambos estudios.

Experiencias de las personas que viven con el VIH/SIDA

Dos estudios de mujeres con el VIH/SIDA
revelaron relativamente pocas experiencias de
discriminacién. En 1997, se encuestaron 1,068
mujeres y 7% informé incidentes de discriminacién.
(Gaspar Tunala, 2002). En 1999-2000, 14,4% informé
indiferencia; 5,1%, discriminacién, y 2,0%, criticas de
los trabajadores de salud que les entregaron el resultado
positivo de la prueba. Era mds probable que las mujeres
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que se hicieron las pruebas en maternidades o servicios
de salud privados experimentaran discriminacion,
criticas o indiferencia. Sin embargo, solo 42,1% de las
mujeres dijeron haber recibido orientacién antes de la
prueba, y 62,5%, después de la prueba. Otros servicios
que las entrevistadas consideraron insuficientes fueron
el apoyo psicoldgico, la atencién nutricional y la salud
bucodental (Cotrim Segurado et al., 2003).

En 2002, el gobierno lanzé una campana nacional
para promover la diversidad e intentar reducir la
discriminacién contra los hombres homosexuales.

4.3. Centroamérica, México y paises
del Caribe de habla hispana

Un estudio de 2001 sobre las leyes relacionadas con
el VIH/SIDA en Centroamérica, indica que las leyes
posteriores a 1990 han incrementado considerablemente
la proteccién de los derechos de las personas VIH
positivas y de quienes estan relacionados con ellas. Estas
leyes prohiben la discriminacién, ya sea mediante la
confirmacién de que las personas con VIH tienen los
mismos derechos que el resto de la poblacién o citando
casos tales como el empleo, educacion y atencién de
salud. Sin embargo, en algunos paises persisten ciertas
discrepancias entre los derechos humanos y la ley, como
las pruebas obligatorias para los trabajadores del sexo.

Los servicios de salud en la region estan obligados
a proporcionar tratamiento y a mantener la
confidencialidad, aunque puede haber excepciones.
En Guatemala y Panama, “[l]as personas que tienen
VIH deben dar a conocer su estatus a sus contactos y
a las personas que corren el riesgo de infectarse; de lo
contrario, las autoridades de salud notificardn a esas
personas” (PASCA, 2001).

4.3.1. Repiiblica Dominicana
Actitudes de los trabajadores de salud

Un estudio que se llevé a cabo en 1994 con
cirujanos revelé6 que 30,3% de los entrevistados
experimenté ansiedad cuando traté pacientes
seropositivos; otras respuestas fueron: insomnio
(6,6%), taquicardia (7,6%) y migrana (7,9%). Ademas,
82,9% dijo que trat6 a esos pacientes, pero con

precauciones adicionales; 10,5% dijo que no tratd
pacientes seropositivos, y 6,6%, que los consider6 igual
que los pacientes VIH negativos (Nunez et al., 1995).

4.3.2. El Salvador
Actitudes de los trabajadores de salud

Un documento de 1999 informa que la orientacién
de los pacientes VIH positivos mejord después de que
el Ministerio de Salud reconocié que “la mayor parte
[de los trabajadores de salud] no sabian cémo
proporcionar orientacién, ni siquiera se dan cuenta de
la necesidad de proporcionarla” (Calderén, 1999).

4.3.3. Guatemala
Experiencias de las personas con VIH/SIDA

En 1997, la representante Zury Rios Montt
informo a la Asamblea Nacional que la discriminacién
con las personas VIH positivas estaba generalizada y
que inclufa falta de confidencialidad en los centros de
salud y los laboratorios y que médicos rehusaban a
tratar pacientes con el virus (PASCA, 2001).

Evidencia anecdética sugiere que mientras la
discriminacién relacionada con el VIH/SIDA en los
servicios de salud ha disminuido, el estigma
relacionado con los hombres que tienen relaciones
sexuales con hombres sigue siendo alto. Segiin Rubén
Mayorga, Director Ejecutivo de la organizacién no
gubernamental Oasis, es relativamente comun que los
hombres admitan que son VIH positivos, pero oculten
el hecho que probablemente contrajeron el virus
mediante las relaciones sexuales con otros hombres.
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4.3.4. México
Experiencias de las personas con VIH/SIDA

A comienzos de los afios noventa, se informé que
la mayor parte de las acusaciones de violaciones de los
derechos humanos de las personas con VIH se atribuia
a los trabajadores de salud (Panebianco et al., 1993)

Conocimientos y actitudes de los trabajadores de salud

Una encuesta de 204 trabajadores de salud en
Ciudad Judrez indic6 que, en promedio, los
entrevistados respondieron correctamente a 82% de las
preguntas sobre conocimientos acerca del VIH/SIDA.
Ochenta y uno por ciento estaba dispuesto a prestar
atencion para el SIDA; 87% estaba preocupado de
contraer el VIH; 72% tenfa actitudes positivas o
neutrales hacia los homosexuales; y 44% tenia actitudes
negativas hacia los consumidores de drogas inyectables
(Fusilier et al., 1998).

En 1999 se realizé en Mérida un estudio de 124
médicos de familia que revel6 que los médicos
especialistas y los recién graduados estaban dispuestos
a tener pacientes seropositivos como clientes. Trece por
ciento preferia no tener ningun paciente con
VIH/SIDA, de ser posible, y 33% estuvo de acuerdo con
la afirmacién “atender al paciente con sida es
peligroso”; 10% recomend¢ aislamiento, y 4% preferia
no tener pacientes homosexuales, al margen de si eran
VIH positivos 0 no (Barrén Rivera et al., 2000).

4.3.5. Nicaragua
Conocimientos de los trabajadores de salud

Una encuesta sobre los conocimientos, actitudes y
practicas de los trabajadores de salud en Managua
realizada 2003, encontré que 41% de las enfermeras
tenfa grandes brechasen sus conocimientos sobre el
VIH/SIDA (Sequeira Penia et al, 2003).

4.4. Paises del Caribe de habla inglesa

Actitudes de los trabajadores de salud

Entrevistas de 1996, en Jamaica, con enfermeras
que trabajaban con pacientes con VIH/SIDA (antes del
advenimiento de los tratamientos antirretrovirales)
revelaron cierta solidaridad, pero mas malestar y
rechazo. Aparentemente, la razén era que muchos
pacientes llegaban en la etapa terminal de la
enfermedad desorientados e incapaces de controlar sus
funciones corporales, o renuentes a hacerlo. “Algunos
pacientes con el SIDA son muy problemdticos. No sé
por qué a algunos de ellos, aun cuando estén
orientados y sean capaces de caminar al bafio, les gusta
ir por el pabellén dejando excremento por el piso” La
presunta fuente de infeccién influia en las actitudes de
muchas enfermeras. “Para mi, sentir compasiéon por un
paciente [que tenga SIDA] depende de la manera como
contrajo la enfermedad. “Podemos sentir mas empatia
por los nifios [que tienen SIDA], o con alguien que
contrajo el virus por una transfusiéon”. Se registré una
antipatia muy intensa hacia los homosexuales. Las
ideas erréneas acerca de los medios de transmision del
VIH fueron comunes y algunas enfermeras estaban
conscientes de que carecian de conocimientos y de
capacitacion suficiente. La escasez de material protector
a veces hacfa que la atencién y los cuidados proporcionados
alos pacientes fueran insuficientes (Ramirez, 1996).

