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Resumen

El estigma y la discriminacién relacionados con el VIH-sida se construyen en un proceso
social e historico con elementos comunes y particulares segin los contextos. Esta investigacion
cualitativa multimétodos, con base en analisis documental y en estudio de caso, a partir de entre-
vistas semiestructuradas a pacientes y a trabajadores de la salud en una institucion de las Fuerzas
Militares y de Policia, buscé comprender las formas en qué el estigma y la discriminacion crean
barreras para la atencion en salud y develar sus rafces estructurales. El analisis documental esta-
blece los aportes y las limitaciones de las diferentes respuestas frente al VIH-sida y al estigma y
la discriminacion, con énfasis en la situacion en Colombia. El estudio de caso muestra la persis-
tencia del estigma y de la discriminacion relacionados con VIH-sida en el escenario de atencion
en salud y las barreras que imponen para la prevencion, el diagnostico y el tratamiento. Las
raices estructurales se anclan en desigualdades sociales determinadas por estratificacién social,
sexismo y heterosexismo, se reproducen en las relaciones de poder ejercidas por la jerarquia de
mando y por el discurso biomédico y tienen una determinacion historica y politica en las socie-
dades inequitativas vigentes.

Palabras clave: VIH-sida, estigma, discriminacion, sexismo, heterosexismo, determinantes so-
ciales en salud, salud publica.






Abstract

Repercussions and structural roots of stigma and discrimination related with HIV infection
in health care. Case study in a hospital institution of the Military Force and Police in Bogota,
Colombia.

Stigma and discrimination related to HIV-aids are built in a social and historical process with
common and particular elements according to contexts. This multi-method qualitative investi-
gation, based on a documental analysis and case study, from semi-structured interviews to pa-
tients and health personnel in a Military Force and Police institution, intended to comprehend
the ways by which stigma and discrimination create barriers in health care and to unveil its
structural roots. The documental analysis establishes the contributions and limitations of differ-
ent responses to HIV-aids and to stigma and discrimination, emphasizing in Colombia’s situa-
tion. The case study shows the persistence of stigma and discrimination related with HIV-aids
in the health care setting and the barriers imposed for prevention, diagnosis and treatment. The
structural roots cling to social inequities determined by social stratification, sexism, and hetero-
sexism, are reproduced in power relationships exerted by the ruling hierarchy and biomedical
speech, and have a historical and political determination in the inequitable current societies.

Key words: HIV-aids, stigma, discrimination, sexism, heterosexism, social determinants of
health, public health.
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Introduccion

A partir de los anos 1980 el sida se reconocié como una pandemia mortal que golpeo el opti-
mismo de la medicina basada en el modelo biomédico y que desafi6 las medidas tradicionales
de salud publica. Ademas, esta epidemia ha puesto en evidencia multiples inequidades en los
determinantes sociales del VIH-sida y en la atencion en salud, a nivel local y global. Las respu-
estas también han sido variadas, tanto positivas como negativas, en las dimensiones individuales,
colectivas y sociales. La investigacion acelerada ha revelado intervenciones biomédicas benefi-
ciosas en prevencion, diagnostico y tratamiento integral, pero que no son suficientes para gar-
antizar el control de la epidemia, al chocar con barreras socioeconémicas, politicas y culturales
que determinan los modos de vida y las condiciones de salud y bienestar de los individuos y de
las poblaciones.

El VIH-sida constituye un proceso bioldgico, social, cultural e histérico. Surge en pleno auge
del paradigma biomédico y del complejo médico industrial de alta rentabilidad regido por las
leyes del mercado, en un escenario de crisis econémica y de los sistemas de salud en el mundo,
con una profundizacién del modelo de organizacién social, politico y econémico neoliberal.
Al mismo tiempo existe un cuestionamiento importante desde el ambito académico y de la
sociedad civil a las relaciones de poder en la sociedad, determinadas no solo por la clase, la raza
y la etnia, sino también por el sexo, el género y la sexualidad y surgen multiples movimientos
sociales que buscan la reivindicacién de derechos.

El estigma y la discriminacion frente a las personas con VIH-sida refuerzan estereotipos e in-
equidades frente a las mujeres, las diversidades sexuales, los trabajadores sexuales y los usuarios
de drogas de uso ilicito. Las repercusiones individuales, sociales y econémicas del VIH-sida
son enormes ¥, por lo tanto, exigen acciones y responsabilidades a nivel de los individuos, las
comunidades, los profesionales de la salud, los encargados de politicas publicas, los Estados,
las Organizaciones no Gubernamentales, los organismos de cooperacion internacional y la em-
presa privada. Por estas razones, es importante explorar los antecedentes del estigma y la dis-
criminacion relacionados con el VIH-sida, los enfoques de explicacién y comprension de sus
causas y dinamicas, sus repercusiones y las intervenciones que pueden ayudar a reducirlos con
miras a mejorar la salud y el bienestar para los individuos y los colectivos.

El estigma y la discriminacion relacionados con el VIH-sida representan un proceso histérico
de construccion que tiene elementos comunes en todo el mundo, pero también particularidades
que es necesario investigar desde una perspectiva multidimensional y compleja para compren-
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der sus origenes, sus manifestaciones y sus consecuencias sobre la salud y el bienestar de indi-
viduos y poblaciones especificos.

Dadas las condiciones especiales de los servicios de salud de las Fuerzas Militares y de Policia
debido a la jerarquizacion de la institucion y a su pertenencia a los regimenes de excepcion en la
atencion en salud en Colombia y la sub-representacion de estas poblaciones en la investigacion,
es de interés un abordaje del problema en este grupo desde una perspectiva comprensiva. Esta
investigacion cualitativa, multi-métodos con base en analisis documental y en un estudio de
caso, buscé comprender las formas en qué el estigma y la discriminacién asociados al VIH-sida
crean barreras y repercuten en la prevencion, el diagnostico y el tratamiento adecuados y las
raices estructurales que determinan estas actitudes de estigmatizacion y practicas discriminato-
rias en una institucién hospitalaria de las Fuerzas Militares y de Policia que cuenta con un Pro-
grama de atencion a las personas con VIH o sida (PVS). Este caso representa un microcosmos
dentro de nuestro pais, con caracteristicas especificas.

El primer capitulo Antecedentes, problema y trayectoria de la investigacion, revisa los aspectos
generales epidemioldgicos y los origenes de la epidemia y del estigma relacionado con ella para
plantear el problema de investigacion. La exposicion de la justificacion y de los objetivos de la
investigacion centrados en comprender las formas en que el estigma y la discriminacion asocia-
dos a la infeccion por VIH repercuten sobre la prevencion, el diagnéstico, el tratamiento y el
bienestar de las PVS en la institucion y la indagacion acerca de sus raices estructurales, desem-
bocan en la propuesta de un estudio cualitativo con base en revision documental y en estudio de
caso. Se plantean con detalle los procedimientos para la recoleccion y el analisis interpretativo
de los datos, asi como los criterios de calidad y los aspectos éticos que rigieron la investigacion.

El segundo capitulo presenta el marco conceptual del estigma y de la discriminaciéon con base
en varios enfoques tedricos: la identidad deteriorada de Goffman, el enfoque biocultural, el en-
foque cognitivo-social de Link y Phelan y los conceptos de violencia estructural y simbdlica ar-
gumentadas por Parker y Aggleton, Farmer, Castro, Abadia-Barrero y Bourdieu. Para el marco
tedrico sobre el estigma y la discriminacion asociados a la infeccion por VIH se especificaron
sus explicaciones, sus manifestaciones en diversos escenarios, incluidos los servicios de salud,
sus relaciones con el sexismo y el heterosexismo, las respuestas de la Salud Publica y las propu-
estas de intervenciones para reducirlos. El estado de la cuestion resefia diversas investigaciones
cualitativas y cuantitativas de los dltimos afios con respecto a generalidades sobre el estigma y
la discriminacion relacionados con el VIH-sida, reacciones de hostilidad o solidaridad frente a
las PVS, estigma internalizado y percibido, repercusiones del estigma y la discriminaciéon en la
prevencion, el diagnostico y tratamiento de la infecciéon por VIH, estigma y discriminacion en
los servicios de atencién en salud, experiencias de vivir con VIH, comparaciones del estigma
y de la discriminacion relacionados con VIH-sida en contextos diversos e intervenciones para
reducirlos.

En el tercer capitulo se muestran aspectos socio-culturales en torno a la infeccion por VIH,
se esbozan los aportes y las limitaciones de las respuestas desde la biomedicina, el marco ético
y legal de los derechos humanos y las experiencias de las personas con VIH o sida y los tra-
bajadores de la salud, aplicadas principalmente a Colombia. Como ejemplo ilustrativo de las
brechas entre la teorfa basada en los derechos humanos y las practicas en la vida cotidiana, se
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presenta la revision y el analisis de las sentencias de la Corte Constitucional de Colombia frente
a las tutelas interpuestas por PVS y relacionadas con estigma y discriminacién para la proteccion
de sus derechos fundamentales.

El cuarto capitulo se centra en la presentacion y la discusion de los resultados del estudio de
caso. La primera parte corresponde al analisis documental para hacer una descripciéon densa
del caso definido por el Programa de atencién a pacientes con VIH-sida en una institucion
hospitalaria de las Fuerzas Militares y de Policia en Colombia. Posteriormente se presenta el
analisis cualitativo de las entrevistas a pacientes del Programa y a trabajadores de la salud y ad-
ministrativos de la institucion hospitalaria de las Fuerzas Militares y de Colombia con la ayuda
del software Atlas Ti y después se discute la interpretacion de los resultados en relacién con
las teorias y con las experiencias previas de investigacion en torno a la identidad deteriorada de
Goffman, las experiencias de vivir con VIH y las raices estructurales del estigma y la discrimi-
nacion relacionadas con la infeccién por VIH en la institucion.

Las conclusiones resumen los aportes considerados mas relevantes de la investigacion y algunas
recomendaciones desde el punto de vista investigativo y de propuestas de intervenciones en la
institucion.






Antecendentes, problemas y trayectorias de la
investigacion

1.1 Antecedentes y planteamiento del problema

El reconocimiento del sida en los Estados Unidos en el decenio de 1980 y el descubrimiento
posterior de la epidemia a nivel mundial han cuestionado el optimismo de la medicina ba-
sada en el modelo biomédico, supuestamente capaz de conquistar las enfermedades infecciosas.
También han desafiado las medidas tradicionales de salud publica, han puesto en evidencia
exclusiones sociales e inequidades socioeconémicas y han motivado diversas respuestas, tanto
positivas como negativas, a nivel individual y colectivo. En estos 30 afios, la infeccién por VIH
y el sida, como procesos socio-historicos y culturales complejos situados, se construyen, de-
construyen y reconstruyen, de manera dindmica, a partir de las interacciones de dimensiones
biolégicas, sociales, econémicas, politicas y culturales y asi configuran rostros diversos, de acu-
erdo con las diferentes correlaciones de fuerzas, a escala local y global (Biagini y Sanchez, 1999;
Piggford, 2000; Grimberg, 2003; Roseval, 2007).

Los reportes oficiales a través de ONUSIDA son un reflejo de este dinamismo. Por ejemplo, los
lemas concertados con otras organizaciones para promover la celebracion el primero de diciem-
bre del Dia Internacional de Lucha contra el Sida han propuesto temas, poblaciones, objetivos
y acciones diferentes: Comunicacion (1988), Juventud (1989), Mujeres (1990), Lucha compar-
tida (1991), Compromiso de la comunidad (1992), Acciéon (1993), La familia (1994), Derechos
compartidos, responsabilidades compartidas (1995), Un mundo, una esperanza (1996), Nifios
en un mundo con sida (1997), Fuerza para el cambio: campafia mundial del sida con la gente
joven (1998), Escucha, aprende, vive: campafia mundial del sida con nifios y gente joven (1999),
Sida: los hombres hacen la diferencia (2000), A mi me importa. ¢Y a ti? (2001), Estigma y
discriminacion (2002 y 2003). A partir de 2004 la responsabilidad se delegd a la organizacion
independiente Campafia Mundial contra el SIDA, la cual se comprometié con el lema Detén el
sida, cumple la promesa, vigente hasta el afio 2010. A partir de 2011 se cambi6 el lenguaje por
uno menos bélico a Dia Internacional de Respuestas frente al sida y el lema fue Liderar con la
ciencia: unirse para actuar. El informe global de ONUSIDA de 2011 propone en un tono op-
timista: Cero nuevas infecciones, cero discriminacioén y cero muertes relacionadas con el sida.

Las cifras de ONUSIDA estiman que para 2011, en el mundo vivian 34 millones de personas
con VIH, la cifra mas alta de la historia, debido a las nuevas infecciones pero también a la



20 Repercusiones y raices estructurales del estigma y de la discriminacién
relacionados con la infeccién por VIH en la atencién en salud de los pacientes

disminucién de la mortalidad asociada, gracias al mejor acceso a la terapia antirretroviral en los
ultimos afios. El numero de muertes por sida se redujo a 1,8 millones en 2010 en comparacion
con el pico de 2,2 millones anuales a mediados del primer decenio del 2000. La cifra de 2,7 mil-
lones de nuevas infecciones en el ano 2010 fue 15% menor que en el 2001 y 21% menor que
en el pico de la epidemia en 1997. Africa subsahariana sigue siendo la regién mas afectada del
mundo: alberga el 68% de las personas con VIH, a pesar de que su poblacién solo representa
el 12% de la mundial; ademas, 70% de las nuevas infecciones y casi la mitad de las muertes del
mundo ocurren en esta region. La segunda prevalencia mas alta corresponde a la region del
Caribe, aunque las nuevas infecciones se han reducido en un tercio desde el afio 2001 y la mor-
talidad también ha disminuido gracias al acceso al tratamiento. Este informe considera que la
epidemia en América Latina permanece estable, con una prevalencia en adultos del 0,4% desde
2001: el numero total de personas con VIH en la region sigue creciendo (1,5 millones en 2010
en comparacion con 1,3 millones en 2001), en parte por aumento del numero de personas que
esta recibiendo terapia antirretroviral; las nuevas infecciones no han cambiado mucho (100.000
en 2010 en comparaciéon con 99.000 en 2001); 36% de los adultos con VIH son mujeres y el
numero de nifios con VIH también ha disminuido gracias al mayor acceso a la profilaxis de
transmision perinatal. Se estima que para finales de 2010, el nimero de personas con VIH el-
egibles para recibir la terapia antirretroviral era de 14,2 millones en paises de ingresos bajos y
medianos y que 47% de ellas la reciben.

