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. ANTECEDENTES Y FUNDAMENTOS

La Campafia Mundial contra el SIDA de los afios 2002-2003 se centrara en el estigma, la
discriminacion y los derechos humanos. El objetivo principal de la campafia es prevenir,
reducir y, en ultima instancia, eliminar el estigma y la discriminacion relacionados con el
VIH/SIDA, dondequiera que se produzcan y en todas sus formas.

El estigma y la discriminacién asociados al VIH y el SIDA son los mayores obstaculos para
la prevencion de nuevas infecciones, el suministro de asistencia, apoyo y tratamiento ade-
cuados y la mitigacion del impacto. El estigma y la discriminacion relacionados con el
VIH/SIDA son universales, puesto que tienen lugar en todos los paises y las regiones del
mundo. Son provocados por muchas fuerzas; entre ellas, la falta de conocimiento sobre la
enfermedad, los mitos sobre los modos de transmision del VIH, los prejuicios, la falta de
tratamiento, las informaciones irresponsables de los medios de comunicacion sobre la epi-
demia, el hecho de que el SIDA sea incurable, los miedos sociales en torno a la sexualidad,
los miedos relacionados con la enfermedad y la muerte, y los miedos relacionados con las
drogas ilicitas y el consumo de drogas intravenosas.

La Declaracion de compromiso, aprobada en junio de 2001 durante el periodo extraordina-
rio de sesiones de la Asamblea General de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA, subraya
el consenso global en torno a la importancia de enfrentarse al estigma y la discriminacion
provocados por el VIH/SIDA. En todo el mundo, la vergiienza y el estigma asociados a la
epidemia han silenciado el debate abierto sobre sus causas y las respuestas adecuadas. La
consecuencia ha sido que los infectados por el VIH y los afectados por la enfermedad se sien-
tan culpables y avergonzados, no puedan expresar sus opiniones y teman no ser tomados en
serio. Y ello ha conducido a que los politicos y responsables de formular politicas de nume-
rosos paises nieguen que existe un problema y que hay que actuar de manera urgente.

El estigma y la discriminacion asociados al VIH/SIDA tienen muchos otros efectos. En par-
ticular, tienen grandes consecuencias psicoldgicas en relacion con el modo en que las perso-
nas con el VIH/SIDA se perciben a si mismas, lo cual conduce en algunos casos a la depre-
sion, la falta de autoestima y la desesperacion. También socavan la prevencion haciendo que
las personas teman averiguar si estan o no infectadas, por miedo a las reacciones de los
demas. Hacen que quienes corren el riesgo de infectarse y algunos de los afectados sigan
manteniendo relaciones sexuales sin proteccion debido a su convencimiento de que com-
portandose de forma diferente levantarian sospechas acerca de su estado seropositivo. Y
hacen que las personas con el VIH/SIDA sean percibidas erroneamente como una especie de
“problema” y no como parte de la solucion para contener y controlar la epidemia.

En paises de todo el mundo, existen casos bien documentados de personas con el VIH/SIDA
que son estigmatizadas, sufren discriminacion y a las que se les niega el acceso a los servicios
en razon de su estado seropositivo®. En el trabajo, la ensefianza, la atencion sanitaria y la
comunidad, hay personas que carecen de la instruccion necesaria para comprender que el
VIH/SIDA no puede transmitirse por medio del contacto cotidiano y que quiza ni siquiera
sepan que es posible evitar la infeccion adoptando precauciones relativamente sencillas. Esta
falta de sensibilizacién puede conducir a las personas a estigmatizar y discriminar a los infec-
tados o quienes se supone infectados con el VIH/SIDA. Mencion especial merecen el estigma

T Véase, por ejemplo, el reciente informe realizado y publicado para Panos:
http://www.panos.org.uk/aids/stigma_countries_study.htm (inglés). Pero véase también ONUSIDA (2000)
Estigmatizacion, discriminacion y rechazo relacionados con el VIH y el SIDA: formas, contextos y determinantes.
Estudios de investigacion de Uganda y la India. Ginebra, ONUSIDA
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I. ANTECEDENTES Y FUNDAMENTOS

y la discriminacion basados en el género. Las relaciones de poder puestas de relieve por las
relaciones de género y que se superponen estrechamente con la discriminacion contra las
mujeres hacen que éstas sean incapaces de negarse a las relaciones sexuales no deseadas y no
protegidas. Este hecho constituye un combustible muy inflamable para la epidemia.

El impacto del estigma y la discriminacion relacionados con el VIH/SIDA no finaliza aqui.
También afecta a la capacidad de las sociedades para responder de modo constructivo a la
devastacion causada por la epidemia. A pesar de la catastrofe, prevalece el silencio y la accion
se ve frenada debido al estigma, el rechazo y, en Gltima instancia, a los miedos de las perso-
nas a mostrarse tolerantes. En 1999, por ejemplo, se calcula que unos 860.000 nifios perdie-
ron a sus maestros a causa del SIDA en el Africa subsahariana. En Zambia, las muertes de
maestros causadas por el SIDA equivalen aproximadamente a la mitad del nimero total de
nuevos maestros que el pais consigue formar al afio2. Una situacion similar prevalece entre
muchos otros grupos de funcionarios. Esta catastrofe pide una mayor actuacion. Parte de la
respuesta consiste en enfrentarse al alto grado existente de estigma y discriminacion.

Declaracion de compromiso de las
Naciones Unidas en la lucha contra el VIH/SIDA

“El estigma, el silencio, la discriminacién y la negacién de la
realidad, asi como la falta de confidencialidad, socavan los
esfuerzos de prevencion, atencion y tratamiento e incrementan
los efectos de la epidemia en las personas, las familias, las
comunidades y las naciones"” (parrafo 13).

“Para 2003 [los paises deberian] asegurar el establecimiento y
la ejecucion de estrategias y planes de financiacién nacionales
y multisectoriales para luchar contra el VIH/SIDA que: se
refieran a la epidemia en términos directos; hagan frente al
estigma, el silencio y el rechazo de la realidad; tengan en
cuenta las dimensiones de género y de edad de la epidemia;
[yl eliminen la discriminacion y la marginacion” (pérrafo 37).

“Para 2003, [los paises deberian] promulgar, fortalecer o hacer
cumplir, segun proceda, leyes, reglamentos y otras medidas a
fin de eliminar todas las formas de discriminacion contra las
personas que viven con el VIH/SIDA y los miembros de grupos
vulnerables y asegurarles el pleno disfrute de todos sus dere-
chos humanos y libertades fundamentales, en particular, dar-
les acceso a, entre otras cosas, educacion, derecho de suce-
sion, empleo, atenciéon de la salud, servicios sociales y de
salud, prevencion, apoyo, tratamiento, informacion y protec-
cion juridica, respetando al mismo tiempo su intimidad y con-
fidencialidad; y elaborar estrategias para combatir el estigma y
la exclusion social asociados a la epidemia” (prrafo 58)3.

2 http://www.unaids.org/worldaidsday/2001/Epiupdate2001/EPIupdate2001_en.doc.
3 http://www.un.org/spanish/ag/sida/as2612.pdf
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El estigma relacionado con el VIH/SIDA no surge de forma espontanea, ni tampoco es un
mero producto de la mente de individuos. Mas bien, al igual que las respuestas a enfer-
medades como la lepra, el célera y la polio en el pasado, entronca con miedos y angustias
sociales muy arraigados. Para responder de forma adecuada al estigma y la discriminacion
relacionados con el VIH/SIDA resulta esencial una mayor comprension de estas cuestio-
nes, asi como de las normas sociales que refuerzan. De otro modo, corremos el riesgo de
establecer programas e intervenciones que no son globales, y de conseguir una escasa
repercusion.

ALGUNOS PUNTOS DE PARTIDA

La preocupacion por el estigma y la discriminacion relacionados con el VIH/SIDA no es
nueva?. Hoy se reconoce de forma generalizada que hay tres fases en la epidemia del SIDA
en cualquier sociedad. La primera es la epidemia de la infeccion del VIH. Penetra en una
comunidad de manera silenciosa y sin que nadie se dé cuenta. A continuacion, sigue la epi-
demia del SIDA, que aparece cuando el VIH provoca infecciones que amenazan las vidas.
Por ultimo, estd la tercera epidemia — la epidemia del estigma, la discriminacion, la culpa y
el rechazo colectivo —, que tanto dificulta enfrentarse de modo eficaz a las otras dos®. La
estigmatizacion y la discriminacion relacionadas con el VIH/SIDA dificultan la prevencion
al hacer invisible y ocultar la epidemia.