Experiencias de las personas con VIH/SIDA

Los talleres sobre el estigma y la discriminacién
que organizé el Centro de Epidemiologia del Caribe
(CAREC) en 2002 confirmaron que el fenémeno se
habia generalizado y determinaron que la pobreza, las
actitudes hacia las relaciones sexuales entre hombres y
el abuso de sustancias eran los factores basicos
fundamentales. Los trabajadores de salud informaron
que trabajaban largas horas y que estaban asustados y
mal preparados para tratar la enfermedad, y las
personas con VIH/SIDA que estaban en establecimientos
de salud se sentian sucias, avergonzadas y fatalistas. El
taller también elabord las prioridades para la accién a
fin de combatir el estigma y la discriminacién en varios
medios sociales, incluidos los servicios de salud.
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5. LUCHA CONTRA LA DISCRIMINACION EN EL SECTOR
DE LA SALUD: LECCIONES APRENDIDAS

unque todavia se desconoce la verdadera

magnitud e intensidad de la discriminacién

en el sector salud ésta difiere, sin dudas, entre
una comunidad a otra, sin embargo, hay suficiente
informacién para confirmar que el estigma y la
discriminacién estdn generalizados y son una
barrera importante a la atencidn y la prevencién del
VIH/SIDA. Algunos componentes del problema—
en particular, el estigma, que es atribuido por la
sociedad en conjunto, en lugar de determinados
elementos—no pueden ser aislados ni eliminados
en los servicios de salud mientras persistan en otros
medios, como ser, los medios de difusion, lugares de
trabajo, familia, organizaciones religiosas, bares y
otros espacios sociales. Sin embargo, algunos
componentes de la discriminacién se pueden
abordar en los servicios de salud para ayudar a
reducir el estigma en la sociedad entera.

La confirmacién de que es posible reducir las
actitudes y los comportamientos discriminatorios
en los servicios de salud es de indole anecdética y
estadistica. Por ciertos casos se ha comprobado que
los conocimientos mas amplios sobre el VIH/SIDA
en la sociedad en conjunto y la familiarizaciéon
progresiva de los pacientes con la enfermedad
ayudan a muchos trabajadores sanitarios a sentirse
mds tranquilos con las personas con VIH. Las
estadisticas demuestran que los proyectos de
capacitaciéon pueden dar a los trabajadores de salud
una comprensiéon mas profunda del VIH/SIDA y
reducir sus actitudes negativas hacia las personas
VIH positivas. Mientras tanto, los cambios
institucionales pueden producir un ambiente mds
acogedor para las personas con VIH/SIDA.

5.1. Trabajadores de salud

Tal como se plantea en la seccién 3.1, varios
factores son indispensables para lograr reducir las
actitudes discriminatorias de los trabajadores de
salud: a) conocimientos claros sobre los medios como
se transmite y no se transmite el VIH; b) habilidad
para interactuar adecuadamente con los pacientes; ¢)
contacto regular con las personas con el virus; d)
técnicas para evitar el agotamiento, y ) conocimiento
de las normas sobre los derechos humanos que
protegen a los pacientes con el VIH/SIDA vy las
consecuencias de violar estas normas. Los cursos de
capacitacién son el mecanismo primario para
impartir conocimientos y ensefiar aptitudes, pero
necesitan descansar en cambios institucionales, como
se explica a continuacién.

La capacitacién por si no es suficiente. Los
servicios de salud deben proporcionar a su personal
los suministros apropiados que les faciliten el
cumplimiento de sus funciones con el riesgo minimo
de exposicién ocupacional; establecer y respaldar los
grupos de apoyo para el personal; proporcionar
profilaxis posterior a la exposicién por objetos
punzocortantes y, cuando corresponda, profilaxis con
ionizacién para la tuberculosis, neumonia e
infecciones bacterianas.

Conocimientos

Los conocimientos claros dependen de que la
informacién sea exacta. Los trabajadores de salud
necesitan sobre todo informacién precisa sobre cémo
se transmite y no se transmite el VIH; una vez que
adquieren la informacién, el miedo al contagio por
contacto regular disminuye. La informacién
secundaria, que estd destinada a reducir la
desaprobacién, comprende hechos tales como las
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repercusiones del estigma en las personas con
VIH/SIDA, las realidades de ciertos comportamientos
sexuales y el consumo de drogas inyectables; y también,
las distintas formas en que la enfermedad influye en las
vidas de hombres y mujeres.

Aunque es evidente que conocer la informacién
bésica sobre la transmisién del VIH reduce la aprension
al contagio por contacto regular, no se ha comprobado
completamente de que la informacién secundaria haya
influido intensamente en las actitudes de los
trabajadores de salud. Las explicaciones posibles son
que hay menos proyectos que cubren esta informacion,
que la informacién era inexacta o se transmitié mal, u
otras razones que todavia no se comprenden (Brown et
al., 2003).

Adquisicion de aptitudes

Las intervenciones que s6lo proporcionan
informacién son menos eficaces para reducir el
estigma que las intervenciones que combinan la
informacién con el desarrollo de aptitudes. Las
aptitudes que ayudan a los trabajadores de salud a
interactuar con los pacientes con respeto y sin
discriminacién, puede adoptar muchas formas:
representacion de roles, imagineria y desensibilizacién
en grupos. En los ejercicios de imagineria se presentan
situaciones hipotéticas a los trabajadores de salud en
las cuales entran en contacto con personas que viven
con el VIH/SIDA vy se les ensefian las aptitudes
apropiadas para que se desemperien. La desensibilizacion
en grupos consiste en ensenarles relajaciéon a los
trabajadores de salud y luego exponerlos
progresivamente a situaciones que involucran
personas con VIH/SIDA en las cuales usan las técnicas
adquiridas para calmar la tensién (Brown et al., 2003).

Contacto

En los Estados Unidos, estudios en los que se
obtienen respuestas de los trabajadores de salud a
pacientes hipotéticos (Brown et al., 2003) y estudios
en los que se analizan las reacciones de los
trabajadores a pacientes reales (Dimick et al., 1996;
Grossman, 1998) confirman que el contacto con

pacientes con el VIH/SIDA o poblaciones en riesgo,
como los hombres homosexuales, hace que la
atencion de los trabajadores de salud a los pacientes
sea mds abierta y modifica algunas de sus actitudes
negativas®.

El contacto puede ser parte de los aspectos de la
capacitacion—por ejemplo, la presencia de una o més
personas que viven con el VIH/SIDA en un taller—o
mediante la experiencia laboral. Sin embargo, el
contacto sin los conocimientos sobre la transmision
del VIH es inapropiado. Tedricamente, el contacto
debe complementarse con la capacitaciéon de los
trabajadores de salud, en particular de las enfermeras,
a fin de que comprendan los problemas que
determinan las respuestas de los pacientes y que
modifiquen sus propias respuestas en consecuencia
(Kemppainen et al., 1998).