La Organizacion Mundial de la Salud establece que la epidemia de VIH es concentrada (y no
generalizada) cuando la prevalencia en grupos de riesgo (hombres que tienen sexo con hom-
bres, usuarios de drogas intravenosas o trabajadores sexuales) supera el 5% y no es superior a
1% en mujeres gestantes. A esta clasificacion de epidemia concentrada pertenecen Colombia y
Latinoamérica. En Colombia se han notificado 75.620 casos acumulados de infeccion por VIH
y sida, desde 1985 hasta 2011; 26% mujeres y 75% hombres. Se informa un nimero de muertes
acumulado de 10.066. Para las cifras disponibles del 2009, de un total acumulado de 71.500 ca-
sos, el 67.0% correspondia a infeccion por VIH (47.898), 20% a sida (12.328) y 13% a fallecidos
(9.283). Del total de casos registrados, alrededor del 40% no tienen identificado un mecanismo
probable de transmisién, en su mayoria se trata de hombres que probablemente temen rev-
elar su orientacion sexual a causa del estigma y la discriminacién asociados al diagnéstico. El
principal mecanismo probable de transmision en los otros casos es sexual (97%): 63% hetero-
sexual y 34% homosexual y bisexual. El informe reconoce que este valor puede estar afectado
por procedimientos inapropiados en la recoleccion de los datos. La prevalencia estimada en
personas de 15 a 49 afios es de 0.22%, de acuerdo con los datos del VII Estudio Centinela de
2009. El informe sefiala que la participacion de los grupos de mayor riesgo y vulnerabilidad es
superior y asi los estudios de seroprevalencia realizados en el grupo mas afectado de Hombres
que tienen Sexo con Hombres han mostrado tasas entre el 10,18% y el 19,5% (Ungass, 2011;
Ungass, 2012).

Las cifras también muestran las inequidades socioeconémicas y en salud que plantean preguntas
sobre justicia global, nacional y local. De los 34 millones de personas que se estima que tenfan
infeccion por VIH en el afio 2011, solo la mitad conoce su estado; siguen ocurriendo nuevas
infecciones, incluso en recién nacidos, especialmente en Africa, Asia y América Latina. De
acuerdo con las nuevas guias de tratamiento basadas en la evidencia y adoptadas por los paises
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desatrollados y por las agencias internacionales', la cobertura de tratamiento antirretroviral en
los paises de ingresos medianos y bajos apenas alcanza el 36%. Para el 2009, solo ocho de los
144 paises de ingresos bajos y medianos incluidos en el informe (Botswana, Camboya, Croacia,
Cuba, Guyana, Oman, Rumania y Ruanda) habian logrado acceso universal a la terapia antir-
retroviral (cobertura de por lo menos 80% de la poblacion que la requiere) y 21 habian logrado
cobertura entre 50 y 80% (Argentina, Benin, Brasil, Chile, Costa Rica, El Salvador, Etiopia,
Georgia, Republica Democratica Popular de Laos, Mali, México, Namibia, Papua Nueva Guin-
ea, Senegal, Eslovaquia, Surinam, Suazilandia, Tailandia, Tunez, Turquia y Zambia). Ademas,
el estigma, la discriminacion y la marginalizacion social contintan perjudicando a los mas vul-
nerables y afectados por la infeccion, entre ellos hombres que tienen sexo con hombres, traba-
jadoras y trabajadores sexuales, personas trans (transgénero, travestis, transexuales), usuarios de
drogas inyectables, prisioneros e inmigrantes (OMS et al. 2010).

Aunque las leyes y los documentos oficiales en Colombia® también expresan el compromiso con
el tratamiento integral asi como con la disponibilidad de antirretrovirales en el Plan Obligatorio
de Salud y establecen gufas de manejo, las dificultades en la practica son muchas. El informe
del Ministerio de Proteccién Social estima una cobertura de terapia antirretroviral en los casos
identificados (de acuerdo con las gufas de 20006) del 71%. La cobertura de terapia antirretroviral
para el nimero estimado de personas que lo requieren es del 14 al 21% con las gufas de 2010
(OMS et al., 2010).

1 Las nuevas guias establecen como limite inferior de conteo de CD4 de 350/ mm? para iniciar el
tratamiento, frente a la cifra anterior de 200/mm?
2 Entre ellos, cabe citar los siguientes: Decreto 1543 de 1997 por el cual se reglamenta el manejo

de la infeccién por el Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH), Sindrome de la Inmunodeficiencia
Adquirida (SIDA) y las otras enfermedades de Transmision Sexual (ETS); Acuerdo 228 de 2002 del
Consejo Nacional de Seguridad Social en Salud, por medio del cual se actualiza el Manual de Medica-
mentos del Plan Obligatorio de Salud y se dictan otras disposiciones (en este se incluye el listado de
medicamentos minimos esenciales en los programas de sida); Resolucion 3442 de 2006 del Ministerio
de Proteccién Social por la cual se adoptan las Gufas de Practica Clinica basadas en evidencia para la
prevencion, diagnostico y tratamiento de pacientes con VIH/SIDA y Enfermedad Renal Crénica y las
recomendaciones de los Modelos de Gestién Programatica en VIH/SIDA y de Prevencién y Control de
la Enfermedad Renal Crénica; Decreto 2323 de 2000, por el cual se reglamenta patrcialmente la ley 09 de
1979 en relacién con la Red Nacional de Laboratorios y se dictan otras disposiciones; Acuerdo 368 de
2007 del Consejo Nacional de Seguridad Social en Salud, por medio del cual se incluye un medicamento
en el Manual de Medicamentos y Terapéutica del Plan Obligatorio de Salud (inclusién del antirretroviral
Lopinavir+ritonavir); Acuerdo 004 de 2009 Comision de Regulaciéon de Salud Comision de Regulacion
en Salud, por el cual se da cumplimiento a la Sentencia T-760 de 2008 de la Corte Constitucional;
Acuerdo 29 de 2011 de la Comisién de Regulacion en Salud Por el cual se sustituye el Acuerdo 028 de
2011 que define, aclara y actualiza integralmente el Plan Obligatorio de Salud (POS) (el Articulo 45 in-
cluye el diagnéstico y el manejo del paciente infectado por VIH dentro de los eventos y servicios de alto
costo incluidos en el POS; el Articulo incluye las coberturas para los pacientes con VIH en los Benefi-
cios para la poblacién afiliada al régimen subsidiado sin unificacién. El Articulo 70 sobre Complementos
nutricionales, establece que el POS para los menores de edad cubre la férmula lictea para nifios lactantes
menores de seis (6) meses, hijos de mujeres VIH positivas, segun el criterio del médico o nutricionista
tratante.
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La investigacién acelerada y las intervenciones médicas que han demostrado beneficio (medi-
camentos eficaces, cambios de comportamiento y de estilos de vida) a nivel individual y en
condiciones controladas, no han sido suficientes para garantizar el control de la epidemia, al
chocar con las barreras culturales y socieoconémicas que determinan las condiciones de salud
de los individuos y las poblaciones. Esto confirma la concepcion de Laurell (1994) de que, lo
social, mas complejo, marca el nivel biolégico y psicolégico del proceso salud-enfermedad en
los individuos y los colectivos. Por lo tanto, acercarse a la complejidad del comportamiento de
la infeccién por VIH y del sida implica tener en cuenta la diversidad y el dinamismo de estas
interacciones, situadas en diferentes tiempos y espacios.

Uno de los grandes tabus de la infecciéon por VIH esta asociado con su relacion con la sexu-
alidad y con la forma como esta es interpretada por las sociedades; otro es su relaciéon con la
muerte. El reconocimiento de los primeros casos de sida en la comunidad gay de Estados Uni-
dos y Europa profundizé el estigma alrededor de los homosexuales y de los hombres que tienen
sexo con hombres’, el cual se ha extendido a muchas regiones en donde la epidemia ha crecido,
ratificando la discriminacion a la cual han sido sometidos histéricamente. Las mujeres, por su
parte, muchas veces son consideradas culpables por comportamientos promiscuos o, en otros
casos, son calificadas, por otros y por ellas mismas, como victimas del comportamiento sexual
de sus parejas. El excesivo énfasis en los comportamientos sexuales ha aumentado el estigma,
la discriminacion y la negacion. El estigma y la discriminacion refuerzan estereotipos e inequi-
dades frente a mujeres, personas pertenecientes a diversidades sexuales, trabajadores sexuales e
individuos farmaco-dependientes. Esto ocurre no sélo en la mente de los individuos, sino que
también se expresa en los colectivos y en las sociedades vy, a la vez, los estereotipos sociales se
expresan en los mismos individuos, en ocasiones de manera inconsciente. Ia interaccion entre
individuo y cultura es dinamica y de doble via y se retroalimenta en las creencias y las acciones.
Las fuerzas sociales nos impulsan a actuar de manera estigmatizadora y, a su vez, nuestras ac-
ciones pueden reforzar sociedades excluyentes. Se ha sefialado que la accion de estigmatizar a las
personas con VIH persiste con dos consecuencias muy graves: discriminacion y diversos grados
de violencia hacia las personas infectadas o consideradas como de “riesgo” y temor y negacion
de la vulnerabilidad a la enfermedad por la mayoria de la poblacion. Esto se ha traducido en bar-
reras para el acceso a la prevencion, el diagndstico y el tratamiento y por tal motivo se considera
que erradicar el estigma asociado con la infeccion por VIH es un objetivo importante de salud
publica (Herek GM, Capitanio JP, Widaman KF, 2002). Abadia CE, Castro A, 20006).

Desde la perspectiva de la salud colectiva como un campo de investigaciones, conocimientos
b
y practicas multidisciplinarios y dinamicos e historicamente construidos sobre la salud de las

3 “La expresion «hombres que tienen relaciones sexuales con hombres» hace referencia a
cualquier hombre que mantenga relaciones sexuales con otro hombre, lo que engloba una diversidad
de identidades sexuales, asi como a aquellas personas que no se identifican a si mismas como homo-
sexuales o gays. En algunos contextos, «varones que tienen relaciones sexuales con varones» puede set
una definicién mas precisa, ya que es posible que los programas se ditijan a varones que todavia no son
adultos (individuos menores de 18 afios)”. (ONUSIDA, 2006).
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comunidades, dirigidos al bienestar colectivo (Franco, 2006)%, 1a presente investigacion pretende
aportar conocimientos sobre el estigma y la discriminacién relacionadas con la infeccién por
VIH y el sida que redunden en practicas individuales, colectivas e institucionales de respeto, soli-
daridad y equidad en la atencién en salud con miras a mejorar el bienestar individual y colectivo.

La salud colectiva se interesa en conocer, ademas del estado de salud de una poblacién, los
procesos sociales que lo determinan y asi establecer las acciones que deben llevarse a cabo para
lograr las condiciones necesarias y asi asegurar el derecho a un vivir saludable (Breilh, 2010). La
salud colectiva y las ciencias sociales han visibilizado problemas relacionados con el sentido tan
contradictorio de justicia de los seres humanos, como los observados en la epidemia de VIH-
sida: a pesar de contar con importantes y efectivos avances biomédicos capaces de reducir en
forma importante la morbi-mortalidad de la enfermedad y de mejorar las condiciones de vida
de los individuos y las colectividades afectadas, se siguen observando enormes inequidades,
o desigualdades injustas y evitables, en la adquisicion y la evolucion de la infeccion por VIH,
con gradientes que siguen los contornos del espectro social (Diderichsen et al., 2002). Por lo
tanto, es pertinente investigar sobre el proceso social complejo relacionado con el estigma y la
discriminacion de los pacientes con VIH, con el fin de lograr intervenciones y politicas trans-
formadoras en busca de la equidad (Evans et al., 2002).

Varios compromisos internacionales, tales como La Declaracion de Compromiso de la Sesion
especial de la Asamblea General de las Naciones Unidas sobre VIH y sida (UNGASS) en 2001,
el Plan regional de VIH/sida para las Américas de la OPS, el Plan Subregional de VIH para
el area Andina, el Modelo de gestién programatica de VIH en Colombia y el plan de respu-
esta nacional al VIH en Colombia 2008-2011, entre otros, han resaltado la proteccién de los
derechos humanos, entre ellos el de la salud, como un factor clave en reducir la vulnerabilidad
al VIH y prevenir el estigma y la discriminacion. Especialmente en Latinoamérica y el Caribe,
estos han reforzado los prejuicios y ansiedades existentes, acerca de la homo y bisexualidad, la
prostitucion, el trabajo sexual y el uso de drogas intravenosas. El estigma y la discriminacion
son productos sociales con raices profundas en prejuicios e inequidades (Aggleton P, Parker R,
Maluwa, 2003).

La infeccién por VIH causa sufrimiento en las personas y las familias y tiene importantes re-
percusiones sociales y econdmicas. A su vez, exige acciones y responsabilidades a nivel de los
individuos, las comunidades, los Estados y los organismos internacionales. Esto obliga al es-
tudio de sus causas sociales en contextos particulares en busca de una mejor comprension del
problema que permita respuestas efectivas en busqueda de mejores condiciones de bienestar
para los individuos y los colectivos y mayor justicia en la sociedad. El estigma y la discriminacion
asociados con la infecciéon por VIH y el sida y los estigmas superpuestos relacionados con el
género y la sexualidad pueden tener repercusiones en la atencién en salud de los pacientes con
VIH, producir discriminacion injusta en la atencion en salud de pacientes y convertirse en bar-
reras para la prevencion, el diagnéstico y el tratamiento oportunos y adecuados.

4 Franco, Saul. Apuntes del Seminatio de Salud Publica 11, Segundo Periodo Académico de 2006.
Doctorado Interfacultades en Salud Publica, Universidad Nacional de Colombia.
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En efecto, la cultura informativa de la diversidad sexual y la igualdad de los sexos ha avanzado,
con grandes dificultades, a través de discursos y legislaciones sobre pluralidad, respeto, derechos
sexuales y reproductivos, autonomia, justicia, pero la cultura valorativa aun esta rezagada en
las practicas cotidianas de la dominacién masculina y del heterosexismo. Como resalta Bilbeny
(1997), la cultura y la ética hacen parte de la evoluciéon humana. La evolucién cultural es tor-
tuosa, surge de interacciones y de conflictos de intereses dentro de las relaciones de poder. Los
valores que no se inscriben dentro de estas relaciones de poder, tienden a ser estigmatizados y,
a la larga, desechados. Por lo tanto, describir y comprender estas brechas entre teorfa y practica
permite buscar estrategias que logren cerratlas.