“El estigma relacionado con el VIH/SIDA procede de la
poderosa combinacion de la vergiienza y el miedo: vergiienza
porque las relaciones sexuales y la inyecciéon de drogas que
transmiten el VIH estan rodeadas por el tabu y el juicio moral,
y miedo porque el SIDA es relativamente nuevo y se considera
mortal. Responder al SIDA con culpa o malos tratos hacia las
personas con SIDA sélo sirve para ocultar la epidemia, creando
las condiciones ideales para la propagacion del VIH. La unica
forma de realizar progresos contra la epidemia es sustituir la
vergiienza por la solidaridad, y el miedo por la esperanza”.

Declaracion de Peter Piot en la sesion plenaria de la Conferencia Mundial contra el
Racismo, la Discriminacion Racial, la Xenofobia y las Formas Conexas de Intolerancia,
Durban (Sudafrica), 5 de septiembre de 20019,

Sin embargo, ;qué acciones se necesitan y cudles deben ser las prioridades? Hay cuatro
cuestiones claras:

Primero, necesitamos pensar claramente qué son el estigma y la discriminacion, de
donde surgen, en particular los motores culturales y sociales que los impulsan, y qué
hacen.

4 Ya en 1985, la autora y activista Cindy Patton escribid sobre el estigma y la discriminacion relacionados con el
VIH/SIDA en Sex and Germs: The Politics of AIDS. En esa obra, sefialaba sus relaciones con el miedo a los gér-
menes y la enfermedad, con el miedo a la muerte y con arraigadas inquietudes acerca de las relaciones sexuales y la
sexualidad. Un par de afos mas tarde, Susan Sontag tratd unas preocupaciones similares en £/ sida y sus metdforas,
donde subrayaba los paralelismos entre la respuesta social al VIH/SIDA y las angustias sociales anteriores asociadas
a la lepra, la tuberculosis y el cancer.

5 Mann, J. (1987) Declaracién en una reunién informativa informal sobre SIDA en el cuadragésimo segundo periodo
de sesiones de la Asamblea General de las Naciones Unidas, Nueva York, 20 de octubre.

6 http://www.unaids.org/whatsnew/speeches/eng/piot040901racism.htm (inglés).
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Segundo, necesitamos darnos cuenta de sus vinculos con desigualdades e injusticias
mas amplias existentes y con la negacion de la realizacion de los derechos humanos y
las libertades individuales de los individuos.

Tercero, necesitamos centrar la Campafia Mundial contra el SIDA para que fomente
una mayor comprension de las complejas cuestiones relacionadas con el estigma y la
discriminacion que precipitan la epidemia.

Cuarto, resulta crucial establecer objetivos para lograr resultados. Necesitamos identificar
oportunidades para la accion en todos y cada uno de los &mbitos clave identificados en la
Declaracion de compromiso de la Asamblea General de las Naciones Unidas: prevencion;
atencion, apoyo y tratamiento; fomento de los derechos humanos relacionados con el
VIH/SIDA; reduccion de la vulnerabilidad; mitigacion de los impactos sociales y econo-
micos, incluido el impacto sobre los nifos huérfanos o en situacion vulnerable a causa del
VIH/SIDA; investigacion relacionada con el VIH/SIDA; y lucha contra el VIH/SIDA en las
regiones afectadas por conflictos y desastres.

No hace falta decir que nuestro pensamiento y nuestra accion deben estar arraigados en la
naturaleza universal de los niveles, principios y normas de derechos humanos. En todo el
mundo pueden identificarse numerosos ejemplos de estigma y discriminacion relacionados
con el VIH/SIDA. Igualmente importante es la identificacion de los modos en que la viola-
cion de los derechos humanos y el estigma y la discriminacion asociados a dichas viola-
ciones exacerban la difusion del VIH.

Hay ya muchos ejemplos de los esfuerzos iniciales por eliminar esas formas de estigma y
discriminacion. A veces esos esfuerzos tienen éxito y a veces no tanto. Sin embargo, donde-
quiera que se produzcan, merecen atencion, no so6lo por su potencial para ayudarnos a com-
prender mejor la respuesta social al VIH/SIDA, sino también porque actian como modelos
para el éxito futuro.

¢ QUE ES EL ESTIGMA?

El estigma tiene raices muy antiguas?. Se ha descrito como una caracteristica que “des-
prestigia considerablemente” a un individuo ante los ojos de los otros®. También tiene
importantes consecuencias sobre el modo en que los individuos se perciben a si mismos.

De modo importante, la estigmatizacion es un proceso. Las caracteristicas a las que se fija
el estigma (por ejemplo, el color de la piel, la forma de hablar, las conductas) pueden ser
muy arbitrarias. Dentro de una cultura o un ambiente particular, ciertos atributos son toma-
dos y definidos por otros como deshonrosos o indignos. Por lo tanto, la estigmatizacion des-
cribe un proceso de subvaloracion més que un rasgo.

Gran parte del estigma relacionado con el VIH/SIDA se construye sobre concepciones
negativas anteriores y las refuerza. A menudo se cree que las personas con el VIH/SIDA

7 Los origenes de la palabra se remontan a la Grecia clasica, donde los grupos marginados eran marcados con hierro
candente como sefial permanente de su condicion.

8 A partir de sus investigaciones con individuos que han experimentado la estigmatizacion, incluidas las personas con
enfermedades mentales, deformidades fisicas o comportamientos socialmente “desviados”, el socidlogo estadouni-
dense Erving Goffman ha sostenido que el individuo estigmatizado es una persona con una “identidad dafiada” que
es “convertida en indigna” a los ojos de los demas.
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merecen su destino porque han hecho algo malo. Con frecuencia estas “malas acciones” se
vinculan con relaciones sexuales o con actividades ilicitas o reprobadas por la sociedad,
como el consumo de drogas intravenosas. Los hombres infectados pueden ser percibidos
como homosexuales, bisexuales o clientes de prostitutas. Las mujeres con el VIH/SIDA son
percibidas como “promiscuas” o profesionales del sexo. A menudo, la familia y la comuni-
dad perpetian el estigma y la discriminacion, en parte por miedo, en parte por ignorancia y
en parte porque resulta comodo culpar a quienes se han visto afectados primero.

También es necesario, al analizar las raices y las consecuencias del estigma, demostrar
como lo experimentan los diferentes grupos y, muy particularmente, como se ven afectados
por ¢l de forma diferente hombres y mujeres.

La verdadera batalla contra el SIDA en Africa se libra en las
familias y los pueblos africanos, donde rara vez llega la autori-
dad estatal. Esta clase de discriminacién es profundamente
personal y adopta muchas formas: nifios que hacen el vacio a
otros nifos en sus juegos o suegros que rechazan a la viuda de
un hijo fallecido a causa de la enfermedad®.

Las imagenes del VIH/SIDA que aparecen en la television y demas medios de comunicacion,
y que insintan que se trata de una “enfermedad de mujeres”, una “enfermedad de heroino-
manos”’, una “enfermedad de negros”, una “enfermedad estadounidense” o una “plaga homo-
sexual”, también contribuyen al estigma y la discriminacion relacionados con el VIH/SIDA 'y
refuerzan esos estereotipos y creencias. Aunque las iméagenes asociadas con el VIH/SIDA
varian, su composicion hace que el estigma relacionado con el VIH/SIDA utilice y refuerce
las desigualdades sociales existentes. Cabe incluir entre ellas las desigualdades basadas en el
género; las desigualdades que niegan la dignidad y los derechos a las profesionales del sexo;
las desigualdades basadas en la raza o el origen étnico; y las desigualdades asociadas con la
sexualidad en general y con la homosexualidad y la transexualidad en particular.