Prevencion del agotamiento

En algunas ocasiones, el agotamiento es el
resultado de intentos para superar el estigma y la
discriminacion. Sin embargo, puede inadvertidamente
transformarse en la causa de discriminacién. La
intensidad del agotamiento del personal que trabaja
con pacientes con el VIH/SIDA podria disminuir
como consecuencia de la introduccién de los
tratamientos antirretrovirales, aun que eso todavia no
se haya confirmado. Cuando el agotamiento sigue
siendo un problema, se pueden usar varias técnicas
para prevenirlo o reducirlo. Algunas técnicas son:
“[a]utonomia, estimulacion intelectual, oportunidades
de promocién y crecimiento personal, y la debida
comunicacién con los supervisores” (Brown et al.,
2002), asi como grupos de apoyo del personal donde
expresan sus sentimientos y emociones y alejamiento
temporal del lugar de trabajo (Gueritault-Chauvin et
al., 2000; Tannenbaum y Butler, 1992; Hayter 1999).

5.1.1. Cursos de capacitacion

Desde el comienzo de la epidemia, se ha observado
que los programas educativos para los trabajadores de
salud aumentan sus conocimientos, reducen su
aprension y les dan tranquilidad al trabajar con clientes

15 Bn algunos casos, las actitudes hacia el VIH/SIDA mejoran; en otros casos, hacia hombres que tienen relaciones sexuales con otros hombres, y

en ciertos casos, hacia la homosexualidad y el VIH/SIDA.
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con el VIH/SIDA (Riley y Greene, 1993). En los tltimos
diez afos, se han impartido cursos en varios paises:
entre ellos, China (Wu et al., 2002), Nigeria (Uwakwe,
2000; Ezedinachi et al., 2002), Tailandia (Lueveswanji et
al., 2000) y en 1993 en los Estados Unidos (Sadowsky y
Kunzel, 1992).

El método de capacitacién mds comun es el taller
en el que se usan distintas técnicas, desde conferencias
hasta representacién de roles a fin de comunicar la
informacion y alentar a los participantes a analizar sus
propias actitudes y las de los demds con respecto al
VIH/SIDA. En general, estos cursos proporcionan
informacién bdsica, incluidas las formas de
transmision, situaciones que no son causa de
transmision y precauciones universales; se desarrollan
aptitudes y se ensefian los principios de la
confidencialidad y el consentimiento fundamentado.

Los estudios que se citan mds arriba demostraron
mejoras en los conocimientos y las actitudes, segiin
informes de los participantes. En China, por ejemplo, 55
miembros del personal de varios establecimientos de salud
de la provincia rural de Anhui asistieron a cursos de
capacitacion y recibieron algunos fondos para organizar
talleres secundarios en sus localidades. Los asistentes
informaron haber profundizado considerablemente sus
conocimientos en comparaciéon con los conocimientos
que tenfan 18 meses antes de la intervenciéon (88,5%-
99,8%, en vez de 37,4%-53,7%). También aument? el uso
de condones entre los trabajadores de salud (de 11% a 33%
en la tltima relaciéon) y hubo menos relaciones sexuales
extramaritales (de 3,9 a 0,21 en los seis meses anteriores).

Inquietudes

Aunque, en principio, los talleres de capacitacién
son un mecanismo excelente para mejorar la
comprension y las actitudes de los trabajadores frente
al VIH/SIDA, en la préctica a menudo no se alcanza el
potencial pleno de esos talleres. Segin las encuestas
relacionadas con los informes citados, y otros, las

16
17

criticas son las siguientes™:

* TFalta de observacion directa del comportamiento
de los trabajadores de salud

* Poblaciones destinatarias pequenas;

* Diferentes medidas empleadas para evaluar las
actitudes discriminatorias’’;

+ Falta de evaluaciéon de los resultados de las
intervenciones a largo plazo;

* Resultados mixtos, incluso cambios superficiales
en las actitudes basadas en mayor conocimiento,
pero pocos cambios en los temores arraigados

e Retraso en la informacion'®;

* Exclusién de circunstancias particulares que no
son generales para todas las comunidades, por
ejemplo, la disponibilidad o carencia de
tratamientos antirretrovirales, y

* Exclusiéon de determinados elementos de
discriminacién, como discriminacién contra las
mujeres, hombres homosexuales y consumidores
de drogas inyectables.

5.1.2. Directrices y manuales

Algunos establecimientos de salud proporcionan
directrices 0 manuales al personal que trabaja con
pacientes que viven con el VIH/SIDA. Un ejemplo es el
hospital San Camilo, en Lima, Pert, donde se entrega al
personal el texto de las leyes y c6digos pertinentes, entre
otros, la Declaracion de los derechos fundamentales de
la persona que vive con el VIH/SIDA.

5.2. Reforma institucional

En la seccién 3.2 se comprobd que los
establecimientos de salud en muchas ocasiones no pueden
satisfacer las necesidades de los pacientes. Estas pueden
clasificarse en dos categorias: capacitacion del personal,
como se explica mds arriba, y reforma institucional.

Algunas de estos puntos se obtuvieron de Brown et al, 2003, y no todos se aplican a la totalidad de los estudios.

“La medicién del estigma fue rudimentaria en varios estudios, a menudo basados en una sola pregunta de una encuesta. Aunque algunos

estudios contenian escalas elaboradas y ensayadas para medir el concepto de la tolerancia hacia las personas VIH positivas, otros informaron
de niveles de tolerancia tales como la disposicion para sentarse al lado / comer / compartir los utensilios [en relacién con una persona con

VIH/SIDA]” (Brown et al, 2003).
18

Por ejemplo, el estudio nigeriano (Ezedinachi, 2002) se llevé a cabo en 1996-1997, pero no se publicé hasta 2002.
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Segtin los ejemplos que figuran en el presente trabajo,
se ha demostrado que las reformas institucionales pueden
adoptar diferentes formas, aunque algunos principios
generales son comunes. En particular, los servicios deben
adaptarse a las necesidades de los pacientes, es decir,
distintos tipos de servicio para atender grupos diferentes,
como jovenes, mujeres u hombres. Esto significa que hay
que detectar y reaccionar a otros aspectos del estigma
(no solo al VIH/SIDA) en la vida de las personas.
Ademas de las pruebas y los servicios de orientacion para
el VIH/ITS en Chennai, India, por ejemplo, se revisaron
regularmente los servicios que atienden a las diferentes
necesidades de cada grupo, por ejemplo, en primer lugar,
los hombres, luego los hombres que tienen relaciones
sexuales con hombres y, por tltimo, los hombres tanto
“masculinos” como “femeninos” que tienen relaciones
sexuales con hombres” (Chakrapani, 2002).

También en India, en Nueva Delhi, se estin
estableciendo hospitales amigos de los pacientes VIH
positivos para adaptar los servicios a sus necesidades
especificas. Entre las medidas adoptadas figura la
formulacién de politicas sobre los asuntos como
orientaciéon previa y posterior a las pruebas,
confidencialidad e importancia del consentimiento
fundamentado. También se estd tratando de ampliar la
educacidén y la capacitacion del personal y de
intensificar la aplicacién de las precauciones universales
en la atencion de pacientes (ONUSIDA, 2002a).

En un proyecto que brinda servicios de salud
mental a los pacientes seropositivos en Washington,
DC, los elementos esenciales que se definieron son: a)
investigacién de los programas eficaces; b) consultas
con los pacientes y sus familiares; ¢) supresién de la
identificacién del VIH en el proceso; d) eliminacién de
barreras précticas, por ejemplo dar citas en horarios
convenientes para los pacientes, cuidado infantil y
asistencia para viajes; e) elaboracion de intervenciones
con sentido para las vidas de los pacientes; f)
concepcién de intervenciones culturalmente sensibles,
y g) atencién a la vida sana, en lugar del VIH/SIDA
(Lyon y Woodward, 2003).