Mi experiencia laboral durante cerca de 20 afios en la conformacién y coordinacion de un Pro-
grama hospitalario interdisciplinario de atencién a pacientes con VIH-sida y sus familias en el
personal afiliado al Sistema de Seguridad Social de las Fuerzas Militares y de Policia en Bogota,
Colombia, y en la atencién médica directa de estos pacientes, me motivaron a realizar este es-
tudio de caso en torno a la situaciéon problematica planteada. Desde el inicio de mi trabajo me
senti confrontada con el estigma, el rechazo y la discriminacién a los que se veian sometidos los
pacientes con VIH, a sus sufrimientos, a sus propios temores ante la muerte y el contagio, a los
tabues sexuales y a la homofobia, a la vulnerabilidad de las mujeres por su papel de sometimien-
to a los hombres y secundario en la sociedad, especialmente en una institucion donde imperan
las jerarquias y el machismo. Como médica me preocupaban los diagnosticos en fases tardias de
la enfermedad y sospechaba que esto se debia al temor de las personas a reconocer su vulnerabi-
lidad y a realizar las pruebas, en gran parte debido al estigma percibido. También escuché relatos
de los pacientes sobre manifestaciones de estigma y discriminacién en los escenarios familiares,
sociales, laborales y de salud, relacionados con la infeccion pero, sobre todo, con la sexualidad
y, especialmente, con la homosexualidad. Asimismo presencié comentarios, actos y actitudes de
discriminacion frente a los pacientes por parte de familiares, compafieros, jefes y profesionales
de la salud. Mis percepciones y las discusiones con los pacientes y con los demas profesionales
del equipo interdisciplinario del Programa sefialaban que estas manifestaciones tenfan repercu-
siones sobre la salud fisica y mental de los pacientes, la adherencia al tratamiento y su bienestar y
el de sus familias. Esto me cuestioné éticamente acerca de los temas de derechos de las personas
con VIH, de equidad y justicia y sobre las causas del estigma y la discriminacién a nivel global y
local, asf como sobre sus repercusiones en la vida de las personas afectadas y en la atencién en
salud y en las posibles estrategias para reducitlos.

Por lo tanto, el propésito de esta investigacion es responder en forma sistematizada a estas
preguntas suscitadas por la experiencia, para aportar al conocimiento de las particularidades del
estigma y la discriminacion frente al VIH en una institucién de las Fuerzas Militares y de Policia
en Colombia y de las raices estructurales del estigma y la discriminacion aferradas en las rela-
ciones de poder jerarquicas y médicas, en el sexismo y el heterosexismo presentes en la cultura
valorativa del pafs y de la institucién y asi contribuir a reducir inequidades en la atenciéon en
salud, a disminuir las barreras en prevencion, diagnostico y tratamiento y a mejorar el bienestar
de los usuarios. Se espera brindar recomendaciones utiles, acordes con las politicas nacionales
e institucionales que abran el camino a una institucién mas justa y equitativa en una sociedad
realmente democratica e incluyente.
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1.2 Trayectoria metodolégica de la investigacion

1.2.2 Los objetivos

Los objetivos generales de esta investigacion son:

— Identificar y comprender las formas en que el estigma y la discriminacién asociados
a la infeccion por VIH y el sida crean barreras y repercuten sobre la prevencion, el diagnostico
y el tratamiento oportunos y adecuados en una instituciéon hospitalaria de las Fuerzas Militares
y de Policia en Colombia.

— Comprender las raices estructurales que subyacen al estigma y la discriminacion aso-
ciados a la infeccion por VIH y el sida, en una institucion hospitalaria de las Fuerzas Militares
y de Policfa en Colombia.

Los objetivos especificos son:

— Identificar y comprender las manifestaciones de estigma y discriminacion relacionadas
con la infeccién por VIH y al sida desde la percepcion de los pacientes, del personal de salud y
administrativo.

— Identificar y comprender cémo el estigma y la discriminacion asociados a la infeccion
por VIH y al sida generan barreras en el acceso y en la calidad de los servicios de prevencion y
de atencién y en detrimento de la Salud Publica en la institucion.

— Develar las raices estructurales del estigma y la discriminacion asociadas a la infeccion
por VIH y al sida en la instituciéon y que causan inequidades en salud.

— Comprender la importancia del sexismo y del heterosexismo en las raices estructurales
del estigma y la discriminacion relacionados con la infeccion por VIH vy el sida en la institucion.

— Aportar orientaciones utiles para afrontar el estigma y la discriminacién relacionados
con la infeccion por VIH y el sida, el sexismo y el heterosexismo en los programas de Preven-
cion y Atencion Integral del VIH-sida.

1.2.2 Paradigma de la investigacion

Para responder a estos objetivos se escogié una investigacion cualitativa multi-métodos como
una manera de estudiar un problema complejo humano y social: el estigma y la discriminacion
relacionados con la infecciéon por VIH y el sida, en el contexto natural de un caso especifico, el
Programa de atencion en salud a personas con VIH de una institucion de las Fuerzas Militares
y de Policia en Bogota, Colombia. Para el estudio de esta realidad compleja, la investigadora
interpretd los fenémenos relacionados con estigma y discriminacién asociados al VIH-sida
desde los significados para las personas con VIH y para los trabajadores de la salud del caso
especifico (Cresswell, 1998; Rodriguez, Gil, 1999). De acuerdo con el paradigma cualitativo, esta
investigacion se concentré en las relaciones y en la profundidad de un gran nimero de atributos
en relativamente pocos casos para construir las representaciones de la vida social (Ragin, 2007).
Este informe de la investigaciéon busca narrar multiples dimensiones del problema, reflejar su
complejidad y aportar a su comprension (Creswell, 1998).
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De acuerdo con Guba y Lincoln, la investigacion cualitativa supone un paradigma particular
o vision del mundo con base en supuestos ontoldgicos, epistemoldgicos, axiolégicos y me-
todolégicos, los cuales tienen implicaciones en la practica (Creswell, 1998; Morse, 2003). El
enfoque cualitativo de la presente investigacion se basa en los siguientes supuestos de la inves-
tigadora:

Desde el punto de vista ontoldgico: la realidad se considera subjetiva y sujeta a multiples inter-
pretaciones. De acuerdo con Husserl y Heidegger, la realidad no simplemente es; ocurre en un
proceso sociohistorico en mundos diversos y particulares.

Desde el punto de vista epistemoldgico: existe interrelacion entre investigadora, objeto de in-
vestigacion y participantes; la realidad se construye en la inter-subjetividad. Este punto de vista
se basa en la fenomenologia y la hermenéutica. De acuerdo con Gadamer, y en oposicion a
Hussetl, el horizonte de significados propios del investigador no se puede poner entre parénte-
sis (époché), la comprension de la realidad incluye descripcion e interpretacion. Pero, ademas,
como los seres humanos estan incrustados en el mundo social, su subjetividad y sus expresiones
lingtifsticas también representan una esfera cultural y una conciencia humana comunes que hace
posible cierta comprension universal, potencialmente universalizable.

Desde el punto de vista axiologico: la investigacion esta cargada de las experiencias previas, asi
como de las creencias y valores tanto de los participantes como de la investigadora; esto expone
a riesgos en las interpretaciones.

Desde el punto de vista metodoldgico: al estudiar los topicos de estigma y discriminacion rela-
cionados con el VIH y el sida en su contexto, desde las percepciones de los participantes, se
hace necesario utilizar una légica inductiva desde los detalles particulares en busca de generali-
zaciones. Pero también se usa una légica deductiva porque se parte de teorfas y conocimientos
ya establecidos que se interpretan en el contexto y en los casos particulares.

1.2.3 Marco teorico-referencial

En la investigacion cualitativa se propone un marco tedrico-referencial en el cual se exponen
las teorfas y conceptos que han ayudado a esclarecer el fenémeno que va a ser investigado y
se refieren las principales investigaciones realizadas en el area (Martinez, 2000). Para el marco
teérico-referencial de esta investigacion se indagd sobre las principales perspectivas tedricas
acerca del estigma y la discriminacién y sus aplicaciones en lo relacionado con la infeccion por
VIH, con énfasis en la perspectiva sociologica de la identidad deteriorada con base en las mar-
cas fisicas, las debilidades del caracter y los estigmas tribales descritos por el socidlogo Irving
Goffman (1963) y en el trabajo sobre las raices estructurales del estigma (Parker y Aggleton,
2003) quienes, a los conceptos de Goffman, agregan conceptos de biopoder de la biomedicina
de Foucault, de violencia simbdlica de Bourdieu y de hegemonia de Gramsci. Para actualizar el
estado de la cuestion de la presente investigacion, se realizé una bisqueda no sistematica sobre
estigma y discriminacion relacionados con VIH-sida en diferentes bases de datos (Blackwell
Sinergy, Jstor, Project Muse, Proquest, Pubmed, Redalyc, Scielo, Taylor&Francis) y se escogier-
on articulos disponibles en texto completo y publicados a partir del afio 2000, entre ellos varios
metanalisis y metasintesis. Se adicion6 por su interés un metanalisis de 21 estudios publicado
en 1996.
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Para la definicién del contexto de esta investigacion cualitativa, se realiz6 un analisis documental
con base en articulos, declaraciones de derechos y relatos de experiencias de participacion social
para revisar las contribuciones y las limitaciones de las respuestas frente al VIH-sida y al estigma
y la discriminacion asociados, desde la biomedicina, desde los derechos y desde los sujetos, pa-
cientes y profesionales de la salud, en el escenario mundial y de Colombia y que reflejan brechas
entre la teorfa y la practica en este campo. Para ilustrar esta brecha en Colombia, se realizé un
analisis de la cultura informativa frente al estigma y la discriminacién relacionados con el VIH-
sida y con el heterosexismo a través de los pronunciamientos de los magistrados de la Corte
Constitucional como respuesta a las solicitudes de tutela interpuestas por ciudadanos que vefan
vulnerados sus derechos fundamentales en la vida cotidiana y que representaban el reflejo de la
cultura valorativa.

1.2.4 E/ estudio de caso

Como metodologia de la investigacion cualitativa se utilizé el estudio de caso, entendido como
la exploraciéon profunda y detallada de un sistema limitado en tiempo y espacio, a través de la
recoleccion de datos a partir de multiples fuentes de informacion, ricas en contexto. Las difer-
entes fuentes de informacioén aportan datos sobre las percepciones y los comportamientos de
las personas y grupos en sus propios contextos, dentro de culturas y organizaciones particulares
desde el punto de vista social e histérico (Stake, 1995; Creswell, 1998; Lewin, 2004). El estu-
dio de caso se alimenta de diferentes enfoques tedricos y resalta la interaccion y la construc-
cioén sociales del significado en un espacio y tiempo determinados. Como base epistemoldgica
se encuentran la fenomenologfa y la hermenéutica. Busca la comprension del caso mas que
lograr predicciones o generalizaciones. Su perspectiva es la del construccionismo social de la
realidad. A través de los multiples métodos y fuentes de datos para explorar e indagar en el
mundo de la vida, intenta una descripciéon y una interpretacion ricas y densas del fenémeno
desde las perspectivas de los participantes y en su propio escenario cotidiano. La posibilidad de
generalizacion a partir de una investigacion de calidad depende de la capacidad del lector para
reconocer su propia experiencia en la descripcion del caso y aplicarla a su realidad (Stark, 2004).
El analisis de caso utiliza un método inductivo desde los hechos, los actores involucrados y los
documentos, en busca de la construccion de una realidad subjetiva con base en la interpretacion
de diferentes perspectivas. Este disefio metodologico permitira la seleccion de casos extremos
que brindan informacion sobre situaciones especialmente problematicas e inusuales que pu-
eden generar nuevo conocimiento, casos tipicos que permiten deducciones locales y casos con
maxima variacion que muestran un panorama amplio en el espectro (Stake, 1995).

Asi, este estudio de caso se disené para explorar en profundidad la situacién problematica del
estigma y la discriminacion frente a la infeccién por VIH y sida en el escenario de la atencion
en salud de los pacientes en un Programa de las Fuerzas Militares y de Policia en Colombia. Se
busca estudiar este caso como un microcosmos dentro de nuestro pafs, con sus circunstancias
especificas dadas por la jerarquizacion de la institucion y el régimen de salud de excepcion den-
tro de la Ley 100 de 1993 del Sistema de Seguridad Social Integral, lo cual lo hace un estudio de
caso de interés intrinseco.
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1.2.4.1 RECOLECCION DE LA INFORMACION

Las fuentes de informacién utilizadas para recolectar los datos fueron de dos tipos: documen-
tales y entrevistas semi-estructuradas. A continuacion se presenta la descripcion del caso y del
contexto.

El analisis documental permiti6 la descripcion densa del contexto especifico del caso, en ese
microcosmos del Programa de atencion para personas con VIH-sida de una institucion hospita-
laria de atencion en salud de las Fuerzas Militares y de Policia en Bogota, Colombia. Se describe
el Subsistema de Salud de las Fuerzas Militares y de Policia y el Programa de atencion integral a
personas que viven con VIH-sida.

Se describen y analizan los textos de las Politicas Institucionales de compromiso con el recono-
cimiento, el respeto y la garantia de los Derechos Humanos; de la Politica institucional frente a
la infeccion por el VIH vy el sida inscrita en el Comité de Prevencion y Control del VIH-Sida de
las Fuerzas Armadas y de la Policia de Latinoamérica y el Caribe (COPRECOS LAC), apoyado
por el Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas (UNFPA), el Programa Conjunto de las
Naciones Unidas contra el VIH y el Sida (ONUSIDA) y el Departamento de Infectologia del
Comando Sur de los Estados Unidos (Miami, FL); del Acuerdo N° 043 de diciembre 21 de
2005 “por el cual se adoptan politicas en materia de Salud Sexual y Reproductiva en el Sistema
de Salud de las Fuerzas Militares y de la Policfa Nacional”; de la Politica en Derechos Sexuales
y Reproductivos, Equidad y Violencia Basada en Género, Salud Sexual y Reproductiva con
énfasis en VIH-Sida, 2010 y de las Politicas de incorporacion y retiro de la institucion. En el
contexto del caso también se incluye el analisis de algunas sentencias de la Corte Constitucional
en relaciéon con solicitudes de amparo con base en vulneracién de derechos asociados con el
estigma y la discriminacién en personas con VIH-sida en las Fuerzas Militares y de Policia,
como una manera de ilustrar las brechas existentes entre la teorfa y los discursos de igualdad de
derechos y de no discriminacion y las practicas en la vida cotidiana.