Como muchas otras infecciones de transmision sexual19, el VIH/SIDA se percibid en pri-
mer lugar como una enfermedad de “foraneos”?1. A principios de la década de 1980, por
ejemplo, se percibio entre los varones homosexuales y otros hombres homosexualmente
activos de Europa y Australia como algo muy vinculado a los Estados Unidos. Algunos diri-
gentes africanos y asiaticos consideraron el VIH/SIDA como una enfermedad de Occidente,
ligada a la debilidad de las estructuras familiares, los valores sociales liberales y el declive
moral. Con el paso del tiempo, y por diversas razones, en la mayoria de paises del mundo,
el SIDA ha llegado a asociarse con el Africa subsahariana.

El racismo y la xenofobia resultan evidentes, no s6lo con respecto a los “origenes” supues-
tos del VIH/SIDA, sino también con respecto a la estigmatizacion y la discriminacion surgi-
dos como consecuencia de la epidemia. Los presupuestos racistas de muchos de los prime-
ros discursos relacionados con el SIDA eran patentes en las sorprendentes declaraciones
sobre la “sexualidad africana” que fueron tipicas durante los afios iniciales de la epidemia®2,

9 http://www.yaids.org/network/otrs/volliss4.htm (inglés).
10 Sobre todo, la sifilis durante la Europa de los siglos XV y XVI.

11 Gilman, S. (1988) Disease and Representation: Images of illness from madness to AIDS. Nueva York, Cornell
University Press.

12 Egas imagenes evocaban con frecuencia las relaciones sexuales entre seres humanos y animales, o las practicas cul-
turales exoticas, como la ingestion de carne cruda o poco cocinada de mono verde africano.
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IV. DISCRIMINACION

Sin embargo, la xenofobia y el racismo no sélo han impregnado las imagenes y las cons-
trucciones culturales dominantes de la epidemia, también se han reproducido dentro de ella.
Asi, las personas con el VIH/SIDA pertenecientes a minorias raciales y étnicas no son per-
cibidas con frecuencia como individuos que viven en contextos de marginacion y desigual-
dad sino como las causas de su propia desgracia. Esta clase de enfoque puede verse en las
respuestas de todas partes del mundo y contribuye de modo indudable a sostener la indife-
rencia hacia la suerte de las comunidades mas profundamente afectadas.

También resultan evidentes la autoestigmatizacion o la vergiienza sentida por las personas
con el VIH/SIDA cuando internalizan las respuestas y reacciones negativas de los demas.
La autoestigmatizacion puede conducir a la depresion, el retraimiento y los sentimientos de
autodesprecio. Silencia y socava la fuerza de individuos y comunidades ya debilitados y
hace que las personas se culpen a si mismas de su situacion. Esta vinculada con lo que algu-
nos autores han Illamado el estigma “sentido”, en oposicion al representado, en la medida
en que afecta fundamentalmente a los sentimientos y el sentido del orgullo de un individuo
0 una comunidad.

El silencio, la exclusién y el aislamiento limitan nuestra capaci-
dad para proporcionar la atencion y los servicios que necesitan
las personas con el VIH. El silencio, la exclusion y el ais-
lamiento de nuestros dirigentes nos impiden establecer y com-
ercializar esfuerzos de prevencion eficaces13.

El estigma esta ligado al poder y el dominio en todos los niveles de la sociedad en su con-
junto. Desempefia un papel clave en la produccioén y reproduccion de las relaciones de
poder. En ultima instancia, el estigma crea desigualdad social, y se ve reforzado por ella.
Tiene profundos origenes en el seno de la estructura de la sociedad en su conjunto y en las
normas y valores que rigen gran parte de nuestra vida cotidiana. Hace que algunos grupos
sean subvalorados y avergonzados y que otros se sientan superiores. Por ejemplo, las anti-
guas ideologias de género han dado lugar a que las mujeres sean culpadas de la propaga-
cion de infecciones de transmision sexual o del VIH. Ello ha influido en los modos en que
las familias y las comunidades reaccionan a la seropositividad de las mujeres. Muchas
mujeres son culpadas de las enfermedades que sufren ellas y sus maridos.

DISCRIMINACION

El estigma es perjudicial en si mismo, porque puede conducir a sentimientos de vergiienza,
culpa y aislamiento de las personas con el VIH, y también porque las concepciones negati-
vas a menudo conducen a los individuos a hacer cosas o a dejar de hacer cosas que perju-
dican a otros o que les niegan servicios y derechos. El personal hospitalario o penitencia-
rio, por ejemplo, puede negar los servicios de salud a una persona con el VIH/SIDA. O los
empresarios pueden despedir a un trabajador en razoén de su estado seropositivo real o
supuesto. Las familias y las comunidades pueden rechazar y condenar al ostracismo a quie-
nes tienen o se considera que tienen el VIH/SIDA. Tales actos constituyen una discrimina-
cion en razon del estado seropositivo real o supuesto y violan los derechos humanos.

13 http://www.nrharural.org/pagefile/aidsbook.html (inglés).
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La discriminacién se produce cuando se realiza contra una per-
sona una distincion que da lugar a que sea tratada parcial e
injustamente por pertenecer, o porque se perciba que
pertenece, a un grupo particular.

El estigma asociado al VIH/SIDA, y la discriminacion que puede derivar de ¢l, hace que
con frecuencia se vean violados los derechos de las personas con el VIH/SIDA y sus fami-
lias. Esta violacion de derechos incrementa el impacto negativo de la epidemia. En el plano
del individuo, por ejemplo, provoca angustia y desesperacion excesivas, unos factores de
los que se sabe que contribuyen por si mismos a la mala salud. En el plano de la familia y
la comunidad, provoca que las personas se sientan avergonzadas, que oculten sus vinculos
con la epidemia y que se abstengan de participar en respuestas sociales mas positivas. Y en
el plano de la sociedad, la discriminacion contra las personas con el VIH/SIDA refuerza la
creencia errébnea de que semejante proceder es aceptable y que los infectados por el
VIH/SIDA deben ser apartados y culpados.

Por todo el mundo, se han producido numerosos ejemplos de semejante discriminacion relacio-
nada con el VIH/SIDA. Las personas con el VIH/SIDA (o que se ha considerado que lo tenian):

® se han visto segregadas en escuelas y hospitales, incluso en condiciones crueles y
degradantes. A menudo se han denunciado casos de trato degradante en carceles
donde los reclusos se ven confinados, frecuentemente sin que se satisfagan sus
necesidades basicas, incluida la atencion médica14,

® se les ha negado el empleo. A un auxiliar de cabina de una compafiia aérea
sudafricana se le nego el empleo en razon de su estado seropositivo. Por fortuna, con-
siguid oponerse con €xito a la discriminacion tras llevar el caso a los tribunales5.

¢ se les ha negado el derecho a casarse. Por ejemplo, el Tribunal Supremo de la India
ha dictaminado que una persona con el VIH/SIDA no tiene derecho a casarse y
fundar una familia®; es mas, algunas jurisdicciones exigen una prueba obligato-
ria del SIDA antes de conceder las licencias de matrimonio.

® han sido obligadas, al regresar a sus paises, a someterse a una prueba del VIH. A
algunos individuos se les ha negado el derecho de regresar a su pais debido a la
sospecha de que fueran seropositivos. A otros se les ha negado el visado o el per-
miso de entrada®7.

¢ han sido rechazadas por sus comunidades. Por todo el mundo, las personas con el
VIH/SIDA han sido expulsadas por sus comunidades. En toda Africa central y

14 veanse http://www.prisons.org/hivin.htm (inglés) y hitp://www.aidslaw.ca/Maincontent/issues/prisons.htm (inglés),
asi como http://www.unaids.org/publications/documents/sectors/prisons/prisons.html (inglés).

15 Una oferta de conciliacion fue presentada por las Lineas Aéreas Sudafricanas y el caso se soluciond de forma extra-
judicial. La oferta incluia una admision incondicional por parte de la linea aérea que la exlusion del sefior A en
razon de su estado seropositivo era injustificada y que la compaiiia le pagaria la cantidad de 100.000 rands sudafri-
canos en concepto de dafios y perjuicios. Ademas, la compaiiia pago los costos procesales. Véase también
http://www.hri.ca/partners/alp/press/presss1.shtml (inglés).