En Kenya, se identificaron siete componentes del
programa para mejorar el acceso a la prevencion de alta

calidad del VIH/SIDA vy a los servicios de salud en
establecimientos de atencién maternoinfantil y
guarderfas. Estos fueron: a) capacitacién y motivaciéon
para mejorar el desempenio de los trabajadores de salud;
b) supervisién en los servicios relacionados con el VIH y
garantia de la calidad de las pruebas del VIH; ¢) atencién
a las madres; d) servicios de orientacién y pruebas
voluntarias; e) orientaciéon sobre la alimentacién del
lactante; f) provision de medicamentos antirretrovirales
para reducir la transmisién maternoinfantil, y g)
inclusion de la pareja (Rutenberg et al., 2002).

En Buenos Aires, Argentina, reuniones semanales
de un grupo de travestis y el personal de un hospital
publico grande han dado lugar a cambios en la rutina
con que se atienden las necesidades de estos. En
consecuencia, se han modificado los horarios de las
consultas para hacerlos mds convenientes y se estin
usando los nombres apropiados. Estas medidas para
reducir el estigma han protegido mejor la salud
publica, el grupo de travestis ahora promueve la
orientacién y las pruebas voluntarias en el hospital y ha
ayudado a determinar los lugares para distribuir
condones (Barreda e Isnardi, 2003).

A largo plazo, la integracion plena de los servicios
para las personas con VIH/SIDA en los demds
servicios de salud es una meta aconsejable. A corto
plazo, sin embargo, los servicios para el VIH/SIDA
separados se suelen considerar un medio
apropiado de proporcionar atencion especializada
y, presumiendo se aborden debidamente asuntos
delicados, como nombre de los establecimientos y
prdcticas habituales, de reducir la estigmatizacion
y la discriminacion (Surlis y Hyde, 2001).

5.3. Legislacion

Seguin el ONUSIDA, las actividades para combatir
el estigma y la discriminacién relacionados con el
VIH/SIDA “parecen condenados al fracaso a falta de un
marco legal propicio... Las intervenciones contra la
discriminacién tienen que realizarse en forma
simultinea con el establecimiento de un marco legal

19" Aunque este estudio describe una reaccién a las necesidades de los pacientes—y por ende un acto positivo—cabe sefialar que adaptar los
establecimientos para atender las exigencias de los hombres “masculinos” renuentes a compartir los servicios con los hombres “femeninos”
también se puede considerar un reforzamiento del estigma y la discriminacién contra el segundo grupo de hombres.
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favorable que comprenda leyes genéricas antidis-
criminacién que cubran la atencién de salud [y otros
medios sociales]” (ONUSIDA, 2001a).

Varios paises han aprobado leyes nuevas que
prohiben la discriminacién relacionada con el
VIH/SIDA, que a veces estipulan la conexién entre el
VIH/SIDA vy los derechos humanos, como en Costa
Rica. En lo que a los servicios de salud se refiere, tales
leyes confirman generalmente que a las personas con
VIH/SIDA no se les deben negar atencién y
tratamiento apropiados y, a menudo, reglamentan
otras obligaciones, como confidencialidad y tamizaje
de los productos sanguineos. Sin embargo, como se
sefial6 anteriormente (en la seccidén 4.3), las leyes
también pueden ordenar a los servicios de salud que
notifiquen a las parejas de los pacientes VIH positivos,
lo cual anula la cldusula de confidencialidad. En este
examen no se pudieron encontrar estudios que
evaluaran la ejecucién de las leyes en materia del
VIH/SIDA vy sus repercusiones en el estigma y la
discriminacion en los servicios de salud.

Otras leyes pueden tener también consecuencias
indirectas. Se ha observado que la falta de acceso a los
tratamientos antirretrovirales puede ser tanto causa
como consecuencia del estigma y la discriminacién. En
varios paises de las Américas se han usado las leyes
vigentes para obligar a los gobiernos a reconocer el
derecho de las personas que viven con el VIH/SIDA al
tratamiento antirretroviral gratis, debido a que no
pueden pagarlo. En Brasil, el gobierno se comprometié
a hacérselo después de protestas vehementes de las
organizaciones no gubernamentales; en Costa Rica,
Venezuela y otros paises, las organizaciones demandaron
a los gobiernos para que reconocieran estos derechos y
se distribuyeran los medicamentos (ONUSIDA, 2002b).

Ya que la discriminacién por el VIH/SIDA no se
limita a la enfermedad y suele dirigirse sobre todo a los
grupos estigmatizados, quedan otras esferas de
preocupacion. Las leyes que previenen la discriminacién
contra los hombres homosexuales existen en pocos
paises, pero pondrian tener efecto importante en la
discriminacién relacionada con el VIH/SIDA en los
demads paises de América Latina y el Caribe y en otras
partes del mundo. Las leyes que protegen a los
consumidores de drogas inyectables de la discri-
minacién son mds dificiles de implementar, considerando

que en la mayor parte de los casos las drogas que se
inyectan son ilegales; no obstante, hay margen para
investigar mds a fondo esta posibilidad.

Los paises que ratifican las convenciones
internacionales de derechos humanos incorporan las
provisiones de tales instrumentos como parte de su
marco legal doméstico. El cumplimiento por esos
paises es vigilado por los mecanismos creados por las
convenciones, que en general estin compuestas por las
comisiones sobre derechos humanos y los tribunales.
Ademds, las nuevas leyes sobre infecciéon por el
VIH/SIDA en cada pais deben incorporar las normas y
estindares internacionales sobre derechos humanos,
como las guias formuladas por las Naciones Unidas y
otros organismos internacionales

5.4. Trabajo con toda la comunidad

Las intervenciones en los servicios de salud tienen
mucho éxito cuando forman parte de una campana
mas amplia para reducir el estigma y la
discriminacién en toda la comunidad. La iniciativa de
una campana asi puede venir de los servicios de salud
que se acerquen a otras instituciones, como
ministerios de gobierno, oficina del mediador, el
sistema judicial, organizaciones religiosas,
organizaciones no gubernamentales, periodistas y el
sector privado, o de las instituciones que se acercan a
los servicios de salud. Muchos paises han emprendido
campanas nacionales y en comunidades especificas,
antes y después de que el ONUSIDA decidiera
convertir el estigma en el foco de sus campaias
mundiales contra el SIDA, que a menudo han
comprendido trabajadores y servicios de salud. Sin
embargo, no se han encontrado estudios que
confirman las repercusiones de estas intervenciones.

Las encuestas sobre las reacciones al estigma en el
sudeste asidtico confirman que “[lJo que unifica estas
intervenciones es su acento en el proceso, lo cual
significa que se pueden integrar en numerosos enfoques
al VIH/SIDA e incorporarse realmente en proyectos
bésicos de desarrollo comunitario” (Busza, 2001).