El Programa interdisciplinario de atencion a personas con VIH-sida de la instituciéon se con-
formoé hace mas de 20 afios y presta atencion integral a las personas con diagnéstico de infec-
cion por VIH remitidas de Bogota y de todo el pafs. Incluye atencién y seguimiento médico
especializado, atenciéon de urgencias, atencion y seguimiento por estomatologfa, psicologfa, nu-
tricion, trabajo social, con oportunidad de citas inmediatas de primera vez y ante urgencias y de
control segun la necesidad de los pacientes. También cuenta con la posibilidad de interconsultas
con las diferentes especialidades médicas y quirargicas. La institucion cuenta con los recursos
necesarios para la evaluacion diagndstica completa, el seguimiento de los pacientes, con tratami-
ento con los medicamentos antirretrovirales disponibles en el pafs, las terapias y las profilaxis
para las enfermedades oportunistas de acuerdo con las gufas de atencion actualizadas del Min-
isterio de Proteccion Social. Ademas, los procedimientos no POS suelen ser autorizados en su
mayorfa por el Comité Técnico-Cientifico de la institucion. Las dificultades en el programa son:
periodos cortos de carencia de medicamentos asociados a tramites administrativos (cerca de una
o dos semanas en el afio) y dificultad en el desplazamiento de los pacientes de fuera de Bogota.
A pesar del acceso a un programa de atencion completo y relativamente eficiente, se observan
diagnosticos tardios, dificultades en los cambios de comportamiento y de estilos de vida, reti-
cencias a la revelacion del diagndstico, temor al rechazo, quejas por estigma y discriminacion de
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parte de los profesionales de la salud, de los compafieros y de los mandos jerarquicos y temor a
las represalias de superiores y de la institucion.

ENTREVISTAS SEMI-ESTRUCTURADAS A LOS PARTICIPANTES

Para la recoleccion de la informacion desde las diferentes perspectivas de los participantes,
previo consentimiento informado (ver Anexo 1), la investigadora realizé personalmente 21
entrevistas semi-estructuradas a pacientes del Programa de atencion a personas con VIH y 15
entrevistas semi-estructuradas a trabajadores de la salud de la institucion, en el segundo semes-
tre del afio 2010. Las entrevistas fueron semi-estructuradas y se realizaron con base en un guién
pre-establecido (ver Anexo 2), sin dejar de lado la flexibilidad necesaria para la recoleccion en
profundidad de la informacién. Con la finalidad de describir los fendmenos desde el punto de
vista de los participantes y escuchar su voz en su ambiente natural, la investigadora reconoce
que son agentes autbnomos que comparten informacién en forma voluntaria y por lo tanto,
puso empeno en lograr una interaccién armonica con los participantes que favoreciera la confi-
anza y la confiabilidad de la informacion revelada. Se han descrito beneficios de las entrevistas
cualitativas para los participantes, tales como catarsis, auto-conciencia, empoderamiento, san-
acion y dar voz a quienes no la tienen (Orb et al., 2001).

La duracion promedio de cada entrevista fue de 90 minutos, para un total aproximado de 3.240
minutos (54 horas); las entrevistas fueron grabadas en audio y transcritas a Word para el analisis

posterior de su contenido. El tiempo de transcripcion de las entrevistas fue de 4.860 minutos
(81 horas).

La inmersion en el campo de estudio y el contacto con los participantes potenciales se facilito
para la investigadora teniendo en cuenta que fue su sitio de trabajo por 20 afios y participé en el
Programa hasta el afio 2006. Sin embargo, esta situaciéon también podtia verse como una limi-
tacion por el riesgo del sesgo de verificacion, debido al compromiso profesional, de experiencia
y emocional de la investigadora con el Programa. Sin embargo, en los supuestos del paradigma
cualitativo empleado se reconoce precisamente el caricter interpretativo del fenémeno desde la
optica de la investigadora con base en la interaccién con el campo y los participantes. También
se debe reconocer que esta situaciéon pudo haber inducido cierta presion involuntaria para la
participacion, pero en esto se tuvo en cuenta con los pacientes que la invitacion inicial a partici-
par la hiciera la enfermera jefe o la secretaria del Programa y solo fueran remitidos los pacientes
que estuvieran dispuestos a participar y tuvieran la disponibilidad de tiempo; también se tuvo
especial atencién en incluir participantes que no conocieran previamente a la investigadora.
Algunos pacientes fueron remitidos en cadena por los mismos participantes.

Los criterios de inclusion para los pacientes fueron: mujeres y hombres adultos con diagnostico
de VIH de cualquier tiempo de evolucién y vinculados al Programa de la institucién, con acep-
tacion libre y voluntaria de participar formalizada con la firma del formato de consentimiento
informado. Las entrevistas a los pacientes se realizaron en el mismo lugar de la consulta externa,
en un consultorio que fue prestado para tal fin y en un ambiente tranquilo y confidencial. Si
el paciente manifestaba libremente su deseo de participar, recibfa personalmente de la inves-
tigadora la informacion correspondiente al estudio, los objetivos, la metodologia, los posibles
beneficios y riesgos, el respeto a la libre participacion, el derecho a no responder las preguntas
si no querfa, a retirarse en cualquier momento sin ningun tipo de represalia y las estrategias que
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se tendrian en cuenta para asegurar el anonimato y la confidencialidad. También se insistia en la
participacion totalmente voluntaria y en la importancia de obtener informacion confiable sefa-
lando que no existia informacién correcta o no, sino que se trataba de una interpretacién que
realizarfa la autora de acuerdo con sus propios conceptos, experiencias y valores. Se respondian
las preguntas del posible participante y si manifestaba su acuerdo, se procedia a la firma del
formato de consentimiento informado y a la entrevista. Por sugerencia del Comité de Etica en
Investigacion de la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional de Colombia, no se incluy-
eron firmas de testigos, precisamente para guardar la confidencialidad. Antes de la entrevista se
sefialaba la importancia de no decir nombres propios. Se buscé la realizacion de las entrevistas
en un clima de amabilidad, empatia y respeto. Una paciente que acepto la participacion después
de la explicaciéon correspondiente, se negd a firmar el formato del consentimiento informado
por lo cual fue excluida. Las entrevistas fueron grabadas en audio de acuerdo con una codifi-
cacion a la cual solo tuvo acceso la investigadora y posteriormente fueron transcritas textual-
mente en un procesador Word para su analisis.

Los criterios de inclusion para los trabajadores de la salud fueron: hombres y mujeres que tra-
bajaran en la institucién y que tuvieran o no contacto directo con los pacientes con VIH, que
aceptaran participar de forma libre y voluntaria y que formalizaran la firma del consentimiento
informado. La investigadora seleccioné para la entrevista a los siguientes trabajadores vincula-
dos con el Programa y con la atencion directa de los pacientes: un médico, una enfermera, un
psicologo, una trabajadora social y una secretaria encargada de llevar la agenda de las citas de
los pacientes. También se seleccionaron en la muestra profesionales con labores administrativas
relacionadas con el disefio de politicas de promocion de la salud y prevencion de la enfermedad
o con la aplicacion de politicas de ingreso y retiro. Esta seleccion tenfa como intencion incluir
las perspectivas de las diferentes disciplinas involucradas a través de una muestra de amplia
variacion y con informantes criticos. Para incluir en la muestra los casos tipicos, se incluyeron
también las perspectivas de trabajadores, tanto hombres y mujeres de diferentes edades, no vin-
culados directamente con la atencion de estos pacientes. Los informantes criticos fueron con-
tactados directamente por la investigadora gracias a su conocimiento del campo y otros fueron
remitidos en cadena por otros participantes. Los trabajadores de la salud que aceptaron par-
ticipar propusieron el sitio y la hora de la entrevista. Una vez logrado el encuentro, los posibles
participantes recibfan la informacién completa sobre el estudio, los objetivos, la metodologfa,
los posibles beneficios y riesgos y las medidas para guardar el anonimato y la confidencialidad.
También se insistia en la participacion totalmente voluntaria y en la importancia de obtener in-
formacion confiable sefialando que no existia informacion correcta o no, sino que se trataba de
una interpretacion que realizarfa la autora de acuerdo con sus propios conceptos, experiencias
y valores.

Se respondian las preguntas del posible participante y si manifestaba su acuerdo se procedia a la
firma del formato de consentimiento informado y a la entrevista. De los posibles participantes
contactados, dos rechazaron la participacién y un médico administrador aceptd participar, pero
incumpli6 la cita convenida en tres oportunidades, por lo cual se excluyd. La grabacion de las
entrevistas, su codificacion y transcripcion se hicieron de manera similar a la de los pacientes.
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Para definir el nimero de participantes se tuvo en cuenta la saturacion de la informacion segin
las categorias de analisis que fueron emergiendo.

1.2.4.2. ANALISIS DE LOS DATOS

En primera instancia, se realiz6 un analisis cualitativo a través del Software de Atlas ti, con la
colaboracién de una auxiliar de investigacion, antropologa, experta en el manejo del software.
Se elaboraron en conjunto las categorfas y matrices empleadas de acuerdo con el marco con-
ceptual y se discutieron y ajustaron los resultados. La autora de la tesis se encargd del analisis y
de la redaccion final a partir de los datos obtenidos.

La codificacion abierta se realizé con base en categorias previas presentes en el marco concep-
tual del proyecto de investigacion, tales como: estigma percibido, estigma incorporado, discrimi-
nacién estructural, discriminacion laboral, discriminacion por VIH, discriminacion por orient-
acién sexual y otras resultantes de la lectura de las fuentes, por ejemplo: accion de estigmatizar,
percepcion del personal médico, conocimientos del paciente sobre el VIH, aceptacion de la
enfermedad y sentimientos de culpa. La codificacién axial tuvo en cuenta propiedades de estas
categorias tales como causas, manifestaciones, estrategias y consecuencias.

Teniendo en cuenta que uno de los objetivos principales de la investigacion era “Identificar y
comprender las formas en que el estigma y la discriminacién asociados a la infecciéon por VIH
y al sida crean barreras y repercuten en la prevencion, el diagndstico y el tratamiento oportunos
y adecuados en una institucion hospitalaria de las Fuerzas Militares y de Policfa en Colombia”
y con la intencién de responder a los objetivos especificos de “Identificar y comprender las
manifestaciones del estigma y de la discriminaciéon desde la percepcion de los pacientes, del
personal de salud y administrativo relacionadas con la infecciéon por VIH” y de “Identificar
y comprender cémo el estigma y la discriminaciéon asociados a la infecciéon por VIH y al sida
generan barreras en el acceso y en la calidad de los servicios de prevenciéon y de atencién y en
detrimento de la Salud Publica en la institucion”, se construyd una matriz de analisis compuesta
por el cruce entre tres momentos distintos de caracter procesual temporal, a saber: PREVEN-
CION (antes), DIAGNOSTICO (durante) y TRATAMIENTO (después), y cuatro planos de
la vida cotidiana de las personas, asi: INDIVIDUAL (lo que corresponde a la vivencia intima,
personal, reflexion individual), COLECTIVO FAMILIAR (aborda la forma en que transcurren
las relaciones de pateja y las relaciones familiares nucleares pareja/hijos, o madre, padre/herma-
nos), COLECTIVO/COMUNAL (se trata de las relaciones de amistad, vecinales, del bartio),
COLECTIVO/SOCIAL (se refiere a las relaciones con el resto de la sociedad, muchas de las
cuales pueden desarrollarse en el trabajo, en las instituciones de salud o en el espacio publico).
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TABLA 1. Matriz de analisis de datos de estigma y discriminacion en las entrevistas de pacientes

Temporalidad con respecto al diagnéstico de VIH
Antes Durante Después

Prevencién Diagnéstico | Tratamiento
Estigma percibido Pej. Temor a Individual o
la muerte .. =
. . . — Individual E
P. ej. Heterosexismo P ¢j. Temor Subjetivo 5
. w
estigmay a g:
la discrimi- 8"‘ o
nacién - =
. R R R 1. L ®
Pej. Homofobia P ¢j. Ruptura [P ¢j. Rela- Familiar 2. <4
. . -y
o dificultad ciones de 5 8
en relaciones | solidaridad 2 8
. (=3
afectivas 2.
Colectivo =
P. ¢j. Desinformacién Comunal g
; ] R ; B
P. ¢j. Acciones dis- Social o

criminatorias

FueNTE: Elaboracién de la autora.

En las entrevistas realizadas al personal de salud, se reconocieron dos dimensiones de analisis,
una que corresponde a su mirada como trabajador frente al VIH y otra que nos habla del “otro”
que en este caso es el paciente. En cuanto a la temporalidad, se consider6 el ANTES en cuanto
a su participacion en el programa, el DURANTE en la fase diagndstica se relaciona con tres as-
pectos: la asesorfa antes de la prueba, la asesoria después de la prueba y las percepciones frente
a la realizacion de la prueba de VIH y el DESPUES en la fase de tratamiento se relaciona con
aspectos del funcionamiento del Programa y el vinculo entre el paciente y el personal de salud
para detectar formas de estigma y discriminacién relacionados con el VIH-sida.

En segunda instancia, para una mejor comprension del proceso complejo del estigma y la dis-
criminacion en relacién con el VIH-sida y para la busqueda de sus raices estructurales en este
caso particular, se siguieron los pasos de analisis de la informacién descritos por Stake (1995) y
Cresswel (1998) para los estudios de caso:

— Desarrollo de los temas: analisis de los datos para identificar temas especificos (issues)
del caso

— Agrupacion de categorias: a partir de los datos, se buscan significados relevantes para
el caso

— Identificacién de patrones y correspondencia entre dos o mas categorias para reducir
las categorfas iniciales.

Como producto de la lectura repetida de las entrevistas y de la clasificacion de categorfas (Ver
Anexo 3) se identificaron los patrones mas relevantes de acuerdo con la interpretacion de la

investigadora y con la revision de la literatura.
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De esta forma, se buscé comprender en primera instancia el sentido del estigma relacionado
con VIH-sida en los participantes de la institucién en relacion con las tres formas generales
clasicas definidas por Goffman: marcas del cuerpo, del caracter individual y tribales.

El segundo aspecto considerado de gran importancia para la comprension de las respuestas de
los sujetos mismos de este estudio de caso y en busca de posibles respuestas emancipadoras
a partir de ellos mismos, se buscaron las percepciones de vivir con VIH segun las categorias
descritas en el metanalisis de Barroso y colaboradores (2000), no solo a partir de los pacientes
sino también de los trabajadores de la salud: significado desastroso, experiencia enfocada en el
yo, busqueda del significado de vivir con el VIH, conectividad humana, negociaciéon en salud
y afrontamiento del estigma. De este analisis emergié una categorfa nueva con base en casos
paradigmaticos exitosos, que se denomind la subjetivacion emancipadora del yo con VIH.

Por ultimo, se analizaron las raices estructurales del estigma y de la discriminacion relacionadas
con VIH en este estudio de caso, segun las categorias propuestas por Parker y Aggleton, asi
como la de violencia estructural de Farmer y Castro, la de violencia simbélica de Bourdieu y cat-
egorias de dominacién masculina, homofobia, heterosexismo y diversidades sexuales (Bourdieu,
Beasley, Borrillo, Dorais). De alli emergen nuevas categorias tales como inequidades de clase
definidas por relaciones de poder jerarquicas en la institucién y de discriminacion dentro de la
discriminacién relacionada con la homofobia.