16 Juicio del tribunal Supremo en el caso Mr X vs. Hospital Y Authority [citado en (1998) 8 SCC 296]. Considerando
que, en la actualidad, no existe una cura para elSIDA, en la practica la decision en ese caso implica que el derecho
fundamental del demandante a casarse se infringié por completo y que no podra casarse nunca..

17 vease http://travel.state.gov/HI Vtestingregs.html para una lista establecida por el Departamento de Estado estadou-
nidense de unos 60 paises que exigen pruebas del VIH, y las condiciones que se aplican; véanse también Carlier, J.-
Y, The free movement of persons living with HIV/AIDS; el Programa de la UE para el VIH/SIDA en los paises en
desarrollo ( Comision Europea, Luxemburgo, 1999); Deutsche AIDS Hilfe y AIDS Info Docu Schweiz,
Disposiciones de viaje y residencia para las personas con VIH y SIDA, 3* edicion. Berlin, diciembre de 2001. El
texto esta disponible en www.aidsnet.ch/immigration/d (aleman) y en www.aidsnet.ch/immigration/f (francés);
Departamento Federal de Asuntos Exteriores suizo en http://www.hivnet.ch (aleman, inglés, francés, italiano) y
http://travel.state.gov/HI Vtestingregs.html (inglés)
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V. DERECHOS HUMANOS

meridional y en el Sudeste asidtico, una mujer a la que se le ha diagnosticado el
VIH/SIDA puede ser devuelta a su familia o su poblado de origen, una vez cono-
cido su estado serologico12.

¢ han sido asesinadas a causa de su estado seropositivo. En diciembre de 1999, una
joven voluntaria comunitaria, Gugu Dlamini, fue apedreada y golpeada hasta la
muerte por vecinos de su distrito, cerca de Durban (Sudafrica), tras hablar en
publico durante el Dia Mundial del SIDA sobre su infeccion por el VIH.

Cada uno de estos ejemplos constituye una ilustracion del estigma individual y social en
accion y, como consecuencia, de la consiguiente discriminacion.

V. DERECHOS HUMANOS

Como se ha observado, el estigma relacionado con el VIH/SIDA conduce a menudo a la dis-
criminaciéon en razon del VIH/SIDA. Ello, a su vez, lleva a la violacion de los derechos
humanos de las personas con el VIH/SIDA, de sus familias e incluso de quienes se supone
que estan infectados, como los miembros de la familia y otras personas relacionadas.

La libertad ante la discriminacion es un derecho humano fundamental basado en princi-
pios de la justicia natural que son universales y perpetuos. Los derechos humanos son
inherentes a los individuos en tanto que seres humanos y se aplican a todas las personas
en todas partes. El principio de no discriminacion es central a la idea y practica de los dere-
chos humanos. Los instrumentos internacionales basicos de los derechos humanos prohi-
ben la discriminacion en razon de la raza, el color, el sexo, la lengua, la religion, la opi-
nion politica o de otro tipo, el origen nacional o social, la propiedad, el nacimiento u otras
condiciones.
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La Comision de Derechos Humanos de las Naciones Unidas, en sus resoluciones?9, ha
declarado que la expresion “u otras condiciones” en los diversos instrumentos internacio-
nales de derechos humanos debe interpretarse para que abarque también el estado de salud,
incluido el VIH/SIDA. La Comision de Derechos Humanos de las Naciones Unidas ha con-
firmado ademads que la discriminacion a causa del estado con respecto al VIH/SIDA (real o
supuesto) esta prohibida segtn las normas de derechos humanos existentes.

Por lo tanto, la discriminaciéon contra las personas con el
VIH/SIDA, o contra quienes se cree que estan infectados, con-
stituye una clara violacion de sus derechos humanos.

Sin embargo, ;por qué es importante reconocer los vinculos entre estigma, discriminacion
y violaciones de los derechos humanos? Hay varias razones:

® Primero, porque el estigma, la discriminacion y las violaciones de los derechos
humanos estan relacionados. Se crean, refuerzan y legitiman mutuamente. Forman
un circulo vicioso.

18 véanse http://www.panos.org.uk/aids/stigma_countries_study.htm (inglés) y también ONUSIDA (2000)
Estigmatizacion, discriminacion y rechazo relacionados con el VIH y el SIDA: formas, contextos y determinantes.
Estudios de investigacion de Uganda y la India. Ginebra, ONUSIDA.

19 Comisién sobre Derechos Humanos de las Naciones Unidas, Resoluciones 1999/49, 2001/51, 2002/47.
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¢ Segundo, dado que la no discriminacion es un derecho humano, hay ya marcos exis-
tentes para la responsabilidad y rendicion de cuentas de la accion. Los derechos
humanos se derivan de la relacion entre el individuo y el Estado. Surgen de la
obligacion juridica de los Estados de regular las relaciones entre sus ciudadanos.
Asi, los Estados son responsables, no solo de violar directa o indirectamente los
derechos, sino también de garantizar que los individuos ejerzan sus derechos de la
forma mas plena posible. Los Estados tienen la obligacion de respetar, proteger y
cumplir los derechos humanos.

En relacion con la discriminacion, la obligacion de respetar exige que los Estados no dis-
criminen directa o indirectamente en la legislacion, la politica o la practica. La obligacion
de proteger exige que los Estados tomen medidas para impedir la discriminacion de terce-
ras partes29 y la obligacion de cumplir exige que los Estados adopten medidas apropiadas,
legislativas, presupuestarias, judiciales y de otro tipo, para asegurar que se establezcan
estrategias, politicas y programas que hagan frente a la discriminacion y garanticen las com-
pensaciones a los que han sido discriminados. La existencia de la discriminacion relacio-
nada con el VIH/SIDA es una prueba decisiva de la falta de respeto, proteccion y cumpli-
miento de los derechos humanos.

Un marco de derechos humanos proporciona posibilidades para que las personas que sufren
discriminacion a causa de su estado seropositivo real o supuesto puedan recurrir a mecanis-
mos procesales, institucionales y de vigilancia. Puesto que la discriminacion relacionada con
el VIH/SIDA constituye una violacion de los derechos humanos, las personas que discrimi-
nan son responsables por ley y puede estipularse una compensacion, cuando corresponda.

Los mecanismos procesales, institucionales y de vigilancia existen para garantizar la res-
ponsabilidad en los planos nacional, regional e internacional. En el plano nacional, inclu-
yen tribunales de justicia, comisiones de derechos humanos, defensores del pueblo, comi-
siones juridicas y otros tribunales administrativos. Por ejemplo, la Comisiones Nacionales
de Derechos Humanos de Sudafrica, Ghana y la India y el Defensor del Pueblo de Costa
Rica han emprendido diversas actividades para fomentar y proteger en sus paises los dere-
chos relacionados con el VIH/SIDA.

Mas alla de la indemnizacion juridica, hay muchas otras formas de enfrentarse al estigma y la
discriminacion relacionados con el VIH/SIDA. Las campaiias de informacion publica, por ejem-
plo, desempeiian un importante papel a la hora de ayudar a las personas a comprender la falta
de equidad y la injusticia de la estigmatizacion y la discriminacion. También pueden modificar
las actitudes individuales y sociales. La educacion participativa puede ayudar a los individuos a
colocarse en la posicion de alguien que ha sufrido discriminacion y, con ello, a apreciar la injus-
ticia de las acciones discriminatorias. Por medio del activismo de base, la defensa y la partici-
pacion en el establecimiento y puesta en préctica de politicas, las acciones de las personas que
viven con el VIH/SIDA y se ven afectados por ¢l pueden ser una fuerza radical en favor del cam-
bio y derribar las barreras que impiden la plena realizacion de los derechos humanos.

Es importante, durante esta campana y mas alla de ella, asegurar que se encaran por igual
todas las formas de discriminacion que alimentan la epidemia y que se toman acciones. La
campana debe ir mas alld de la documentaciéon o del hecho de llamar la atencion sobre el
problema para crear modelos de conducta favorables y alentar la accidon positiva.