En la Provincia de Phayao, en el nordeste de
Tailandia, el trabajo multisectorial que reuni6 a varias
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organizaciones gubernamentales y no gubernamentales
fue indispensable para reducir las infecciones nuevas en
esta zona muy afectada a fines de los afos noventa y
promover la atencidon de buena calidad en los hogares y
en la comunidad. Un enfoque adaptado a las
necesidades personales propicié la franqueza acerca de
la epidemia, y se presume que la promocién del método
“atencion, no alarma” estimul6 la cohesién y el apoyo
social (ONUSIDA, 2002a).

Dado que las personas son miembros de diferentes
‘comunidades; los proyectos pueden y deben ir mas alla
de un contexto dado de la discriminacién. La Fundacién
Hope, en Filipinas, no sélo desarroll seminarios y
sesiones de capacitacién para los trabajadores de salud
en los hospitales privados y publicos, sino que trabaj6
con organizaciones religiosas, instituciones académicas y
grupos de trabajo. “Las actividades de formacién de
redes y fortalecimiento de la capacidad” de la Fundacién
“son un ejemplo excelente del enfoque comunitario
integral. Incluso las actividades focalizadas en un
contexto de la discriminacién pueden fortalecer su
efecto mediante el reconocimiento de los vinculos con
otros contextos” (Busza, 2001).

En partes de Uganda, la cooperacién entre TASO,
una organizaciéon no gubernamental, y los hospitales
nacionales ha ayudado a prestar asistencia integral y
apoyo a las personas con VIH/SIDA, particularmente a
las mujeres que acaban de dar a luz. Las medidas para
reducir la discriminacién son un elemento inherente
del programa.

La participacion abierta de las personas con VIH/SIDA
es fundamental para que estos proyectos tengan éxito. “La
mayor visibilidad de las personas con la enfermedad [VIH]
en la comunidad puede dar lugar a mas aceptacién y apoyo
de las comunidades” (Malcolm et al., 1998).

5.5. Problemas pendientes

Las lecciones aprendidas de la lucha contra la
discriminacién en los servicios de salud abarcan varios
problemas que adn estdn pendientes, y que figuran a
continuacion:

+ Resultados mixtos: Como se sefialé6 mas arriba,
no todos los programas de capacitacion tienen

repercusiones importantes en los conocimientos
y las actitudes. Un programa de tres dias para
dentistas tailandeses, por ejemplo, aument6 la
voluntad del grupo de tratar a los pacientes con
el VIH de 49% a 64%, pero el miedo a al contagio
y las actitudes negativas siguieron siendo altas
(Lueveswanji et al., 2000). Estos resultados y
otros similares muestran que mientras se acepta
ampliamente el principio de los cursos de
capacitacidn, el contenido y el formato de
muchos talleres no atienden las necesidades
particulares de sus participantes.

De manera andloga, los cambios institucio-
nales podrian no surtir efecto en todos los
campos. El estudio de Kenya citado mds arriba
llegé a la conclusiéon que “la integraciéon de los
elementos de la atencién relacionada con el VIH
en establecimientos [de atencién maternoinfantil |
ha tenido un éxito mixto incierto, y quedan
muchos desafios antes de que dicha atencién sea
corriente” (Rutenberg et al., 2002).

Género: Pocas intervenciones parecen haber atendido
o distinguido claramente entre las diferentes formas
en las cuales el estigma y la discriminacion afectan a)
las mujeres, b) los hombres que sélo tienen
relaciones sexuales con mujeres y ¢) los hombres que
tienen relaciones sexuales con hombres.

Tamafio: Aun cuando ha habido algunas
intervenciones a gran escala dirigidas al publico en
general, casi todas se realizan en los servicios de salud
y se han proyectado para audiencias pequenas. Hay
casos de los que se tiene conocimiento, pero no hay
estadisticas que confirmen que esas intervenciones a
gran escala son posibles o han sido eficaces.
Evaluacion y sustenibilidad: Pocas intervenciones se
han estudiado después de un ano de finalizar. Hay
casos, de los que se tiene conocimiento, pero no hay
estadisticas que confirmen que las intervenciones
han sido eficaces a largo plazo. Ademds, es dificil
distinguir los efectos de un proyecto en un contexto
donde muchos otros factores también pueden influir
en las actitudes, como la cobertura de los medios de
difusién.

Tratamientos antirretrovirales: Las repercusiones de
la disponibilidad de los medicamentos antirretro-
virales no parecen haberse estudiado ni tenerse en
cuenta hasta la fecha.
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asignado es dificil de borrar. Algunas de las

causas subyacentes de estigma — como ser
VIH positivo, ser mujer y ser hombre homosexual —
no se pueden cambiar. No obstante, ha habido
muchos casos donde el estigma asociado con un
grupo étnico, creencia religiosa y aun una condicién
de salud ha disminuido o desaparecido. Muchas
personas en los EE.UU. estdn ahora orgullosas de
origenes irlandeses, mientras que
antepasados se avergonzaban; muchas formas de
Cristianismo en Europa que una vez fueron
estigmatizadas son ahora parte de la linea central;
en muchas partes del mundo las personas que
sufren de la enfermedad de Hansen (conocida
anteriormente como lepra) ya no viven aislados.

El estigma puede parece irreversible. Una vez

sus sus

Debido a la funcién central que tienen en todas
las sociedades, los trabajadores de salud pueden hacer
una contribucioén importante para revertir el estigma
y la discriminacion hasta el punto que tener VIH no

sea mayor inconveniente para el bienestar de un
individuo que su intrinseca condicién de enfermedad.

Una respuesta eficaz al estigma y la
discriminacién relacionados con el VIH/SIDA en
los servicios de salud exige una estrategia bien
concebida y la cooperacién de todos los interesados,
incluido el personal de los servicios de salud, los
administradores de dichos servicios, las autoridades
locales y nacionales, las personas con VIH/SIDA y
las organizaciones no gubernamentales concernientes.

6.1. Analisis de las necesidades

Cualquier reaccién al estigma y la discriminacién en
los servicios de salud, ya sea en un solo hospital, un grupo
de hospitales o toda la nacién, se debe basar en la
comprension del caracter y la magnitud del problema. En
teorfa, un andlisis de las necesidades abarcaria los
componentes de la discriminacién en conjunto que se
describen en la seccién 2.3. Sin embargo, tal estudio

La Declaraciéon de compromiso adoptada por la Sesiéon Extraordinaria de la Asamblea General de las
Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA en junio de 2001 destaca el consenso mundial acerca de la importancia
de luchar contra el estigma y la discriminacion provocados por la enfermedad.

“En 2003, [las naciones habrdn de] garantizar la elaboracion y aplicacion de estrategias nacionales
multisectoriales y planes financieros para combatir el VIH/SIDA, que ataquen la epidemia directamente;
confronten el estigma, el silencio y la negacion; aborden las dimensiones de sexo y edad de la epidemia; [y]
eliminen la discriminacion y la marginacion” (pdrrafo 37).