1.2.4.3. CRITERIOS DE CALIDAD

Dado el caracter subjetivo de la investigacion cualitativa, la credibilidad de los resultados se
busco a través de la triangulacion de los datos mediante el uso de fuentes documentales y de
diversos participantes (tanto pacientes como trabajadores de la salud), la triangulacion tedrica
mediante el uso de diferentes perspectivas para interpretar el conjunto de datos y de investiga-

dores mediante el apoyo de una antropologa y de los evaluadores académicos del Doctorado
Interfacultades en Salud Publica (Valles, 1997; Rodriguez, Gil, 1999).

Dentro de los criterios de rigor metodologico, también se resaltan la posibilidad de confir-
macion (Valles, 1997; Castillo y Velasquez, 2003), segtin la cual otros investigadores pueden
seguir la pista y llegar a conclusiones similares. Para garantizar este punto, se llevaron registros
completos y fieles de todos los documentos del estudio. Ia transferibilidad o aplicabilidad la
definen como la posibilidad de transferir los hallazgos a otros contextos, para lo cual se prestd
atencion en la muestra de participantes representativos y en la descripcion densa vy rica del con-
texto y de los resultados para que a través de una experiencia vicaria, el lector pueda decidir si
los resultados se pueden aplicar a su propio contexto.

1.2.4.4. LIMITACIONES DE LA INVESTIGACION

El alcance de este estudio se limita a la poblacién de pacientes con VIH atendidos en el Pro-
grama de una institucion hospitalaria de atencion en salud de las Fuerzas Militares y de Policia
de Colombia y de trabajadores de la salud de esa institucion. Este Programa refleja en mayor
grado la atenciéon de Bogota y sus cercanfas, aunque también expresa dinamicas de la atencion
en salud de los pacientes a nivel nacional. Sin embargo, no se puede generalizar a todo el sis-
tema de salud de las Fuerzas Militares y de Policia, ya que es una experiencia local. Puesto que
las personas con VIH entrevistadas son mas o menos adherentes a la prestacion del servicio,
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no se pueden extrapolar los datos precisamente a las personas que no acuden a la atencién por
una razoén u otra y que, probablemente, han sufrido mayores barreras debidas al estigma y la
discriminacion. La jerarquizacion de la institucion también limita la adquisicion de informacion
a partir del personal uniformado y de la oficialidad y su familia. No se realizaron entrevistas
a Oficiales de rango debido a dificultades para el acceso a ellos y por la posibilidad de tener
informacion sesgada al discurso considerado politicamente correcto desde la institucionalidad.

1.3. Aspectos éticos

La presente investigacion tuvo como principios éticos rectores el respeto a la dignidad, los dere-
chos y el bienestar de los participantes, asi como el respeto a la integridad cientifica.

Se contemplaron las normas éticas pertinentes presentes en la Resolucion 8430 de 1993 del
Ministerio de Salud de Colombia, en la Declaracién de Helsinki de 2008 de la Asociacién Mé-
dica Mundial y en el Marco ético del Consejo de la investigaciéon econémica y social del Reino
Unido de 2010.

De acuerdo con la Resolucion 8430 por la cual se establecen las normas cientificas, técnicas y
administrativas para la investigacion en salud en Colombia, se tuvieron en cuenta los siguientes
articulos del Capitulo 1 sobre aspectos éticos de la investigacion en seres humanos:

— Articulo 5: en la investigacion prevalecio el criterio del respeto a la dignidad y la pro-
teccion de los derechos y el bienestar de los participantes

— Articulo 6: la investigacion se desarrollé conforme a los siguientes criterios: a) justifi-
cacion en principios cientificos y éticos; b) se fundamenté en hechos cientificos previos infor-
mados en la literatura; c) se considerd que esta investigacion cualitativa era el medio adecuado
para la comprension del fenémeno de estigma y discriminacién asociados a la infeccién por
VIH y el sida; d) prevaleci6 la seguridad de los beneficiarios, €) conté con el consentimiento
informado y por escrito de los participantes; f) fue realizada por una médica especialista en
medicina interna, profesional con conocimiento y experiencia para cuidar la integridad del ser
humano, con el apoyo de la institucién de salud y con la supervision académica del Doctorado
Interfacultades en Salud Publica de la Universidad Nacional y g) se realizé con la autorizacion
previa de la institucion investigadora y de la institucion de salud donde se realiz6 la investi-
gacion, con el consentimiento informado de los participantes y con la aprobacién del proyecto
por los Comités de Ftica en Investigacién de las dos instituciones.

— Articulo 8: se protegi6 la privacidad del individuo durante las entrevistas y se mantuvo
el anonimato de sus datos en las grabaciones y en las transcripciones de las entrevistas.

— Articulo 9 y 10: se identificaron como riesgos posibles de las entrevistas, aunque no
frecuentes y leves, el hecho de tocar temas sensibles que pudieran suscitar incomodidades en los
participantes y algunas reacciones emocionales, principalmente en los pacientes, relacionadas
con el estrés de revivir experiencias dolorosas.

— Articulo 11: la presente investigacion se consideré de Riesgo minimo, por cuanto se
realizarfan entrevistas personales, sin ninguna intervencion, en las cuales se tratarfan temas cul-
turalmente sensibles como la infeccién por VIH y la sexualidad.
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— Articulo 13: 1a instituciéon donde se realizé la investigaciéon cuenta con un Programa
de atencién integral a las personas con VIH, hacia el cual se podia remitir de forma inmediata si
era necesario para la salud fisica o mental del paciente. Ademas, la médica investigadora cuenta
con experiencia profesional suficiente para llevar a cabo las entrevistas y para responder en
forma adecuada y asertiva a las posibles reacciones emocionales de los participantes. Siempre
se proporciond el tiempo adicional necesario para la expresion libre de los sentimientos de los
participantes y para hacer el acompafiamiento profesional requerido.

—Articulos 14 y 15: el proceso de consentimiento informado incluy6 la explicaciéon por
parte de la investigadora y la comprensiéon de cada participante acerca de los objetivos de la
investigacion, la metodologia, los procedimientos, los riesgos minimos relacionados con la en-
trevista, la ausencia de beneficios directos por la participacién, los beneficios esperados para el
Programa, la participacién libre y voluntaria, la libertad de retirarse en cualquier momento o de
negarse a responder algunas preguntas, la seguridad de la confidencialidad de la informacion
y del anonimato de los datos. Articulo 16: el consentimiento informado fue elaborado por la
investigadora y fue revisado por el Comité de Ftica en Investigacion de la Facultad de Medicina
de la Universidad Nacional y por el Comité de Etica en Investigacién de la Institucion de las
Fuerzas Militares y de Policia donde se realizé la investigacion. Por sugerencia del Comité de
Etica en Investigacién de la Facultad de Medicina, y aceptada por el Comité de la institucion, y
con miras a proteger la confidencialidad de los participantes, no se incluyeron firmas de testigos.
Todos los participantes eran adultos competentes. El Consentimiento informado se formalizo
mediante la firma del participante y de la investigadora de un formato disefiado para tal fin y

archivado por la investigadora.

Asi mismo, se tuvieron en cuenta los principios éticos para las investigaciones médicas en seres
humanos actualizados en 2008 en la Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial:

— Articulo 3: la investigadora siempre tuvo en mente el deber como médica de pro-
mover y velar por la salud de los participantes

— Articulo 5: esta investigaciéon buscé conocimientos con miras a lograr mejoras en la
atencion de las personas con VIH en una institucién de las Fuerzas Militares y de Policfa, po-
blaciones subrepresentadas en la investigacion médica

— Articulo 6: la investigadora vel6 porque el bienestar de los participantes primara sobre
cualquier otro interés

— Articulo 10: la investigadora considerd las normas y estandares éticos, legales y juridi-
cos para la investigacién en seres humanos del pafs, como consta en el apartado anterior, asi
como las normas internacionales vigentes.

— Articulo 11: la investigadora fue consciente de su deber como médica de proteger la
vida, la salud, la integridad, el derecho a la autodeterminacién y la confidencialidad de la infor-
macion personal de los participantes.

— Articulo 12: la presente investigacion intenté cumplir con los principios cientificos
aceptados de la investigacion cualitativa y se apoy6 en un conocimiento profundo de la biblio-
graffa cientifica y de otras fuentes de informacién pertinentes.
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— Articulo 14: se realiz6 una descripcion clara y detallada del proyecto y de la me-
todologia empleada en la presente investigacion. Esta investigacion fue financiada en su to-
talidad con recursos propios de la investigadora. La investigadora declara no tener conflictos
de interés econémicos para la realizacion de esta investigacién. Sus intereses fueron en primer
lugar realizar una investigacion pertinente, util y confiable con respeto de los participantes y, en
segundo lugar, realizar la tesis doctoral.

— Articulo 15: ]a investigacion solo se realizé después de obtener la aprobacion por el
Comité de Etica en Investigacion de la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional de
Colombia y por el Comité de Etica en Investigacion de la institucién de salud de las Fuerzas
Militares y de Policia en Colombia. No se presenté ningtin evento adverso que fuera necesario
informar a los Comités.

— Articulo 16: como se expresé anteriormente, la investigacion fue realizada por una
profesional de la medicina capacitada y con la experiencia necesaria.

— Articulo 17: la investigacion se realizé en una poblacion subordinada por las jerarquias
de la institucion, pero estas particularidades son las que precisamente justifican la investigacion
en ella, en busca de beneficio en la atencion en salud.

— Articulo 18: el proyecto evalu6 el balance entre los posibles beneficios al aportar com-
prension sobre el estigma y la discriminacion relacionados con el VIH y los riesgos minimos y
poco probables de incomodidad y estrés causados por las entrevistas.

— Articulo 20: los posibles riesgos de reaccion emocional fueron manejados por la mis-
ma investigadora y no fue necesaria la remision a ningun otro profesional en ningun caso.

— Articulo 22: la participacion de todos los adultos competentes fue voluntaria.

— Articulo 23: se protegi6 la intimidad de los participantes durante las entrevistas y se
garantiz6 el anonimato de sus datos personales, asi como la confidencialidad de la informacion
personal para reducir al minimo las consecuencias de la investigacion sobre la integridad fisica,
mental y social de los participantes.

— Articulo 24: cada participante potencial recibi6 informacién adecuada acerca de los
objetivos, métodos, afiliaciones institucionales del investigador, beneficios esperados, riesgos e
incomodidades de la investigacién. También se les informo sobre su derecho de participar o
no asi como de retirarse. Una vez comprendida la informacion y resueltas las inquietudes, el
participante formaliz6 su aceptacion con la firma de un formato disefiado para tal fin.

— Articulo 25: no existfa relacién de dependencia entre los participantes y la investiga-
dora y se veld por no ejercer presion indebida para la participacion. Todos los participantes son
adultos competentes.

— Articulo 30: la investigadora veld por la integridad y la exactitud de los informes de
esta investigacion y por la confidencialidad de los datos. Ademas de la confidencialidad de la
informacién de los participantes, también se respetd la confidencialidad de la institucion, al
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no especificar de qué institucion se trata. En caso de publicacion de los resultados sobre la in-
stitucion, se solicitard previamente autorizacion del Comité de Etica en Investigacion.

— Articulo 31 y siguientes: esta investigacion no se combiné con la atenciéon médica de
los participantes.

— Articulo 33: una vez la tesis doctoral haya sido sustentada y aprobada por el Doct-
orado Interfacultades en Salud Publica de la Universidad Nacional, se presentard una copia a la
institucion de salud y se solicitara autorizacion para presentar los resultados a los participantes
y a la comunidad institucional, tanto a las directivas como a los profesionales de la salud.

También se tuvieron en cuenta los principios del Marco ético de la investigacion social del Reino
Unido:

— El disefio de la investigacion fue revisado y realizado para asegurar su integridad y la

calidad

— Los participantes recibieron informaciéon completa sobre la investigacion, sobre los
riesgos y beneficios potenciales

— Se respet6 el anonimato de los datos y la confidencialidad de la informacion
— La participacion fue voluntaria y libre de coerciones

— La investigacion fue independiente, sin conflictos de interés.






Marco conceptual del estigma y la discriminacién
relacionados con el VIH y el sida

2.1. Algunos conceptos sobre estigma y discriminacion y sus raices

El concepto de estigma viene desde la antigiedad y se ha asociado con desviaciones de las
prescripciones normativas de las comunidades y sociedades en diferentes contextos temporales
y espaciales. En la Grecia Antigua, los esclavos eran una propiedad valiosa y, para prevenir su
escape, eran tatuados con un instrumento puntudo que causaba una sefial o estigma; también
se utilizaba para identificar a criminales o traidores. Durante la era del cristianismo el estigma se
asoci6 con una huella no natural que aparecia en el cuerpo de los santos como signo de gracia
divina. Mas recientemente, se ha considerado que el estigma es una construccién social aso-
ciada al reconocimiento de una diferencia, con base en una caracteristica especifica que se usa
para devaluar a la persona que la tiene (Varas-Diaz, 2003; Scambler, 2009). Desde una vision
evolucionista, se ha sugerido que el estigma y la discriminacion subsiguiente se derivan de la
necesidad de filtrar dafios potenciales como respuesta instintiva para proteger la vida, pero que
es seguida por una percepcion exagerada de las caracteristicas amenazadoras, en ocasiones re-
forzada por las percepciones de otros (Roseval, 2007; McIntosh, 2007).

Los conceptos, los enfoques y las investigaciones sobre el estigma son variados; hoy en dia, su
estudio es multidisciplinario y esto refleja la importancia de entender la diversidad y complejidad
de sus raices, expresiones e impactos y de las intervenciones propuestas. Las dimensiones van
desde lo biologico hasta lo social, desde lo individual hasta lo colectivo y desde lo local hasta
lo global. Asi mismo, los énfasis en cuanto a las investigaciones, los marcos conceptuales, las
causas, las manifestaciones, las consecuencias y las posibles intervenciones se sitian en difer-
entes focos: en el atributo desacreditador, en el sujeto estigmatizado, en los otros estigmatiza-
dores y en los contextos sociales y culturales que favorecen el proceso de estigmatizacion.

2.1.1. E/ estigima como identidad deteriorada

El socidlogo Goffman (1963) es considerado una autoridad en el tema del estigma. Lo definié
como la construccion social de atributos capaces de producir una identidad deteriorada, de
desacreditar, descalificar o devaluar a personas o grupos y que puede llegar al extremo de con-
denarlos a una condiciéon inhumana. Identifico tres tipos de estigma: abominaciones del cuerpo
(deformidades fisicas), marcas del caracter individual (identidades, modos de ser, comportami-
entos) y estigmas tribales (asociados con grupos raciales, étnicos, religiosos). Goffman destaca
también la importancia de la visibilidad del estigma: cuando la marca es visible el individuo ya
esta desacreditado, mientras que si es invisible, es desacreditable.