20 pyy ejemplo, la adopcidn de legislacion que garantice la igualdad en el acceso a la atencion sanitaria y los servicios
relacionados con la salud proporcionados por terceras partes, que controle la comercializacion de medicamentos y
equipo médico y que asegure que los profesionales de la medicina y otros profesionales de la salud satisfagan los
niveles apropiados de formacion, habilidad y deontologia.
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VIl. ACCIONES Y RESPUESTAS CON EXITO

VI. ACTORES CLAVE

En tanto que instrumentos para enfrentarse al estigma y la discriminacion relacionados con
el VIH/SIDA, la politica y la reforma legislativa tendran un impacto limitado a menos que
se vean apoyadas por los valores y expectativas de una sociedad en su conjunto. Se necesi-
tan cambios amplios y duraderos en las actitudes sociales si queremos avanzar en la lucha
contra el estigma y la discriminacion relacionados con el VIH/SIDA.

La consecucion de tal cambio exige la movilizacién de muchos actores diferentes, inclui-
das las personas que viven con el VIH/SIDA y estan afectadas por €l; parejas, amigos y
familias; dirigentes religiosos y tradicionales; grupos de derechos civiles y juridicos; orga-
nizaciones comunitarias y no gubernamentales; la comunidad empresarial y las asociacio-
nes de trabajadores; médicos, politicos, enfermeros y asistentes sociales; maestros, dirigen-
tes de grupos de jovenes y de mujeres, asi como trabajadores comunitarios; policia y mili-
tares. Ademas, es necesario establecer vinculos con luchas mas amplias que tratan las des-
igualdades econdmicas, sociales, culturales y politicas subyacentes; por ejemplo, la des-
igualdad de género, los derechos del nifio, los derechos de las minorias y los derechos de
los refugiados y otras personas desplazadas como consecuencia de la persecucion o el con-
flicto violento.

En este esfuerzo debe ser central la accion por transformar las actitudes y los valores socia-
les. Dado que las raices de buena parte del estigma y la discriminacién relacionados con el
VIH/SIDA se encuentra en las injusticias y desigualdades existentes, éstas deben ser enca-
radas con el fin de enfrentarse a semejante estigma y discriminacién. Sin embargo, ;,cOmo
conseguirlo?

VII. ACCIONES Y RESPUESTAS CON EXITO

Los esfuerzos documentados para combatir el estigma y la discriminacion relacionados con
el VIH/SIDA siguen siendo relativamente escasos. Se necesitan de modo urgente investi-
gaciones que identifiquen las formas mas eficaces de enfrentarse al estigma y la discrimi-
nacion en toda una gama de contextos. También son necesarios ejemplos de éxito progra-
matico. A continuacion se presenta una seleccion de acciones y respuestas con €xito. Se
podra disponer de otros estudios de caso en el transcurso de la Campafia Mundial contra el
SIDA.

Responder al estigma
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Aunque un documento reciente2? concluia que “es relativamente pequefio el nimero de
intervenciones para reducir el estigma del SIDA realizadas (o, al menos, evaluadas con
rigor, documentadas y publicadas) en los paises en desarrollo”, la investigacién empren-
dida también indica que las comunidades locales han explorado formas de reducir niveles
de estigma por medio de:

21 véase http://www.popcouncil.org/pdfs/horizons/litrvwstigdisc.pdf (en inglés).La discusion de las medidas para la
reduccion del estigma presentada a continuacion se basa en gran medida en este trabajo.
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¢ la divulgacion de la informacion;
¢ la adquisicion de aptitudes para sobrellevar la enfermedad;
¢ los enfoques de asesoramiento;

¢ los programas para el fomento de una mayor implicacion de las personas con el
VIH/SIDA; y

¢ lavigilancia de las violaciones de los derechos humanos y la creacion de un entorno
juridico propicio que permita a las personas hacer frente a la discriminacion.

En Israel22 y en Jamaica23, se han fomentado actitudes més positivas hacia las personas
con el VIH/SIDA por medio de la educacion inter pares, lecturas, folletos o talleres, aunque
estan sin documentar los efectos de semejante cambio en los comportamientos.

La combinacién de los enfoques basados en la informacion con el asesoramiento ha demos-
trado aumentar la revelacion entre las personas con el VIH/SIDA, y ha dado lugar a una
mejora de las actitudes comunitarias en comparacion con las medidas de base adoptadas en
paises como Uganda24 y Zimbabwe25. En Uganda, el trabajo de la Organizacion de
Apoyo a las Personas con SIDA (TASO) y otros grupos comunitarios de base ha sido cru-
cial a la hora de alentar una mayor tolerancia en relacion con la epidemia y el suministro de
apoyo y atencion a individuos, familias y comunidades con el VIH/SIDA26.

Zambia fue uno de los primeros paises africanos en poner en marcha servicios de asisten-
cia domiciliaria en relacion con el VIH, y el Programa de Asistencia Domiciliaria de la
Diocesis Catolica de Ndola ha sido reconocido internacionalmente por la elevada calidad
de su trabajo. Gracias a la gran participacion comunitaria y a la motivacion de los volunta-
rios del programa, se ha llegado a mas del 70% de quienes necesitaban atencion relacionada
con el VIH/SIDAZ27, Quiza como consecuencia de ello, se ha informado de una disminu-
cion de las actitudes negativas con respecto al VIH/SIDA y se ha dotado a los habitantes
locales del conocimiento, las capacidades y la confianza en si mismos necesarios para hacer
frente al impacto de la epidemia28.

En la provincia de Phayao, en el noreste de Tailandia, el trabajo multisectorial que agru-
paba a una serie de organizaciones gubernamentales y no gubernamentales ha resultado
clave para reducir las nuevas infecciones en esa zona muy afectada a finales de la década
de 1990, y para fomentar una asistencia domiciliaria y comunitaria de buena calidad. Un
enfoque orientado a las personas ha facilitado una mayor tolerancia en relacion con la epi-
demia; y, segun los informes, el fomento de un enfoque basado en “asistir, no asustar” ha
estimulado un mayor apoyo y cohesion social29.

En la Republica Unida de Tanzania, los maestros y los agentes de salud pusieron en prac-
tica un programa de dos a tres meses de infomacion relacionada con el SIDA, debates en

22 goskolne V. et al. (1993) Immigrants from a Developing Country in a Western Society. Evaluation of a HIV
Education Programme. Documento presentado en la Conferencia Internacional sobre SIDA, Berlin.

23 Hye L., Kauffman C. (1998) Creating Positive Attitudes towards Persons Living with HIV/AIDS among Young
People in Hostile Environments. Documento presentado en la Conferencia Internacional sobre SIDA, Ginebra.

24 Kaleeba N. et al. (1997) “Participatory Evaluation of Counselling, Medical and Social Services on The AIDS
Support Organisation (TASO)”. AIDS Care, 9, 13-26.

25 Kerry K., Margie C. (1996) Cost-Effective AIDS Awareness Program on Commercial Farms in Zimbabwe.
Documento presentado en la Conferencia Internacional sobre VIH/SIDA, Vancouver.

26 Kaleeba N. ef al. (2000) Open Secret: People facing up to HIV and AIDS in Uganda. St Albans, TALC.

27 Nsutebu E. et al. (2001) “Scaling up HIV/AIDS and TB home-based care: lessons from Zambia”, Health Policy and
Planning, 16. Resumen en http://www.id21.org/health/hSenlgl.html (inglés).

28 http://www.unaids.org/bestpractice/digest/files/Volunteersinhomecare.html (inglés).
29 http://www.unaids.org/publications/documents/care/general/una0004e¢.pdf (inglés).
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VIl. ACCIONES Y RESPUESTAS CON EXITO

pequefios grupos y escenificacion de situaciones para mejorar los conocimientos, las acti-
tudes y las practicas de los ninos de las escuelas primarias. El seguimiento realizado 12
meses mas tarde demostré que las actitudes hacia las personas con el VIH/SIDA habian
mejorado de modo significativo30.