“En 2003, [las naciones habrdn de] promulgar, fortalecer o hacer cumplir, segiin corresponda, las leyes, los
reglamentos y otras medidas a fin de eliminar todas las formas de discriminacién contra las personas con
VIH/SIDA y los miembros de grupos vulnerables y asegurar su goce pleno de todos los derechos humanos y
las libertades fundamentales, en particular, garantizar su acceso, entre otras cosas, a la educacion, la
herencia, el empleo, la atencion de salud, los servicios sociales y sanitarios, la prevencion, el apoyo y el
tratamiento, la informacion y la proteccion legal, respetando al mismo tiempo su privacidad y
confidencialidad; y elaborar las estrategias para combatir el estigma y la exclusion social relacionadas con

la epidemia” (pdrrafo 58.)
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integral es lento y excede los recursos de casi todos los
servicios de salud. En tales circunstancias, el andlisis de
necesidades se puede limitar a las investigaciones sobre
los temas que figuran a continuacién. Es probable que
estos estudios consistan en una combinacién de
cuestionarios, entrevistas e investigaciones bibliogréficas:

» Experiencias de pacientes (distinguiendo la
experiencia misma, el contexto y sus
repercusiones)

* Percepciones de los pacientes

* Recomendaciones de los pacientes,
diferenciando las necesidades de determinados
grupos, como:

o Mujeres

o Hombres que tienen relaciones sexuales con
hombres

o Consumidores de drogas inyectables

o Jovenes

o Etc.

+ Conocimientos, actitudes, practicas y
comprension de las normas y estdndares de
derechos humanos en relacién con el
VIH/SIDA, diferenciando entre:

o Médicos

o Enfermeras
o Consejeros
o Etc.

* Experiencias de los trabajadores de salud con:
o Pacientes
o Colegas
o Jerarquia de la organizacién donde trabajan

* Recomendaciones de los trabajadores de salud,
diferenciando las necesidades de:

o Médicos

o Enfermeras
o Consejeros
o Etc.

* Reconocimiento de las necesidades de los
trabajadores de salud VIH positivos

* Proyectos actuales cuyo objeto es reducir el
estigma y la discriminacion en establecimientos
similares

* Existencia de leyes, politicas y directrices
pertinentes

Algunos de estos temas estdn cubiertos en los
indicadores preparados por el ONUSIDA para medir
el estigma y la discriminacion en la sociedad en general
(ONUSIDA/Measure, 2001) y en los servicios de salud
(ONUSIDA, 2002c). Segun el entorno (por ejemplo,
un hospital pequeio o un estudio de toda una ciudad),
tal investigaciéon normalmente se puede llevar a cabo
en uno a tres meses. Los resultados deben identificar
las dreas que precisan una urgente intervencion,
también servir de datos bdsicos, en tanto que las
técnicas de investigacion se pueden y deben modificar
como parte del seguimiento y la evaluacién continuos
de los proyectos que se elaboran.

6.2. Intervenciones

Los proyectos cuyo objeto es reducir el estigma y la
discriminacién en los servicios de salud se deben
sustentar en los principios™ siguientes:

Conceptos centrales

* Respeto a la dignidad y los derechos humanos de
todo individuo;

* Reconocimiento de la complejidad del estigma y
la discriminacién;

* Conocimiento del origen, componentes y
repercusiones del estigma y la discriminacién en
toda la sociedad, incluida la relacién entre el
VIH/SIDA y otras desigualdades e injusticias;

* Comprension del origen, componentes y
repercusiones del estigma y la discriminacién en
los servicios de salud;

* Reconocimiento de las inquietudes de los
trabajadores de salud y de las personas que viven
con el VIH/SIDA

+ Comprension de las cuestiones de género, es decir,
las maneras cémo se discrimina a las mujeres y a los
hombres en las distintas etapas del proceso
asistencial.

Necesidades de planificacién

» Analisis de las necesidades (véase mads arriba)
* Establecimiento claro de los objetivos
 Participacién en todas las etapas de:

20 Esta seccion se fundamenta en varios documentos, incluyendo CIE, 2003, ONUSIDA, 2002a y ONUSIDA / HDN / SIDA, 2001.
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o Personal de todos los niveles, incluido
administrativo y personal VIH positivo
o Personas con VIH/SIDA
o (segun corresponda) los grupos
estigmatizados o afectados como ser:
- Hombres que tienen relaciones sexuales
con hombres
- Consumidores de drogas inyectables
- Mujeres
- Jbévenes
- Etc.

Metas posibles:

L]

Ensenar al personal los conocimientos y las
aptitudes apropiadas

Romper la conspiracién del silencio y el secreto
Crear lugares de trabajo favorables y mds seguros
Facilitar suministros y equipo de protecciéon
adecuados

Lograr mayor acceso a cuidados y tratamiento post-
exposicion

Recursos mejorados/ racionalizados

o Humanos

o Financieros

o Institucionales

Politicas y directrices apropiadas que rijan la
interaccién entre los trabajadores de salud y los
pacientes, incluidos

o Codigos de ética

o Directrices de confidencialidad

o Directrices de orientacién

Politicas y directrices apropiadas para salvaguardar
el bienestar del personal

Mecanismos para la vigilancia y la evaluacion de
la ejecucion de las politicas y directrices
Reconocimiento de y respuesta a las condiciones de
trabajo que dificultan el cumplimiento del cédigo
de ética

Medio para hacer cumplir el c6digo de ética que
se centre en las transgresiones, en lugar de en la
persona que lo infringe”

21

22

23

Intensificacion  del de precauciones
universales”

Reconocimiento de y respuesta a las condiciones
institucionales que facilitan o propician la
discriminacién o que impiden o dificultan la
ejecucion de una estrategia eficaz para reducir la
discriminaciéon

Incorporacién de los principios anteriores en la
capacitacion de los profesionales de la salud asi

como de los establecimientos de salud.

uso

Los sistemas nuevos deben someterse a pruebas
escrupulosas antes de ponerlos en prdctica. Por
ejemplo, en un hospital de Ucrania, un nuevo
sistema de codigos en los expedientes de los
pacientes para promover la confidencialidad
confundié a muchos trabajadores de salud.
Algunos regresaron a escribir “VIH positivo” en
informes que luego dejaron abiertos a la vista del
ptiblico en la recepcion (Panos/ UNICEF, 2001).

Grupos destinatarios:

Determinaciéon de diferentes categorias de
clientes y sus necesidades diversas
Determinaciéon de diferentes categorias de
trabajadores de salud y sus necesidades diversas

Asociaciones:

Establecimiento de asociaciones con las

organizaciones pertinentes dentro y fuera del

sistema asistencial, incluidas las que representan a:

o Personas que viven con el VIH/SIDA

o Organizaciones no gubernamentales que
trabajaban en la atencién y prevencién del VIH

o Grupos afectados, como los profesionales del
sexo, madres, hombres que tienen relaciones
sexuales con hombres

El VIH/SIDA se puede incorporar en los c6digos y las directrices en vigor, o se pueden preparar cédigos y directrices que correspondan a la
gama de contextos asistenciales, aunque explicitamente citen la infeccién por el VIH/SIDA.

Este enfoque tiene en cuenta el hecho de que algunas transgresiones son producto de la negligencia institucional (como la falta de capacitacién

apropiada) mds que la falta de la(s) persona(s) implicada(s).

Cabe sefialar que el debate insuficiente sobre la necesidad de precauciones universales al VIH/SIDA puede reforzar el estigma, en lugar de

reducirlo (Bennett, 1995).
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o Diferentes campos de las profesiones de salud

o Autoridades locales y nacionales, incluidos
los ministerios de salud

o Organizaciones internacionales (multilaterales
y bilaterales)

Metodologias y actividades:

» Capacitacion para los trabajadores de salud, que
incluya informacién y reforzamiento de
habilidades précticas y de actitud*

* Elaboracién de directrices y politicas

* Establecimiento de dispensarios y clinicas para la
atencion de pacientes con VIH/SIDA en los que
no se estigmatice

* Promocién de orientacién, pruebas y atencion
voluntarias (incluida la profilaxis post-
exposicion) para todos los trabajadores de salud

e Desarrollo de sistemas administrativos, incluidos
la referencia y el egreso de pacientes, que no
estigmaticen a los pacientes.