Los individuos pueden tener varias reacciones frente a su propio estigma: sentirse avergonzados
y odiarse ellos mismos, intentar corregir u ocultar el atributo desacreditador o, incluso, intentar
conseguir beneficios secundarios de su condiciéon. En sus relaciones con otros, los individuos
estigmatizados pueden sufrir efectos negativos, pero también pueden encontrarse con gente
sensible, bien informada, capaces de entenderlos (los llamados “sabios” por Goffman) y con
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otros sujetos que comparten el estigma y en quienes pueden encontrar apoyo, ayuda e incluso
con quienes pueden luchar por la “normalizacion”. Aunque Goffman insistié en la importan-
cia de analizar el estigma en términos de relaciones de poder, enmarcadas en determinadas
ideologfas, muchas interpretaciones posteriores se han enfocado en los rasgos o atributos indi-
viduales.

2.1.2. El estigma desde un marco tedrico evolutivo o biocultural

En el marco biocultural definido por Neuberg (2000), el estigma surge de un miedo profundo
en los seres humanos y se asocia con el proceso mental de asignar rétulos positivos o negativos
a quienes se cruzan en nuestro camino y estas etiquetas sirven después para valorar o devaluar
a los individuos con quienes entramos en contacto. Estudios antropolégicos muestran que los
seres humanos que viven en grupos altamente interdependientes y cooperativos tienen ventaja
evolutiva; los grupos funcionales que comparten, cooperan mutuamente y mantienen relaciones
de confianza, frecuentemente con base en el parentesco, han logrado una estrategia de super-
vivencia al mantener la salud reproductiva y el bienestar de sus miembros (Neuberg et. al.,
2000; Law, 2007). La ventaja del comportamiento prosocial reciproco sugiere que este se podria
convertir en normativo entre los grupos. Los comportamientos que violan estos estandares
amenazan la ventaja evolutiva y son estigmatizados. L.a confianza es un fundamento para la
construccion de las relaciones en los grupos y la ruptura de esta confianza por “mentirosos,
ladrones, traidores, entre otros”, al quedar expuesta publicamente, se ha castigado de diferentes
maneras en las sociedades a través del tiempo y del espacio: con tatuajes entre los antiguos grie-
gos, amputaciones entre los talibanes y, en las sociedades occidentales actuales, con sanciones
morales, registros criminales, privaciones de la libertad en prisiones y suspensiones de licencias
profesionales, entre otros.

Desde el punto de vista evolutivo, se considera que la salud y el bienestar del grupo social
dependen de la confianza, la cooperacion y la inversion mutua que se traducen en reciproci-
dad, prosocialidad y conformacion de roles y normas sociales; quienes no pueden o no desean
cumplir con estos parametros, se estigmatizan. Los individuos enfermos y con comportamien-
tos transgresores de las normas de los colectivos pueden ser estigmatizados al considerar que,
de alguna manera, amenazan la reproduccion y la ventaja evolutiva. As{ mismo, en la mayoria de
las culturas se observa que los individuos con enfermedades fisicas o mentales han dependido
de la voluntad de cuidado y proteccion de los otros. A las enfermedades se les da significado
social con base en tres factores: el individuo enfermo que proporciona la circunstancia social,
el otro que proporciona una reaccion social y el juicio moral. Histéricamente, las enfermedades
de transmision sexual han sido estigmatizadas por su conexioén con comportamientos consid-
erados desviados o inmorales (Maclntosh, 2007).

2.1.3. Enfoque cognitivo-social del estigma

Varios psicologos sociales han propuesto un enfoque cognitivo social del estigma que va mas
alla de considerarlo como una marca, caracteristica o atributo que posee un individuo y que
se ocupe, mas bien, de comprender cémo los individuos construyen las categorias, las incor-
poran en estereotipos en una sociedad y las utilizan para discriminar y excluir a otros (Oliver
1992; Fiske 1998; Sayce, 1998): el estigma es una relacion entre un atributo y un estereotipo
social (Jones et al., 1984) o una construccion social contextualizada, asociada con el recono-
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cimiento de una caracteristica que se usa para devaluar a la persona que la posee (Crocker,
Major y Steel, 1998).

En este sentido, Link y Phelan (2001) hacen un aporte importante al interrelacionar varios com-
ponentes en el proceso de estigma:

— Distincién y rotulacién de diferencias humanas: existe una seleccion social de las difer-
encias humanas para crear grupos. Si bien la mayoria de las diferencias humanas son ignoradas y
consideradas irrelevantes socialmente, otras adquieren importancia, con frecuencia arbitraria y
binaria, como el color de la piel, el sexo, la capacidad fisica o la orientacién sexual. De esta selec-
cién surgen etiquetas, rotulos construidos socialmente que se asignan a otros (estigmatizados).
Con argumentos de psicologia evolutiva (Kurzban y Leary, 2001) se plantea la estigmatizacion
como un fenémeno transcultural ya que representa, como se sefiald anteriormente, una de las
adaptaciones cognitivas para lograr el éxito en la seleccion y por eso se origina en los valores y
preferencias compartidos por un grupo social particular

— Asociacion de diferencias humanas con atributos negativos: el rétulo relaciona a un
individuo determinado con caracteristicas indeseables para el grupo y forma los estereotipos.
Segun los psicologos, estos estereotipos se encuentran a nivel preconsciente y, con frecuencia,
determinan decisiones automaticas, aunque pueden ser moldeadas por los procesos cognitivos
y los contextos donde se insertan los individuos (Crocker, 1998).

— Separacion entre “nosotros” y “ellos”: se establecen limites arbitrarios con base en las
diferencias estereotipadas.

— Pérdida de estatus y discriminacion: a partir de las etiquetas y los estereotipos, se con-
struye una racionalidad que permite devaluar, rechazar y excluir a individuos y grupos colocan-
dolos en situacion social desventajosa en cuanto a oportunidades y posibilidades de vida como
ingresos, educacion, vivienda y atencion en salud (Druss et al., 2000). Si bien la discriminacion
puede ocurrir en las interacciones individuales, en realidad se trata de una discriminacion estruc-
tural, con base en practicas institucionales acumuladas que exponen a los individuos y grupos
a circunstancias de desventaja que les niega oportunidades. Algunos cientificos sociales iden-
tifican a los grupos estigmatizados como victimas sin esperanza; pero también, al introducir
nociones de poder y resistencia relativos se brindan posibilidades de cambio en esta dinamica,
cuando los recursos disponibles se usan en forma activa para resistir a las tendencias y practicas
que estigmatizan y discriminan (Link y Phelan, 2001).

La convergencia de estos cuatro componentes interrelacionados en el proceso del estigma esta
moldeada por cuestiones de grado, por relaciones de poder social, econémico y politico, por
resistencias y el poder relativo entre estigmatizados y estigmatizadores.

2.1.4. Raices estructurales del estigima y violencia simbilica

El trabajo de Parker y Aggleton (2003) se enfoca en las raices estructurales de las relaciones de
poder que median el estigma y la discriminacion. Para ellos, los procesos sociales del estigma y
de la discriminacion se encuentran inmersos en las nociones de poder y dominacién y se rela-
cionan con la inequidad social. A los conceptos de estigma de Goffman, agregan los de poder
de Foucault, de violencia simbdlica y dominaciéon de Bourdieu y de hegemonia de Gramsci.



42 Repercusiones y raices estructurales del estigma y de la discriminacién
relacionados con la infeccién por VIH en la atencién en salud de los pacientes

Goffman plantea que significados tales como el de desviacién se construyen en la interaccion
social. Foucault analiza la diferencia producida socialmente a través de sistemas culturales e
institucionales como la biomedicina y la psiquiatria, los cuales suelen estar al servicio del poder.
La accion de estigmatizar se construye culturalmente para establecer y mantener el orden social
imperante, el cual, mediante los regimenes de poder basados en los sistemas de conocimiento,
controla los cuerpos de los individuos y las sociedades. La categorfa de violencia simbolica de
Bourdieu (1977, 1984) apoya las relaciones entre cultura y poder. Los sistemas sociales de jerar-
quia y dominacién se producen y se reproducen con el tiempo, sin dejar demasiado espacio a la
resistencia de los dominados y sin practicamente reconocimiento consciente de sus miembros.
El poder se instala en el centro de la vida social y legitima las inequidades de la estructura so-
cial. Este tipo de violencia es el proceso por el cual los sistemas simbélicos (lenguaje, imagenes,
practicas) promueven los intereses y las jerarquias dominantes que buscan la hegemonia. Esta
se logra mediante el entrecruzamiento complejo de fuerzas politicas, sociales y culturales que
organizan los significados y los valores dominantes en el campo social y legitiman las estructuras
de inequidad social (Gramsci 1970, Williams 1977, 1982). Para Bourdieu, el estigma y la discrim-
inacién no operan sélo en relacion con la construccion social de la diferencia, sino en relacion
con las inequidades sociales y estructurales; no son abstractos, tienen que ver con accion social
y luchas de poder en el centro de la vida social. La estigmatizacién y la discriminacién hacen
parte de la lucha social compleja entre las estructuras inequitativas, la violencia simbdlica y la he-
gemonia que buscan legitimarlas e internalizarlas y la capacidad de oprimidos, marginalizados y
estigmatizados (y sus partidarios) que buscan resistir a estas fuerzas (Parker & Aggleton, 2003).

Los diversos niveles de explicacion y de compresion del estigma y de la discriminacion per-
miten apreciar diversas perspectivas en torno a este tema complejo; identificarlos ayuda a hacer
explicitos los problemas, los actores involucrados y las posibles respuestas e intervenciones.
Con este preambulo, podemos especificar estos conceptos y teorfas en un caso particular rela-
cionado con la salud y preocupacion central de esta tesis como es la infeccion por VIH, pan-
demia de nuestra época.

2.2. El estigma y la discriminacion asociados a la infeccion por VIH

El sida no es solo el discurso biomédico de una enfermedad viral transmisible; es un proceso
dinamico de construccién social que le otorga diversos significados y lo relaciona con otros
discursos y practicas, entre ellas la sexualidad (Treichler, 1997; Roseval, 2007). Jonathan Mann
(1987), primer Director del Programa Global de Sida de la Organizaciéon Mundial de la Salud,
describio las tres fases de la epidemia de VIH en todas las sociedades: la primera corresponde a la
infeccién por VIH en la cual el virus entra a las comunidades en forma silenciosa; en la segunda
o epidemia de sida aparecen las enfermedades asociadas a la infeccion y la tercera constituye la
epidemia social que se manifiesta como una reaccion social combinada de culpa, discriminacion
y negacion colectivas (Mann, 1987). Asi por ejemplo, en 1981, en Estados Unidos, se habian
informado al Centro de Control de Enfermedades de Atlanta (Centers for Disease Control and
Prevention, CDC) 108 casos de neumonia por Pneumocystis carinii (hoy P. jiroveci) y los tra-
bajadores de la salud no podian explicar la naturaleza de la enfermedad; como muchos de estos
casos se presentaron en hombres homosexuales se utilizaron descripciones como Enfermedad
infecciosa relacionada con los gay, Sindrome de Ira de Dios, Plaga gay (Shroff, 1991; Herek,
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1999), las cuales empezaron a trazar el estigma relacionado con el sida.

Como lo expres6 Cindy Patton en 1985, el sida explota tres ansiedades primitivas de la humani-
dad: los gérmenes, la muerte y la sexualidad (Maluwa, Aggleton, Parker, 2002). Por su lado,
Susan Sontag (1996) describe las diferencias y las similitudes entre los miedos al sida, a la lepra
y al cancer. La vision de estas dos autoras sirve de ilustracion al marco conceptual biocultural
o evolutivo del estigma y la discriminacién en relacion con el sida. Este suscita sentimientos
de temor y desconfianza, por lo cual se estigmatizan ciertas personas para que el resto de la
poblacién se sienta indemne. El sida es visto como castigo o, incluso, como algo merecido y
buscado por los afectados. I.as mismas personas afectadas se han sentido culpables, sienten
vergiienza de su enfermedad, la esconden, incluso a sus seres mas cercanos, por temor al juicio
y al rechazo, se sienten muchas veces incapaces de enfrentarla por el sefilalamiento que encarna
y el temor a discriminaciones. Pero ademas, a veces se hacen categorias de las personas infecta-
das: unas se sefialan y se culpabilizan mientras que otras se consideran victimas y merecedoras
de compasion y de trato diferente, como por ejemplo las personas que adquieren el virus por
transfusiones, los bebés que nacen infectados o las mujeres que se considera “fueron infecta-
das” por su compafiero (Sontag, 1996). La accion de estigmatizar nacio ligada principalmente a
la sexualidad y a la drogadiccion y persiste hasta el presente con dos consecuencias muy graves:
en primer lugar, discriminacion hacia las personas infectadas o consideradas como de “riesgo”
con las secuelas de diversos grados de violencia hacia ellas y, en segundo lugar, negacion de la
enfermedad por la mayoria de la poblacion, que quiere verla como algo que solo le ocurre a los
demas, no reconoce su vulnerabilidad y no toma decisiones autbnomas para su prevencion. El
miedo al estigma aleja a los individuos de las pruebas y de la posibilidad de revelar su estado
seropositivo a compaferos sexuales, familiares y amigos. Se ha insistido en que la reduccion
efectiva del estigma es un objetivo importante de salud publica para prevenir la infeccién por
VIH (Herek, Capitanio & Widaman KF, 2002; Abad{a-Barrero & Castro, 2000).

2.2.1. Explicaciones acerca del estigma y de la discriminacion asociados a la infeccion por V' IH

Las investigaciones en psicologia social y en los procesos cognitivos relacionados con la es-
tigmatizacion (Pryor y cols, 2004) se refieren a dos sistemas psicolégicos. El primero es un
sistema reflejo y evolutivo, con reacciones intuitivas o espontaneas aprendidas y que no recurre
a elementos cognitivos para la toma de decisiones conscientes. El segundo es un sistema reflex-
ivo que usa procesos cognitivos para determinar la respuesta adecuada a las situaciones y que
también se denomina sistema basado en reglas. Asi, el sida provoca una reaccion “instintiva” de
rechazo asociada al temor que despierta. Cuando un individuo se confronta con una persona
con VIH o sida (PVS), el proceso basado en reglas puede hacer que el individuo actie conforme
a las reglas sociales. En un experimento de simulacién por computador, los autores solicitaron a
los participantes que marcaran con el cursor la distancia que pondrian frente a una persona con
VIH adquirido a través de una transfusion sanguinea, frente a alguien con un pasado criminal
y frente a un estudiante con honores. Por supuesto, colocaron gran distancia frente a los dos
primeros. De la misma manera, participantes con actitudes negativas hacia la homosexualidad
mantuvieron mayor distancia de las personas con sida en los primeros pocos segundos (respu-
esta refleja), pero después se presentaba una respuesta basada en reglas que motivaba a los
participantes a acercarse a la persona con VIH (Law et al, 2007).
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Desde la perspectiva de Goffman (1963), la infeccién por VIH y el sida cumplen con los tres
tipos de estigma: las abominaciones del cuerpo, representadas por las marcas reconocibles en el
cuerpo de los infectados, tales como las lesiones en la piel (sarcoma de Kaposi, infecciones) o
la pérdida marcada de peso y, en la época de los antirretrovriales, la lipodistrofia; las debilidades
de caracter, asociadas en las personas con VIH a comportamientos considerados socialmente
inadecuados como la homosexualidad, el trabajo sexual, la “promiscuidad”, la farmacodepend-
encia y los estigmas tribales, al asociar a las PVS con determinados grupos raciales, étnicos,
nacionales, culturales, sociales o sexuales.