En los Estados Unidos, un primer estudio utilizé informacion y el desarrollo de habilida-
des con el fin de disipar los sentimientos negativos entre los estudiantes de fisioterapia y
aumentar su disposicion a tratar a personas con el VIH/SIDA31,

El contacto con grupos de infectados o afectados por el VIH se ha utilizado en diversos
estudios y programas. El punto de partida es la conviccion de que una relaciéon mas perso-
nal con gente que vive con el VIH/SIDA (mediante conversaciones cara a cara 0 escu-
chando el testimonio de individuos infectados o afectados) desmitifica y disipa la informa-
cion errdnea, y genera empatia, lo cual reduce, a su vez, el estigma y el prejuicio. Ese tra-
bajo muestra resultados desiguales; algunos estudios informan de una reduccién de las acti-
tudes negativas y otros no.

Enfrentarse a la discriminacion

En relacion con las medidas para contrarrestar la discriminacion, con frecuencia se ha adop-
tado un enfoque mas programatico. Este enfoque ha congregado una diversidad de agentes
para contrarrestar las consecuencias negativas del estigma relacionado con el VIH/SIDA en
la medida en que repercute sobre las vidas y las comunidades.

En la India, por ejemplo, el Colectivo de Abogados de Bombay ha defendido con éxito a
trabajadores que habian sido discriminados y perdido el empleo en razén de su estado sero-
logico positivo. El Colectivo ha incrementado la sensibilizacion publica en relacion con el
VIH/SIDA mediante concentraciones publicas y moviliza la opiniéon publica contra el
estigma y la discriminacién. Uno de sus logros mas importantes hasta la fecha ha sido la
confirmacion de la clausula de la “supresion de identidad”. Esta cldusula permite que una
persona con el VIH/SIDA presente su demanda bajo pseudonimo32.

En Tailandia, la Coalicion Empresarial Tailandesa, que engloba unas 125 empresas, inclui-
das algunas companias multinacionales, ha desarrollado cursos de formaciéon y un manual
para apoyar practicas y politicas 6ptimas en los lugares de trabajo. Los efectos documenta-
dos de esta labor incluyen testimonios de trabajadores seropositivos sobre mayores niveles
de aceptacion y apoyo, de personal de recursos humanos pidiendo asistencia técnica para el
establecimiento de politicas no discriminatorias y de personal ofreciéndose como volunta-
rios para participar en el trabajo de ONG dedicadas al VIH/SIDA y/o proyectos especificos
relacionados con el VIH/SIDA33.
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30 Klepp K. et al. (1997) “AIDS Education in Tanzania: Promoting risk reduction among primary school children”.
American Journal of Public Health, 87, 1931-1936.

31 Held, S. (1992), “The Effects of an AIDS Education Program on the Knowledge and Attitudes of a Physical
Therapy Class”. Physical Therapy, 73, 156—164.

32 http://www.hri.ca/partners/lc/about/cases.shtml (inglés).
33 ONUSIDA (1997) The Business Response to HIV/AIDS. Innovation and Partnership. Ginebra, ONUSIDA.
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La filial brasileha de Unilever ha reforzado la respuesta al
VIH/SIDA adoptada por la compaiia de forma internacional
con un programa contra el VIH/SIDA centrado no sélo en los
empleados, sino también en sus familias y la comunidad. La
compaiia utilizé una de sus marcas - el desodorante AXE -
para identificar una campafia de promocion de una mayor sen-
sibilizacion y aceptacién entre varones de 14 a 25 afos.
Posteriormente, la campana utiliz6 la plataforma del Consejo
Empresarial el Brasilefio contra el VIH/SIDA para compartir su
experiencia y sus materiales con otras compaiias34.

En la India, se esta trabajando para establecer en Nueva Delhi hospitales acogedores para
los pacientes del VIH. El objetivo es adaptar mejor los servicios a las necesidades de las
personas con el VIH/SIDA. Entre las medidas adoptadas se encuentra el establecimiento de
politicas en cuestiones como el asesoramiento previo y posterior a la prueba del VIH, la
confidencialidad y la importancia del consentimiento informado. También se realizan
esfuerzos para ampliar la educacion y la formacion del personal y para reforzar la aplica-
cion de precauciones universales en la asistencia a los pacientes35.

En Sudafrica, el Centro para el Estudio del SIDA de la Universidad de Pretoria ha partici-
pado de forma activa a la hora de combatir las actitudes y los prejuicios racistas entre el per-
sonal universitario y los estudiantes. Asimismo, el Centro ha introducido temas relaciona-
dos con el VIH/SIDA en elementos del plan de estudios de la educacion superior, incluidas
algunas materias como derecho, agricultura e ingenieria. Ello ha conducido a una mayor
comprension de los problemas, la desestigmatizacion y la mejora del debate sobre temas
relacionados con el VIH/SIDA36. También en Sudéfrica, el Proyecto Juridico SIDA (AIDS
Law Project) de la Universidad de Witwatersrand ha combatido la discriminacion relacio-
nada con el VIH/SIDA en los tribunales de rango superior a propoésito de cuestiones como
el despido improcedente o la discriminacion en las carceles37.

La falta de acceso al tratamiento antirretrovirico es un punto clave que refuerza o fomenta
el estigma y la discriminacidn relacionados con el VIH/SIDA en muchos paises. La “intra-
tabilidad” percibida del SIDA es un factor clave que contribuye a la estigmatizacion de
muchos de los afectados. Mientras el VIH/SIDA siga equiparandose a enfermedad grave y
muerte, no parece probable que cambien con rapidez las actitudes publicas hacia la epide-
mia. Por esta razon, asi como por motivos de equidad y justicia, se llevan a cabo esfuerzos
para extender la disponibilidad de los farmacos antirretroviricos.

En Costa Rica, por ejemplo, donde la resistencia oficial a la terapia antirretrovirica se
justifico sobre el supuesto de que proporcionarla resultaba demasiado caro, un pequefio
grupo de personas con SIDA — la Coalicion de Pacientes — negocié durante un afio con el
gobierno. Frustrado, el grupo apeld en 1997 al Tribunal Supremo y obtuvo su apoyo, obli-
gando al gobierno empezar a ofrecer fairmacos antirretroviricos a las personas con el
VIH/SIDA. Hoy, un importante nimero de costarricenses con SIDA reciben terapia de
combinacion38. De forma igualmente importante, la creciente visibilidad de personas con

34 http://www.businessfightsaids.org/webfiles/html/awards prewin.html (inglés).
35 hitp://www.popcouncil.org/horizons/projects.html (inglés).

36 http://www.csa.za.org/ (inglés).

37 http://wwwserver.law.wits.ac.za/cals/alp/index.shtml (inglés).

38 http://www.aegis.com/news/panos/1998/PS980901.html (inglés).
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VIl. ACCIONES Y RESPUESTAS CON EXITO

el VIH/SIDA en ese pais y otras republicas centroamericanas estd contribuyendo a mejo-
rar de manera significativa la sensibilizacion y a combatir los estereotipos y actitudes
negativas39,

En Venezuela, Accion Ciudadana Contra el Sida (ACCSI) entabl6 una demanda en nom-
bre de 11 personas con el VIH/SIDA que afirmaban no estar recibiendo la atencion médica
adecuada y que, por lo tanto, veian infringidos sus derechos a la no discriminacion, la salud,
la igualdad, el acceso a la ciencia y la tecnologia y el acceso a la seguridad social, como
garantizaban la Constitucion Nacional, la Convencion Americana sobre Derechos Humanos
y otras convenciones firmadas y ratificadas por Venezuela. En mayo de 1997, el tribunal
confirmod la sentencia y orden6 que la Seguridad Social proporcionara tratamientos (inclui-
dos los inhibidores de la proteasa) de modo regular y gratuito. Posteriormente, otros
muchos pleitos han tenido éxito, incluidos los entablados contra el Ministerio de Defensa y
el Ministerio de Sanidad40.