* Establecimiento de grupos de apoyo para los
pacientes

» Establecimiento de grupos de apoyo para el
personal

* Apoyo a las asociaciones profesionales generalistas
y especialistas de cuidados del SIDA

* Aportacién de los mentores para el personal

* Desarrollo de sistemas sencillos y eficaces que
mantengan la confidencialidad a todos los niveles

* Publicacién y difusién generalizadas de las
politicas, directrices, recursos de capacitacién y
otro material pertinente, en un formato atractivo

Cuando se amplien los proyectos, habrin de
definirse con precision los éxitos y los fracasos y
modificar el modelo. Mientras tanto, todas las
actividades deben cumplir con las normas sobre los
derechos humanos, que deben ser respaldadas por
legislaciéon que trata sobre la discriminacién tanto
en los servicios de salud como en otros lugares,
como se menciona en la seccién 6.3 mds adelante

6.2.1. Diagnostico precoz

Como se explica en el capitulo 2, el estigma tiene
repercusiones negativas profundas en el proceso
continuo de la prevencion y la atenciéon. El estigma
evita que las personas acudan a hacerse las pruebas, lo
cual reduce el namero de personas que saben que estin
infectadas e implicitamente aviva al estigma.

En un ciclo de causa y efecto, la reduccién del
estigma alentard a mas personas a acudir a las pruebas,
lo cual aumentard el nimero de personas con
resultados positivos a las pruebas del VIH y que
recibiran el tratamiento indicado en la fase inicial de la
enfermedad; mientras més personas reciban un
diagndstico temprano y sean francas acerca de su
estado de infeccién por el VIH, es mds probable que el
estigma disminuya. Por lo tanto, las campanas
apropiadas que promueven la administracién
generalizada de las pruebas no solo benefician la salud
personal y publica, sino que pueden ser un
instrumento importante para reducir el estigma
(Valdiserri, 2002).

6.3. Enfoque multisectorial

Si bien es cierto que hasta cierto punto se pueden
reducir el estigma y la discriminacién aisladamente en los
establecimientos de salud, es mucho mas probable que las
intervenciones surtan efecto cuando forman parte de
acciones comunitarias de mas envergadura. En la medida
de lo posible, hay que contar con la participacién de las
estructuras de los gobiernos nacionales y locales, el sector
privado, las organizaciones religiosas, los medios de
comunicacion, etc. Cualquiera de estas instituciones o los
servicios de salud pueden tomar la iniciativa para tales
intervenciones. Las intervenciones han de ser de amplio
espectro e incluir actividades como una campana de
informacién publica en carteleras y medios de
comunicacion, concienciacion de los lideres de diferentes
sectores de la comunidad, y formulacién de leyes o
politicas (véase la seccion 4.2 arriba).

24 Todos los trabajadores de salud deben recibir capacitacion en material de la infeccién por el VIH/SIDA; la capacitacion especializada puede ser
obligatoria para los trabajadores de salud que trabajan primordialmente o exclusivamente con los pacientes infectados por el VIH/SIDA.
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En teorfa, un enfoque multisectorial abarca
estrategias como promocion, legislacién, participacion y
poder de decisiéon de las personas con VIH/SIDA,
movilizacion de las comunidades, reacciones a otros
factores que limitan el acceso a la prevencion y la atenciéon
del VIH (como racismo, sexismo y pobreza), proteccion
legal delas personas con VIH/SIDA, educacién en el lugar
de trabajo y participaciéon de los lideres religiosos
(ONUSIDA, 2002a). La legislacion debe proteger los
derechos humanos bdsicos, estableciendo mecanismos
nacionales de monitoreo que incluyan:

* Formulacién de politicas y legislaciéon para
proteger a las personas con VIH/SIDA,
incorporando los estdndares internacionales y las
normas sobre derechos humanos

* Formulacién y establecimiento de mecanismos
de monitoreo nacionales para los derechos
humanos y discriminacién que funcionardn a
través de la Oficina del Mediador o de otros
cuerpos domésticos que regulan los derechos
humanos

» Difusion de las normas internacionales sobre los
derechos humanos que protegen a las personas
con VIH/SIDA de la discriminacién y de otras
formas de violaciéon de los derechos humanos

* Difusién entre las personas con VIH/SIDA,
familiares, organizaciones no gubernamentales
de informacidn relacionada con los mecanismos
internacionales disponibles ante las comisiones
de derechos humanos y tribunales.

6.3.1. Poblaciones especificas

El enfoque multisectorial no solo es aconsejable,
sino esencial, dado que algunos elementos del estigma,
como su efecto en los hombres homosexuales, los
consumidores de drogas inyectables y las mujeres
trabajadoras del sexo, prevalecen en la sociedad entera.
Por lo tanto, hay que confeccionar intervenciones que
influyan en la sociedad, al estilo de la campana
brasilena para reducir la homofobia. (véase la seccién
4.2 arriba)

Las poblaciones vulnerables, en particular las
menos estigmatizadas, como la juventud, no solo
deben ser destinatarias, sino coproductoras de
estrategias idoneas. Por un lado, la participacién de

estos grupos transmite un mensaje a sus comunidades
de que se tienen en cuenta sus inquietudes y que se
atenderédn; por otro lado, la colaboracién aumenta la
comprensioén de quienes elaboran los programas de las
inquietudes del grupo. En muchos paises, los grupos de
apoyo a las personas con VIH/SIDA se han convertido
en la columna vertebral de una reaccién comunitaria a
la enfermedad y han tenido una influencia enorme en
la reaccién de los gobiernos nacionales y de distritos.

Asimismo, el andlisis de los grupos vulnerables
suele ser complejo y sus acciones conformes con la
manera en la cual el VIH/SIDA afecta sus vidas,
incluidos el estigma y la discriminacién y los servicios
de salud. Estas reacciones pueden ser locales, nacionales
o internacionales. En América Latina, por ejemplo,
organizaciones como SIDALAC (Iniciativa sobre SIDA
para Latinoamérica y el Caribe), ASICAL (Asociacion
para la Salud Integral y Ciudadania en América Latina),
FUNSALUD (Fundacién Mexicana para la Salud) y la
Fundacién Ecuatoriana Equidad han hecho aportes
sustanciales a la elaboracién de las estrategias que
incorporan a los hombres homosexuales a diferentes
niveles de la accién en materia del VIH/SIDA.

6.4. Inquietudes

A juzgar por la complejidad del estigma y la
discriminacién relacionados con el VIH/SIDA —su
diversidad de origen, manifestaciones y repercusiones—
las intervenciones destinadas a reducir la magnitud del
fenomeno no siempre logran sus objetivos. Por
consiguiente, las intervenciones planificadas deben
tener en cuenta, entre otros problemas, los que figuran
a continuacion.