Para otros autores (Ruiz-Torres, Cintron-Bou & Varas-Diaz, 2007) la enfermedad por VIH
cumple con los criterios que se asocian con mayor grado de estigma. En primer lugar, las per-
sonas se consideran responsables de su enfermedad; en el caso de las PVS se suele hacer una
clasificacion arbitraria entre culpables y posibles victimas. Un ejemplo ilustrativo es el comen-
tario desafortunado de la Princesa Real del Reino Unido en la inauguracion de una conferencia
de la OMS en 1988: “la verdadera tragedia se refiere a las victimas inocentes, personas que han
sido infectadas sin saberlo: tal vez como resultado de una transfusion sanguinea...pero posi-
blemente, peor que todo, aquellos bebés que se han infectado en el ttero y han nacido con el
virus” (Berridge, 1996). En segundo lugar, la enfermedad es progresiva e incurable: antes del
descubrimiento de la terapia antirretroviral de alta efectividad (1996), la infeccion por VIH se
consideraba inevitablemente progresiva hasta la fase de sida (en un promedio de 10 afios) y el
sida constitufa una fase avanzada de la enfermedad, invariablemente letal (en un promedio de 2
afios). Con la terapia antirretroviral, la infecciéon por VIH se ha convertido en una enfermedad
cronica potencialmente controlable, con marcada disminucién de la morbilidad y la mortalidad
asociadas a ella. Sin embargo, la enfermedad sigue siendo incurable y conserva el riesgo de
transmision. Ademas, no hay que olvidar que atn estamos muy lejos del acceso universal a la
terapia y que la historia natural de la enfermedad no ha cambiado para muchos, debido a las
inequidades econémicas que les impide acceder a los bienes sociales, a la prevencion, la atencion
y al tratamiento de la infecciéon por VIH en forma oportuna. En tercer lugar, la enfermedad
aun no es bien comprendida por el puablico; el reconocimiento de la epidemia causé verdadero
panico, asociado a una enfermedad nueva, misteriosa, de origen desconocido, que se presto
a multiples interpretaciones, incluso sobrenaturales, con descripciones metafoéricas negativas,
imagenes aterradoras, mensajes atemorizantes, muchos de ellos todavia presentes en los imagi-
narios colectivos. En cuarto lugar, los sintomas son visibles; las manifestaciones de la infeccion
por VIH y el sida son variados y muchos de ellos se consideran marcas distintivas, como por
el ejemplo, el sarcoma de Kaposi o el adelgazamiento extremo. Incluso en la actualidad, en pa-
cientes con tratamiento antirretroviral efectivo, uno de los temores se asocia con la aparicion
de la lipodistrofia asociada a los antirretrovirales y que causa alteraciones en la distribucion de
la grasa corporal con cambios en la morfologia corporal y que puede llegar a constituir otro
estigma ya que las personas con VIH pueden ser reconocidas por los demas.

El “sida” se construye como una enfermedad con significado social, asociada a muerte, a sexu-
alidad pecaminosa, a las vidas invisibles de las personas y este significado se ha expandido a
través de los medios de comunicacion. Ademas, los discursos biomédicos de salud puablica tam-
bién trascienden las fronteras geograficas y culturales, por lo cual la enfermedad se ha conver-
tido en una preocupacion global, con caracteristicas locales. Las revisiones internacionales del
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impacto de la infeccién por VIH y el sida muestran que el estigma se asocia con la pobreza, el
sexo, la clase social y la nacionalidad; aumentan la exclusion social y profundizan las inequidades
tradicionales con respecto a raza, sexo y clase social (Varas-Diaz, Toro-Alfonso, 2007).

El temor a la estigmatizacion, al rechazo, a la discriminacion, a la negacion de derechos basicos
como empleo y atencion en salud, relacionados con la infeccion por VIH, o sentirse “desacred-
itables” en palabras de Goffman, lleva a las personas a evitar u ocultar el diagnéstico de infec-
cion por VIH, al silencio y a la negacion, con el riesgo de aumentar la expansion de la epidemia.
El estigma internalizado o autoestigma se refiere a una representaciéon negativa encarnada del
VIH, la cual puede ser consciente o no y que tiene un impacto material en las interacciones con
otros (Chapman, 2000). Desde el concepto de Goffman, al internalizarse el estigma, el sujeto
asume diferentes comportamientos para manejar esta imagen deteriorada que, a su vez, de-
penden tanto de su biograffa como del contexto social. La experiencia individual esta integrada
a los valores y la informacion social y desde alli el individuo construye su propia realidad social.

Otra propuesta de explicacion del estigma relacionado con el VIH y el sida es el de violencia
estructural (Aggleton, Parker & Maluwa, 2003; Castro y Farmer, 2005). Asi, las fuerzas sociales,
como el racismo, el sexismo, la violencia politica, la pobreza y otras inequidades, definen la
violencia estructural y determinan el estigma relacionado con el VIH y el sida. La violencia es-
tructural predispone al cuerpo humano a vulnerabilidad por patégenos, configura el riesgo de
infeccion, el curso y la tasa de progresion de la enfermedad, determina el acceso a consejetia,
diagnostico y tratamiento y determina, en gran parte, quien sufre de estigma y discriminacion
relacionados con el VIH y el sida.

La discriminacién de las personas con VIH vy sida constituye una vulneraciéon a los derechos
humanos. Sin embargo, las estructuras hegemoénicas de poder relacionadas con el género, la
sexualidad, la posicion econémica y la etnia, perpetdan vy, de algin modo, legitiman el estigma
y la discriminacion hacia las personas con VIH y sida. Ademas, se construyen discursos, imagi-
narios y practicas alrededor de las personas con VIH y sida en forma de violencia simbdlica que
se incrusta de manera insidiosa en las mentes de los individuos de una sociedad, incluidos los
mismos afectados quienes la incorporan en forma de auto-estigma. Asi se validan las actitudes
y acciones de estigma y discriminacion, tanto en quienes las ejercen como en quienes las sufren
y se consolida en la ideologia la condicion de inferioridad de las personas con VIH (Parker y
Aggleton, 2002, 2003a, 2003b).

2.2.2. Estigma percibido y estigma actnado o discriminacion bacia las personas con V'IH

El estigma se ha dividido en sentido o percibido y en realizado o actuado. El estigma percibido
se refiere a la conciencia de las PVS o que se consideran en riesgo sobre su identidad social
negativa y al temor real o imaginado de que se les nieguen oportunidades. Este estigma inter-
nalizado o auto-estigma se caracteriza por creencias y sentimientos negativos hacia las PVS y
hacia si mismos; los individuos infectados o en riesgo tienen una autoimagen negativa, sufren
sentimientos de verglienza y preocupaciones por la revelacion del diagndstico de VIH y de su
orientacion sexual. Los individuos aprenden desde nifios los estereotipos de sexo y género y los
significados negativos asociados con la transgresion de estos estereotipos y los aplican a ellos
mismos como reflejo de homofobia internalizada. Al integrar los prejuicios de la sociedad en
la que viven, los individuos pueden incluso aceptar y considerar justificados el estigma y la dis-
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criminacion ejercidos por otros individuos o por las instituciones (Ortiz-Hernandez et al., 2005,
Clum et al., 2009, Logie et al., 2009, Block, 2009).

Este estigma internalizado se asocia con barreras en el diagnostico, la prevencion y el tratami-
ento de la enfermedad por VIH, lo cual constituye un problema de salud publica: los individuos
temen consultar, le huyen a las pruebas diagndsticas, niegan su propia vulnerabilidad y una vez
diagnosticados, hacen esfuerzos por ocultar el diagnostico, no siguen las medidas de prevencion,
tienen mala adherencia al tratamiento y al seguimiento en la atencién en salud (Ginsburg, 2010).

El estigma realizado, actuado o representado se refiere a experiencias reales de discriminacion.
Puede haber manifestaciones simbolicas de rechazo y condena hacia las personas y grupos aso-
ciados con la infeccion por VIH y el sida o medidas instrumentales de proteccion o de evitacion
al interactuar con personas infectadas debido al temor al contagio; también se han descrito
violencia, exclusion social y pérdida de derechos, de trabajo o de beneficios de salud (Brown et
al., 2001; Herek et al., 2002; Nyblade, 2006; Logie, 2009).

Desde el marco biocultural, la accién de estigmatizar es un proceso dinamico que proviene de
la percepcion de que ha habido violacién de actitudes, creencias y valores compartidos. Pu-
ede llevar a pensamientos, comportamientos o acciones prejuiciosas por parte de gobiernos,
comunidades, empleadores, prestadores de atencion en salud, compafieros de trabajo, amigos
y familiares. El miedo al contagio y a la muerte tiene efectos negativos en las actitudes de los
trabajadores de salud hacia las PVS (Brown et al., 2001).

LLas consecuencias del estigma relacionado con la infecciéon por VIH y el sida en los pacientes,
encontradas en diversos estudios, incluyen reacciones emocionales negativas como sentimien-
tos de culpa, ansiedad, depresion y aislamiento; dificultades y deterioro en las relaciones inter-
personales y en las dinamicas familiares, e incluso con los profesionales de la salud, y efectos
adversos sobre la salud como consecuencia de la negacion del posible diagnéstico, reticencia a
practicarse las pruebas diagnosticas, a seguir los controles clinicos, a adoptar medidas preven-
tivas, a problemas con la adherencia al tratamiento y menor satisfacciéon con la vida y los ser-
vicios de salud (Zukoski y Thorburn, 2009; Arrivillaga-Quintero, 2010). En ocasiones, se trata
de estigma percibido, es decir de temor ante las posibles reacciones de los demas frente a su
situacion de infectado y a las posibles discriminaciones, pero en otros casos si se debe a estigma
representado o actuado por otros, es decir a situaciones discriminatorias (Ruiz-Torres, 2007;
Amuzu, 2008; Chung, 2009; Logie y Gadalla 2009).

La discriminacion se define como el trato parcial o injusto hacia un individuo con base en que
pertenece o se cree que pertenece a determinado grupo. Los prejuicios en torno a la infeccion
por VIH llevan a acciones u omisiones que causan dafos a las personas o se les niega servicios
o derechos, como atencién en salud, empleo, vivienda o libertad de movimiento. El estigma,
la discriminacién y los abusos de Derechos Humanos pueden originarse en los gobiernos, las
organizaciones privadas y las instituciones, asi como en las comunidades, las familias o los indi-
viduos. Maluwa y colaboradores (2002) recogen varios ejemplos ilustrativos en todo el mundo:

— derecho a la no discriminacién en el empleo: la Corte Constitucional de Surafrica
lo ratificé porque una empresa aérea no aceptaba a personas con VIH o sida (PVS) como
asistentes de cabina;
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— derecho al matrimonio: algunas jurisdicciones (por ejemplo la Corte Suprema de la
India) exigen pruebas obligatorias de VIH prematrimoniales y niegan el derecho al matrimonio
a las personas con infeccion;

— derecho a la libertad de movimiento: algunos Estados restringen el movimiento de
nacionales y extranjeros con infecciéon por VIH;

— derecho a no recibir trato inhumano y degradante: se han informado casos de segreg-
acién en escuelas y hospitales y trato degradante en prisiones;

— otros: derecho a las necesidades basicas y la atencién médica; derecho a la no discrimi-
nacion.

2.2.3. Relacion entre estigma y discriminacion relacionados con la infeccion por V'IH y el sexismo y el
heterosexismo

LLa homosexualidad ha pasado por todos los brazos morales de la cultura occidental: desde

el punto de vista religioso, en la tradiciéon judeocristiana se ha catalogado como pecado; en
ocasiones, el punto de vista juridico la ha considerado un delito y la perspectiva médica, es-
pecialmente desde el siglo XIX, la vio como una enfermedad mental o como desviacion
sexual. Desde la segunda mitad del siglo XX, con la Declaracién Universal de los Derechos
Humanos, se organiza un clima general de lucha por reivindicaciones laborales, sistemas de
seguridad social y de salud con atencion universal, mejoras en la educacion y en los servicios
publicos, impulso de las olas feministas contemporaneas y movimientos sociales reivindicato-
rios de las llamadas minorfas étnicas, raciales y sexuales. Los movimientos reivindicatorios de
las personas con VIH-sida se articulan con estos movimientos, especialmente impulsados por
los grupos de activistas gay.

Los avances en los conocimientos biomédicos y las ciencias sociales y las luchas por la reivindi-
cacion de derechos han producido transformaciones en estos aparatos del poder normalizador
de la sociedad. Desde la perspectiva posestructuralista de Foucault y de Bourdieu, se puede
interpretar que en el campo social, cientifico, ideoldgico y politico en el cual emerge el VIH
prevalece un sistema de dominaciéon masculina y heterosexista, en un contexto global y local de
injusticia social y de inequidad en salud.

No obstante, también se generan procesos de resistencia:

— las investigaciones cientificas y sociales aportan conocimientos biopsicosociales que
dan cuenta de las causas del sida (el VIH), de las causas de la infeccién por VIH (factores de
riesgo individuales, comportamientos de riesgo, estilos de vida), de las causas de las causas (de-
terminantes sociales de la enfermedad por VIH, vulnerabilidad al VIH y al sida) y de las causas
de las causas de las causas (la determinacion social de la epidemia de la infeccion por VIH y el
sida). La vision de la infeccion por VIH y del sida como procesos biosociales complejos cues-
tionan las “verdades” biomédicas y de salud publica, los patrones culturales de heterosexismo
y de dominacién y develan tanto las relaciones de poder social como las inequidades sociales y
econémicas que determinan la dinamica de la infeccion y la epidemia por VIH.
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— A los discursos hegemoénicos de heterosexismo y de disciplinamiento, principalmente
en el aspecto sexual, del cuerpo individual (anatomopolitica) y de la poblacién (biopolitica)
(Foucault, 1976), mediante programas de salud publica tradicional, las personas con VIH y sida,
los grupos activistas y otros movimientos sociales y académicos oponen discursos de recono-
cimiento y respeto a las diversidades sexuales y a los derechos de las PVS.