En el Brasil, el Gobierno, empujado por un fuerte movimiento activista, instituy¢ el trata-
miento gratuito del VIH/SIDA para cualquier persona infectada. Hoy, casi todo el mundo
tiene acceso al tratamiento en el Brasil, y la mortalidad por causa del SIDA se ha reducido
sustancialmente. Al éxito han contribuido unas politicas agresivas que combinaron la con-
cesion de licencias paralelas y unas negociaciones con las companias farmacéuticas que
culminaron de forma positiva en una fuerte reduccion de los precios. Sin embargo, también
ha habido consecuencias sociales. La respuesta del Brasil al VIH/SIDA se ha reconocido
como una de las de mayor éxito en términos globales vy, si bien la solidaridad social rela-
cionada con el VIH/SIDA no puede atribuirse inicamente a la disponibilidad de los farma-
cos de tratamiento, la amplia disponibilidad de estos ultimos ha disminuido, segin se
informa, las respuestas negativas a la epidemia%1.

Sin embargo, el riesgo de discontinuacion e interrupcion de la disponibilidad del trata-
miento sigue siendo una preocupacion incluso en paises con programas de acceso al trata-
miento bien establecidos. En Argentina, como consecuencia de los graves problemas eco-
nomicos a los que se enfrenta acualmente el pais, se ha puesto de manifiesto la vulnerabi-
lidad del programa de acceso al tratamiento antirretrovirico. En éste, como en otros paises,
existe una grave preocupacion por el hecho de que la situacion politica y econdmica gene-
ral ponga en peligro la distribucién de medicamentos42.

Por supuesto, los temas del acceso a los tratamientos para el VIH y el SIDA son complejos,
y la relacion entre la puesta en practica de programas de acceso y la lucha contra el estigma
y la discriminacion relacionados con el VIH/SIDA exige mayor investigacion. No obstante,
también es importante recordar que, sean cuales sean sus causas, las desigualdades en el
acceso a los farmacos de tratamiento determinadas, entre todos, por el precio, no s6lo son
injustas, sino que pueden ser cambiadas, como ilustra con claridad la iniciativa conjunta
ONUSIDA/OMS de Aceleracion del Acceso a la Atencion, el Apoyo y Tratamiento del
VIH/SIDA43.
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39 hitp://www.aguabuena.org/articulos.html.
40 http://www.aidslaw.ca/Maincontent/otherdocs/Newsletter/vol5no42000/carrascodurban.htm (inglés).

41 Ministerio de Sanidad del Brasil (2000) The Brazilian Response to AIDS. Brasilia DF, Ministerio de Sanidad.
Véase también http://www.unaids.org/bestpractice/digest/files/brazilianresponse.html (inglés).

42 Comunicacién personal, V. Terto Jr., ABIA, Rio de Janeiro, Brasil.
a3 http://www.unaids.org/acc_access/index.html (inglés).
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VIII. ALGUNAS ESTRATEGIAS PARA EL EXITO

Con demasiada frecuencia, la reduccion del estigma se ha vinculado en el pasado con un
modelo de tolerancia en el que los que saben intervienen para corregir los malos pensa-
mientos y acciones de los otros. Este enfoque considera la mente de quienes son educa-
dos como recipientes a la espera de ser llenados de las buenas ideas de los especialistas
de la intervencion y los especialistas de las comunicaciones en lugar de potenciar a las
comunidades por medio de un proceso participativo que libere su conocimiento y sus
experiencias.

(Cuaéles son las caracteristicas clave de los enfoques con éxito? Los enfoques con éxito tienen
que ser sinceros y pertinentes en relacion con la vida de los individuos afectados. Ademas,
deben apuntar a desarrollar una comprension pecisa de la epidemia, su naturaleza y sus cau-
sas. También deben intentar enfrentarse a las causas profundas de la angustia y la inseguridad
(miedo al contagio, sexualidad, enfermedad y muerte). Y, por tltimo, deben salvaguardar la
dignidad de los individuos y respetar los derechos en el proceso y sus resultados.

Dado el vinculo intimo entre el estigma relacionado con el VIH/SIDA, la discriminaciéon y
las violaciones de los derechos humanos, son necesarias intervenciones multiples para
enfrentarse a esas cuestiones. El estigma, la discriminacion y los derechos humanos pueden
utilizarse como puntos de entrada para la labor con éxito. De este modo, deben emprenderse
acciones para prevenir el estigma y combatir la discriminacion cuando se produce, y para
vigilar e indemnizar las violaciones de los derechos humanos.

Mucho mas éxito tienen los esfuerzos que liberan el poder de “resistencia” de las pobla-
ciones y comunidades estigmatizadas, de modo que sean capaces de disfrutar plenamente
de los derechos humanos a los que, como todos los demaés, tienen derecho. El poder de la
comunidad para luchar y “hacerse cargo” es lo que en ultima instancia ha producido en
muchos paises el mayor progreso contra la epidemia. Esto queda ilustrado con el trabajo de
organizaciones como la ugandesa TASO, que ha hecho una gran labor para sacar a la luz el
VIH/SIDA, y desestigmatizar la epidemia en el proceso%4.

La importancia de esta clase de trabajo ha quedado bien documentada; en especial, en pai-
ses como el Brasil, donde se ha utilizado la “educacion popular#5” como base a partir de la
cual desarrollar programas encaminados a aumentar la concienciacion, la habilitaciéon y la
movilizacion comunitaria. Una de las lecciones clave que hay que aprender de semejante
trabajo es la importancia de enfrentarse al estigma y la discriminacion, no sélo en relacion
con el VIH/SIDA, sino también en relacion con las otras formas de desigualdad y exclusion
que deshabilitan a los mas vulnerables a la infeccion.

En Sao Paulo (Brasil), por ejemplo, la investigacion ha demostrado que, con el fin de poner
en practica los programas de prevencion del VIH/SIDA para jovenes de zonas urbanas
deprimidas, es necesario hacer frente primero a los problemas de la pobreza y la margina-
cion econdmica, al estigma y el racismo asociados al hecho de ser migrante (a menudo de
la region pobre al nordeste del pais) y a las normas y relaciones de poder desiguales basa-
das en el género existentes en la cultura brasilefia. Al centrarse no s6lo en el VIH/SIDA,
sino también en esos otros problemas, los agentes en promocion de la salud brasilefios,
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44 Kaleeba N. et al. (2000) Open Secret: People facing up to HIV and AIDS in Uganda. Oxford: ActionAid.
45 Freire P. (1970) The Pedagogy of the Oppressed. Nueva York: Continuum.
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como los de otras partes de América Latina, han demostrado el potencial de lo que cabria
describirse como una especie de “pedagogia comunitaria”, como las bases para una res-
puesta mas eficaz al VIH/SIDA46,

(Cuadles podrian ser algunos enfoques con éxito?

® Se necesita continuar la defensa en favor de un cambio social en respuesta a la
estigmatizacion y la discriminacion relacionadas con el VIH/SIDA. En este proceso
no puede subestimarse el papel de las personas con el VIH/SIDA y de los dirigentes
religiosos y politicos.

¢ La potenciacion de las personas con el VIH/SIDA y afectadas por €l.

¢ La movilizacion de la comunidad, la defensa y el cambio social deben tener lugar
junto con las intervenciones para cambiar el contexto general en el que viven los
individuos y las comunidades#7. Para una respuesta con éxito es esencial el sen-
timiento de “propiedad” local del VIH/SIDA, como el albergado como parte de la
construccion de una comunidad competente ante el SIDA48,

® Se necesitan acciones para enfrentarse a las desigualdades y los estereotipos de
género, raciales y sexuales de los que tan a menudo se nutren el estigma y la dis-
criminacion relacionados con el VIH/SIDA. En particular, deben realizarse esfuer-
zos para combatir los prejuicios y los malentendidos y para proteger los derechos
humanos de los profesionales del sexo, los varones que mantienen relaciones sex-
uales con varones y otras minorias objeto de discriminacion.

¢ Promover el aprendizaje de aptitudes para la vida y el asesoramiento para ayudar
a los nifios infectados y afectados por el VIH a enfrentarse al estigma.

® Garantizar la disponibilidad de una atencidon y unos servicios integrales, incluidos
los servicios de asesoramiento y pruebas voluntarias (APV), y de una atencion de
seguimiento de modo que los individuos sepan su estado seroldgico y reciban un
apoyo que les permita revelar su estado a otros miembros de la familia.

¢ Aumentar la sensibilizacion de forma que las familias y las comunidades puedan
acceder a las intervenciones (por ejemplo, la prevencion de la transmision mater-
noinfantil, los servicios de atencion y apoyo, etc.) a medida que estén disponibles,
o hacer responsables a las autoridades si no se dispone de esos servicios.