* La confusién que causan los mensajes aparentemente
incongruentes, por ejemplo, si se informa que el
riesgo es insignificante, pero al mismo tiempo, se
sugiere que es necesario ser precavido en extremo. La
capacitacién y las politicas hospitalarias pueden
promover el uso de precauciones en exceso, en lugar
de précticas racionales.

* Elinterés en el fendmeno, en lugar de en la causa,
por ejemplo, dar seguridades de que no se violard
la confidencialidad, pero no se implantan
sistemas que la salvaguarden efectivamente, u
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organizar grupos de apoyo para el personal en
riesgo de agotamiento, sin resolver el problema
de los largos horarios o no contar con recursos
suficientes para contratar mds personal.

+ La exageracion sobre las grandes diferencias entre
el VIH/SIDA y otras enfermedades (muchas otras
enfermedades son mortales, se transmiten por via
sexual o por la inyeccién de drogas y/o son objeto
de estigma). “Hacer hincapié en que el SIDA es
diferente de otras enfermedades... podria ser
contraproducente. El SIDA debe ser parte de una
secuencia en los programas de estudios, y todas
las facetas de la ciencia y las aptitudes de la
enfermeria deberian aplicarse a la atencién del
SIDA. Las enfermeras en ejercicio necesitan ayuda
para conectar los conocimientos que poseen con
su aplicacién posible a la enfermedad por VIH”
(Bennett, 1995).

* Puede no ser conveniente proveer atencion a un
grupo, en lugar de a todas las personas con
VIH/SIDA. En Zambia, hubo indignacién ante la
creacién de un proyecto que presté servicios para
el VIH/SIDA a trabajadores del sexo, pero no a la
comunidad en general (Panos/UNICEF, 2001).
En Cuba, las personas con VIH estin
presuntamente preocupadas porque las raciones
de alimento adicionales que reciben podrian
avivar el estigma.

6.5. Perfil cambiante

Al comienzo del presente informe se plante6 que el
estigma y la discriminacién no son un fenémeno
estdtico, sino un proceso. De manera andloga, el perfil
de la epidemia del VIH/SIDA ha cambiado desde que
se detectd por primera vez, y es probable que siga
cambiando. En esta seccién se examinan algunas
eventualidades y las consecuencias positivas y negativas
posibles para el estigma y la discriminacion en los
servicios de salud.

*  Acceso mds amplio a los medicamentos antirretrovirales:
Positivas
Reduccién del estigma mediante el cambio de la
imagen de la infeccién por el VIH como
enfermedad mortal, y el apoyo a las personas con
VIH para que lleven una vida normal y productiva.

Los trabajadores de salud podrian sentirse mas
motivados, puesto que su labor redundaria en
beneficios profundos y duraderos para la salud de
los pacientes.

Negativas

En algunos paises, el acceso mas amplio o universal
podria generar exigencias que excedan la capacidad
del sistema de salud, en particular de los servicios
ambulatorios, y aumentar el agotamiento de los
trabajadores de salud.

Funcién cada vez mds importante de los servicios
de atencién primaria:

Positiva

Los pacientes ya no necesitarian acudir a los
servicios particulares para la atencién al VIH/SIDA
y, por consiguiente, podrian sentirse menos
estigmatizados.

Negativa

Sin capacitacion, la discriminacién puede aumentar,
puesto que los trabajadores de atenci6n primaria
tendrian menos experiencia y contacto con los
pacientes con el VIH/SIDA, y algunos pacientes
podrian tener temor de revelar su estado a la
comunidad, en particular cuando el servicio esté
cerca de su residencia.

Uso mds amplio de la prueba rdpida del VIH:
Positiva

Puede motivar al trabajador de salud a mejorar la
atencion de las personas con VIH, ya que se trata de
una manera rdpida y sin complicaciones de
determinar el estado seroldgico e intervenir de
inmediato.

Negativas

El carécter sencillo e instantdneo de la prueba
puede hacer que los trabajadores de salud sean
menos cuidadosos con las directrices de
confidencialidad;

La prueba se puede administrar fuera de los
establecimientos de salud tradicionales (por
ejemplo, en los lugares de trabajo), lo cual puede
hacer dificil que los trabajadores de salud
mantengan estandares altos de confidencialidad en
tales situaciones, y

Es mas probable que cirujanos, enfermeras y demas
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trabajadores de salud exijan pruebas innecesarias
para denegar o prestar tratamiento inapropiado a las
personas con resultados negativos.

Los cambios en el perfil de la epidemia, como el
aumento en el nimero de casos entre los pobres, las
mujeres y la juventud, aumentaria la estigmatizacion de
estos grupos (que es menos insidioso que contra los
hombres homosexuales, por ejemplo, pero también
existe). Los pobres tienden a participar menos en las
organizaciones sociales y tienen mds probabilidades de
que otros violen sus derechos. Los jovenes tienden a ser
directos y exigentes, con lo cual pueden evocar una
reaccion contraria de parte de los trabajadores de salud.
En cuanto a las mujeres, como se explica mds arriba,
tienden a ser victimas de las preconcepciones con
respecto a su comportamiento sexual.

6.6. Recursos

Muchas organizaciones han otorgado recursos
para combatir el estigma y la discriminacién, aunque
relativamente pocos se han centrado en los servicios de
salud. Algunas organizaciones figuran a continuacién.

* ASICAL (Asociacion para la Salud Integral y
Ciudadania en América Latina)
http://www.sigla.org.ar/asical.htm

* Proyecto Horizons
https://www.popcouncil.org/hivaids/stigma.html

* Consejo Internacional de Enfermeras
Las enfermeras al cuidado de todos contra el
estigma del SIDA (CIE, 2003)

* ONUSIDA
0 Regional Consultation Report: Stigma and

HIV/AIDS in Africa: Setting the Operational
Research Agenda (ONUSIDA/ HDN/ SIDA, 2001).
0 A conceptual framework and basis for action:
HIV/IDS stigma and discrimination (World
AIDS Campaign 2002-2003) (ONUSIDA,

2002a)

o Protocol for the identification of
discrimination against people living with
HIV (ONUSIDA, 2002c¢)

La seccién 7.4 también contiene recursos posibles.

6.7.Conclusiones

No hay ninguna duda de que el estigma y la
discriminacién relacionados con el VIH/SIDA persisten
en los servicios de salud de muchos paises. Es un
fendmeno complejo; no se conoce la magnitud real de
la discriminacién y sus repercusiones en las personas y
comunidades. Aunque hay algunos indicios de que la
aceptacion de las personas que viven con el VIH/SIDA
estd aumentando en los servicios de salud, hay grupos
que todavia se enfrentan con altos niveles de
discriminacién. Al margen de quién es el afectado,
mientras persista el fendmeno, causard dificultades
psicolégicas y fisicas a las personas y serd un gran
obstéculo a la prevencién y la atencién del VIH/SIDA en
la comunidad en conjunto.

Ademds, las intervenciones para combatir el
estigma y la discriminacién en los servicios de salud no
solo influyen en las personas VIH positivas. Los
programas concebidos y ejecutados debidamente
también apoyan a los trabajadores de salud, ya que
reducen el nivel de la tensién que les producen la
aprension, la ignorancia y el prejuicio y promueven una
sensacion mds profunda de satisfaccién al cuidar a
hombres, mujeres y nifos a su cargo. Es posible que el
presente analisis haya contribuido a ese proceso.
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