¢ La proteccion juridica de las personas con el VIH y con SIDA es una forma
poderosa de compensar y, por lo tanto, mitigar las relaciones de poder desiguales,
la desigualdad social y la exclusion que se encuentran en el ntcleo de la estigma-
tizacion y la discriminacion relacionados con el VIH/SIDA. Esta proteccion debe
fomentarse, junto con los mecanismos apropiados de notificacion y aplicacion.

¢ Se necesita un mayor apoyo a los centros comunitarios de ayuda juridica y/o los
servicios juridicos para enfrentarse a los casos de discriminacion y transgresion de
los derechos humanos. El hecho de basar esos servicios en las organizaciones de
servicios sobre el SIDA existentes, o en las organizaciones de personas con SIDA,
puede ser un modo de contribuir a desarrollar la confianza entre quienes han pade-
cido discriminacion; sobre todo, alli donde semejantes organizaciones son ya val-
oradas y respetadas por la comunidad.

\|

46 pajyva V. (2000) “Gendered Scripts and the Sexual Scene: Promoting Sexual Subjects among Brazilian Teenagers”.
En Framing the Sexual Subject: The Politics of Gender, Sexuality, and Power, ed. R.G. Parker, R.M. Barbosa, P.
Aggleton, 1:216-239. Berkeley/Los Angeles/Londres: University of California Press.

47 Sweat M, Dennison J (1995) “Reducing HIV Incidence in Developing Countries with Structural and Environmental
Interventions”, AIDS 9, Supl. A, S225-257, y Parker R., Easton D., Klein C (2000) “Structural Barriers and
Facilitators in HIV Prevention: A Review of International Research”. AIDS, 14, Supl. 1, S22-S32.

48 http://www.unaids.org/bestpractice/digest/files/thepromotionofcommunity.html (inglés).
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¢ Se necesita formacion y apoyo para que las instituciones de ayuda juridica exis-
tentes desarrollen su enfoque a los derechos humanos y el VIH/SIDA, asi como la
creacion de colectivos de abogados especializados en temas relacionados con el
VIH/SIDA49. También es importante formar y apoyar a los miembros de las aso-
ciaciones de personas con el VIH/SIDA, de manera que dichas asociaciones
puedan proporcionar asesoramiento y consejos parajuridicos.

¢ El lugar de trabajo proporciona una excelente oportunidad para establecer normas
que protejan los derechos humanos y establezcan un entorno propicio para quienes
viven con el VIH y el SIDA. El Cédigo Deontolégico de la OIT sobre el
VIH/SIDA y el Mundo del Trabajo proporciona principios basicos para guiar el
desarrollo de politicas, asi como pautas para la programacion practica. La politica
sobre el VIH/SIDA en el lugar de trabajo es un poderoso instrumento con el cual
combuatir la discriminacion y fomentar la solidaridad por medio de la educacion y
el aumento de la sensibilizacién®0.

Garantizar, en el entorno sanitario, que existan y se cumplan los codigos de ética
y de conducta profesional para los servicios de salud, y que su aplicacion al
VIH/SIDA se enseiie dentro de los planes de estudios de formacion profesional.
Ofrecer formas suficientes de compensacion en caso de que se produzcan viola-
ciones de la ética profesional.

¢ Estimular la formacion practica relacionada con el VIH para que todos los agentes
sanitarios promuevan una mayor comprension y confidencialidad, y para reducir
la angustia infundada. El uso de precauciones universales no so6lo disipara las
angustias del personal, sino que también ayudard a proteger las identidades y los
derechos de los pacientes infectados.

Deben emprenderse acciones concretas para asegurar un mayor acceso a los far-
macos de tratamiento, y también un mayor interés por ellos. La ayuda a las per-
sonas para que comprendan que es posible vivir con el VIH/SIDA, y para que
reconozcan que el progreso del tratamiento promete esperanzas fundadas para el
futuro, constituye paso un importante para disipar el miedo y la angustia en
relacion con la epidemia en el lugar de trabajo y la comunidad.

¢ QGarantizar que los temas relacionados con el VIH/SIDA, incluidas las técnicas de
asesoramiento, se incluyan en los cursos de formacion o de perfeccionamiento de
los dirigentes religiosos.

\

49 por ejemplo: Alter Law en Filipinas y el Lawyers Collective HIV/AIDS Unit en bBombay, India. Son grupos de abo-
gados especializados en casos relacionados con el VIH/SIDA y que ofrecen servicios juridicos gratuitos en este
ambito.

50| Codigo deontoldgico de la OIT sobre el VIH/SIDA y el Mundo del Trabajo se utiliza en una serie de paises como
base para la revision de las leyes de empleo y otros instrumentos con el fin de establecer los derechos de los trabaja-
dores que viven con el VIH o el SIDA, y para guiar el comportamiento con ellos.
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IX.

IX. CONCLUSION

CONCLUSION

Para promover respuestas eficaces al estigma y la discriminacion relacionados con el
VIH/SIDA, la labor debe realizarse simultaneamente en varios frentes: comunicacion y
educacion para alentar una mejor comprension; acciéon e intervencion para establecer un
contexto de politicas mas equitativo; y un procedimiento juridico, cuando sea necesario,
para pedir cuentas a gobiernos, empresarios, instituciones e individuos. Sin embargo, el
objetivo fundamental es esforzarse por llegar a una accion basada en esa comprension, una
accion que promueva los modelos de conducta mas igualitarios y progresistas en relacion
con el género, y que ayude a guiar el modo en que vivimos y nos relacionamos con los
demas.
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El Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA) es el principal impulsor de
la accién mundial contra el VIH/SIDA. Retne a ocho organizaciones de las Naciones Unidas en un esfuerzo
comin para luchar contra la epidemia: el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF), el
Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD), el Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas
(FNUAP), el Programa de las Naciones Unidas para la Fiscalizacién Internacional de Drogas (PNUFID), la
Organizacién Internacional del Trabajo (OIT), la Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién,

la Ciencia y la Cultura (UNESCO), la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y el Banco Mundial.

El ONUSIDA moviliza las respuestas de sus ocho organizaciones copatrocinadoras a la epidemia y
complementa esos esfuerzos con iniciativas especiales. Su objetivo es encabezar e impulsar la ampliacién
de la respuesta internacional al VIH en todos los frentes: médico, de la salud pablica, social, econémico,
cultural, politico y de los derechos humanos. EI ONUSIDA colabora con mltiples asociados -
gubernamentales y de ONG, empresariales, cientificos y de otros campos- para compartir conocimientos
tedricos y prdcticos asi como précticas éptimas més allé de las fronteras.
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La Campana Mundial contra el SIDA de los afos 2002-2003 se centrara en el
estigma, la discriminacion y los derechos humanos. El objetivo principal de la
campafa es prevenir, reducir y, en ultima instancia, eliminar el estigma y la
discriminacion relacionados con el VIH/SIDA, dondequiera que se produzcan
y en todas sus formas.

El estigma y la discriminacion asociados al VIH y el SIDA son los mayores
obstaculos para la prevencién de nuevas infecciones, el suministro de
asistencia, apoyo y tratamiento adecuados y la mitigacioén del impacto.

La autoestigmatizacion o la verglienza que experimentan las personas con el
VIH/SIDA cuando internalizan las respuestas y reacciones negativas de los
otros pueden conducir a la depresion, el retraimiento y los sentimientos de
inutilidad.

La discriminacion contra quienes viven con el VIH/SIDA, o se supone que estan
infectados, contituye una violacion de los derechos humanos. Todos los
individuos tienen derecho a igual respeto y dignidad, sea cual sea su estado de
salud.

El objetivo de este marco conceptual es:

e crear una comprension comun del estigma y la discriminacién relacionados
con el VIH/SIDA;

e destacar algunas intervenciones existentes dirigidas contra el estigma y la
discriminacion relacionados con el VIH/SIDA; y

e contribuir a formas eficaces de prevenir el estigma, combatir la
discriminacion cuando tenga lugar, y vigilar e indemnizar las violaciones de
los derechos humanos.
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