— A través del agenciamiento y empoderamiento mediante informacién, conocimiento,
participacion y cooperacion en redes incluso globales, mujeres y hombres con VIH sida pueden
realizar un proceso dinamico y constante de lucha por liberarse a ellos mismos y a otras PVS de
los dispositivos de poder, para lograr sujetos éticos, autonomos y solidarios que quieren salir del
estigma y la discriminacion, legitimar su lugar en el mundo, obtener los derechos, bienes y ser-
vicios que les corresponden en la sociedad a la que pertenecen, tanto para ellos mismos como
para otras PVS e incluso para otras personas excluidas y marginadas por diversas razones.

Pueden citarse algunos hechos significativos: el papa Juan Pablo II manifesté que las personas
no son responsables de su orientacion homosexual y merecen todo el respeto (aunque los actos
homosexuales si siguen siendo pecado); a partir de 1962 se inicia la descriminalizacién de la
homosexualidad en la mayoria de los paises (incluida Colombia) y se amplia el reconocimiento
de los derechos; la Sociedad Norteamericana de Psiquiatria retiré la homosexualidad de su sis-
tema de clasificacion de enfermedades en 1973 y la Organizacién Mundial de la Salud lo hizo
en 1981. Sin embargo, mientras la tendencia de la evolucion social es permitir que las personas
puedan crear su propia identidad sexual y negociar aportes a una cultura, la homofobia y la
discriminacion contra los homosexuales persisten en las practicas sociales (Foucault, 1993; Bor-
rillo, 2001).

El término homofobia se utilizé por primera vez en 1971 en los Estados Unidos para referirse
a la actitud hostil con respecto a los homosexuales, hombres o mujeres. La homosexualidad
continua siendo un obstaculo para la plena realizacién de los derechos, debido a la superioridad
asignada a la heterosexualidad (heterosexismo). La homofobia se dirige no s6lo a homosexu-
ales sino al conjunto de individuos no conformes con la norma sexual. La naturalizaciéon de
la diferencia entre hombres y mujeres esta en el origen de justificacion social de los papeles
de unos y otras. El orden considerado natural de los sexos ha determinado un orden social de
subordinacién de las mujeres. El sexismo se define como una ideologia organizadora de rela-
ciones entre los sexos. La dominacién masculina determina violencia simbdlica hacia la mujer,
pero también hacia sexualidades diferentes a la heterosexual. Bourdieu (2000) se refiere a la
visién constructivista de la dominacién masculina como una estructura de poder cuya fuerza
se descubre en el hecho de que prescinde de cualquier justificacién. La maquina simbolica del
orden social ratifica la dominacién masculina sobre la mujer en la divisién sexual del trabajo, en
la distribucion de las actividades asignadas a cada uno de los sexos y en la estructura del espacio
y del tiempo (Borrillo, 2001, Bourdieu, 2000).

La tesis de Michel Dorais (1999) plantea que al construir la idea de que el sexo (biologico), el
género (social) y el erotismo deben coincidir, creamos estereotipos sobre hombres y mujeres,
sobre las sexualidades y creamos un apartheid sexual. De aqui se derivan clasificaciones simplis-
tas y binarias de la sexualidad humana, sin dejar campo a la diversidad. En realidad, la identidad
sexual es el resultado de procesos dinamicos, complejos y continuos de percepcion de los otros,
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de definicién del yo y de sentimientos de pertenencia. Esta identidad es un rompecabezas con
piezas que se transforman permanentemente con las relaciones, la experiencia y la evolucion
biolégica y cultural; “es una co-construccién dindmica, personal y social”. También a partir de
una visién constructivista, Dorais invita a reconocer los infinitos, las variaciones y posibilidades
que hacen de toda persona sexuada un universo complejo. Propone reivindicar la equidad de los
seres sexuados, adoptar un vocabulario incluyente, promover politicas y practicas sociales que
consagren el respeto de las diferencias, legitimar la diversidad de sexos, géneros y erotismos; se
trata de asuntos individuales, colectivos y politicos.

Existen varios estudios que muestran la relacion del estigma y la discriminacion frente a las per-
sonas con VIH con el heterosexismo. Se ha mostrado doble estigma relacionado con la infec-
cion por VIH y la homosexualidad (Reidpath et al., 2005): en el estudio experimental de Kelly y
cols. (1987), los estudiantes de medicina demostraron actitudes estigmatizantes hacia pacientes
con VIH y con relaciones homosexuales; la encuesta poblacional de Herek y Capitanio en los
Estados Unidos (1999) también encontré mayor frecuencia de actitudes negativas hacia PVS
y que eran gay. McBride (1998) mostré un nivel considerable de estigma asociado con VIH y
preferencia bisexual en comparacion con la heterosexual y con la infeccion asociada con trans-
misién considerada “inocente”.

Desde el punto de vista politico, se podria considerar que el estigma y la discriminacion frente
a las personas con VIH o sida configuran un problema de justicia, desde la perspectiva tridi-
mensional de la justicia de la fil6sofa contemporanea Nancy Fraser, quien la centra en la partici-
pacién de todos como pares en la vida social. Esto implica hablar de justicia en términos de dis-
tribucion equitativa de los bienes sociales (justicia redistributiva) en una dimension econémica,
pero también de justicia de reconocimiento en una dimensién cultural y de representacion o
pertenencia social en una dimensioén politica que determina quienes estan incluidos y quienes
no (Fraser, 2008).

2.2.4. Estigma y discriminacion relacionados con la infeccion por V'IH y el sida en el escenario de la
prestacion de servicios de salud

Se ha senalado con frecuencia que los servicios de atencion en salud pueden ser ambitos donde
el estigma relacionado con el VIH y el sida son fuertes (Ruiz-Torres, 2007). Inicialmente, las
actitudes negativas hacia las PVS se asociaron con el temor al “contagio” y a la muerte (HSRA,
2003). Con frecuencia, este temor persiste incluso en profesionales conscientes de que las pre-
cauciones universales son eficientes para evitar la infeccion (Wallack, 1989). Estas actitudes han
conducido, incluso, a casos de negacion de servicios. Es importante recordar que los profesion-
ales de la salud hacen parte de una comunidad y, por lo tanto, también pueden compartir los
sesgos y los estereotipos caracteristicos del resto de la sociedad (All y Sullivan, 1997; Kelly et
al., 1987) y los han interiorizado a través de la violencia simbélica de las estructuras dominantes.
Cuando ocurren estas practicas de estigma y discriminacion en el ambito de los servicios de
salud, las consecuencias son nefastas, debido a las relaciones de poder que pueden ejercer los
profesionales de la salud, a veces de forma inconsciente y, de esta forma, dificultar el acceso
a los servicios, imponer barreras adicionales o reforzar el estigma y el alejamiento de los pa-
cientes de estos servicios. También se desperdicia la oportunidad que tienen los profesionales
de la salud para ejercer su papel en la prevencion de la enfermedad y en contribuir al bienestar
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fisico, emocional y social de las personas (Varas-Diaz, 2004; Sowel et al, 1997, Ganezak, 2007).
El estigma y la discriminacion dirigidos contra las PVS no sélo vulneran los derechos humanos,
sino también las obligaciones y los principios éticos de las profesiones de salud (Andrewin et
al., 2008).

2.2.5. Respuestas de la salud piblica frente a la epidemia de V'IH y sida

Es importante recordar las tensiones sociales causadas por el reconocimiento inicial de la epi-
demia en los Estados Unidos, las cuales se expresaron con sus respectivas particularidades en
otras regiones del mundo. Burr recuerda que la epidemia del sida obligé al llamado “excepcion-
alismo” en las medidas estandares de salud publica contra las enfermedades infecciosas (como
eran las pruebas rutinarias, los reportes obligatorios, la busqueda y notificacién de contactos) y
a un “consenso voluntarista” para lograr la “cooperaciéon” de los sujetos infectados sometidos
al rechazo, a la discriminacion y a la violencia, pero que también avanzaban en los reclamos de
sus derechos, unidos a los de los activistas gay (Burr, 1999; Luque, 2001).

Desde el comienzo, en los Estados Unidos, se plante6 el dilema de la proteccion de las liberta-
des civiles y del respeto a la intimidad ganado en la sociedad liberal e individualista enfrentados
al “bienestar comun” a través de medidas de salud puablica (Bayer, 1996). La forma de resolu-
cion de esta tension, en un momento historico, depende de las fuerzas politicas, del predominio
de las ideologias y del perfil de amenaza de la epidemia. Al Estado se le exigfa, al mismo tiempo,
fomentar la salud publica y proteger a las personas vulnerables. En la primera época (1983 a
1989), los funcionarios de salud publica reconocieron que las medidas frente al sida requerfan
de la participacién voluntaria de las personas de riesgo y no podian ser impuestas. De otra
parte, los activistas gay reclamaban sus derechos, entre ellos el de intimidad. Asi se consolido
un consenso voluntarista que se fundamentaba en énfasis en educacion de la poblacion, prue-
bas voluntarias, confidencialidad, proteccién contra la discriminacion y rechazo a las medidas
coercitivas e intrusivas (Burr, 1999; Bayer, 1996; Luque, 2001).

En 1989, ante las pruebas de eficacia de la terapia temprana para frenar la evolucién de la en-
fermedad en personas infectadas y del tratamiento profilactico de las infecciones oportunistas,
reaparecieron intentos de implementar medidas tradicionales de salud puablica como identifi-
cacion de personas infectadas, notificaciéon confidencial con nombres al departamento de salud,
disminucion de los requisitos del consentimiento informado, propuesta de pruebas de rutina
para mujeres gestantes y obligatorias para los recién nacidos de alto riesgo. Muchas de estas
medidas eran cuestionadas por los defensores de las Libertades civiles y también por quienes no
vefan clara la relacion favorable entre costos y beneficios. Ademas, las criticas eran apoyadas por
los reportes de discriminacion a las personas con VIH. La estricta confidencialidad impuso a los
médicos un dilema entre el secreto profesional y la necesidad de evitar dafios a terceros, como
en el caso de las parejas sexuales desprevenidas. En general, desde el punto de vista normativo
se resolvio dejando al médico el privilegio de informar y promulgando reglamentos que tipifican
como delito la transmisioén intencional del virus (Bayer, 19906).

En los inicios, el sida aparecié6 como una enfermedad progresiva y mortal, de causa descono-
cida. Ante el temor se quiso creer que s6lo afectaba a los mal llamados grupos de riesgo; en
algin momento los epidemidlogos norteamericanos hablaron del “Club de las cuatro haches”
(Homosexuales, Heroinémanos, Haitianos y Hemofilicos; algunos agregaban una quinta H:
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“Hookers” o prostitutas) (Grmek, 1992) y se “invisibilizaron” del discurso los casos de hijos
de mujeres infectadas, heterosexuales, en resumen, de todos los humanos susceptibles. Las rep-
resentaciones sociales de la enfermedad quisieron limitarla a individuos o grupos que realizan
actividades reprobadas socialmente. El hallazgo inicial de la enfermedad en hombres jévenes
homosexuales marc6 para siempre la historia de la enfermedad (Aristizabal, 2001, 2005).

Tanto los representantes de la iglesia como los de la comunidad cientifica y la poblacion gen-
eral, cargaron el sida de significados y le asignaron un fuerte caracter moral. Estigmatizar a
las personas infectadas o consideradas de riesgo ha llevado a actitudes discriminatorias con
propuestas de pruebas de deteccion masivas, afirmaciones condenatorias, discursos educativos
que refuerzan el estigma y mensajes de prevencion moralizantes. En contrapeso, los afectados
y sus partidarios han cuestionado el dogmatismo y los ideales de justicia en un mundo plural y
se propone un abordaje democratizador que refuerce que todos los seres humanos podemos
vernos afectados por el sida. Pero, ademas, el sida significa una oportunidad para reconocer
diferencias y reivindicar los derechos de personas vulnerables pertenecientes a grupos excluidos
social y politicamente. Al reconocer al individuo como agente auténomo, se propone un abor-
daje focalizado que pretende que las personas tomen decisiones libres que los lleven a adoptar
comportamientos protectores (Luque, 2001).

2.2.6. Propuestas de intervenciones para reducir el estigma y la discriminacion frente a las personas
con V'TH

De acuerdo con lo expuesto, el estigma y la discriminacion frente a la infecciéon por VIH im-
piden una participacion plena de los sujetos afectados en la vida social. Tanto el estigma y la
discriminacién como la misma enfermedad por VIH tienen determinantes y determinaciones
sociales importantes que requieren un abordaje multidimensional. Desde una teoria de justicia
multidimensional se necesitan reivindicaciones distributivas, de reconocimiento y de partici-
pacién que permitan un mejor acceso a las intervenciones de salud, en la prevencion, el diag-
noéstico y el tratamiento. En la literatura mundial se encuentran algunas propuestas:

— Propuestas desde la psicologia social para reducir el estigma y la discriminacion aso-
ciados a la infeccién por VIH

La psicologia social ha aclarado los procesos cognitivos que llevan a etiquetar y estereotipar.
Varas- Diaz y Alfonso (2003) sefialan que la mayorfa de las investigaciones psicologicas se en-
focan mas en las percepciones individualistas que surgen debido a falta de informacién, malen-
tendidos, creencias y actitudes negativas. Desde aqui se proponen enfoques educativos y de
entrenamientos dirigidos a ampliar conocimientos y a desarrollar empatia y tolerancia hacia las
PVS, asi como intervenciones de empoderamiento de las personas infectadas que les permita
resistirse a las actitudes y acciones discriminatorias y exigir el respeto de sus derechos. Ejemplos
de estas estrategias son la visibilizaciéon de la epidemia a través de la revelacion del diagnéstico
en figuras publicas (por ejemplo del basquetbolista Magic Johnson) y favorecer el contacto con
personas con infeccion por VIH (Law et al., 2007). Sin embargo, estos esfuerzos han propor-
cionado poco énfasis en los procesos culturales, econémicos y politicos en los que se basa el
estigma.
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— Intervenciones estructurales frente al estigma y a la discriminacién asociados a la in-
feccion por VIH

En cambio, para autores como Castro y Farmer la accion de estigmatizar depende del poder
social, econémico y politico que permite la identificacion de la diferencia, la construccion de es-
tereotipos, la separacion de etiquetados en distintas categorias y la plena ejecucion de desapro-
bacion, rechazo, exclusion y discriminacion. Ia discriminacion se relaciona con el trato injusto
o con lo que Marshall denomina “disgusto por los desiguales” y con insistencia en los patrones
subyacentes de dominio, poder y opresion (Parker y Aggleton, 2003).

El estigma y la discriminacion relacionados con VIH y sida hacen parte de la economia politica
de exclusion social presente en el mundo contemporaneo. Las investigaciones deben dirigirse
a estudiar y analizar las dimensiones psicoldgicas e individuales, pero sobre todo los determi-
nantes y las consecuencias sociales, culturales, politicas y econémicas del estigma y la discrimi-
nacion relacionados con el VIH (Castro y Farmer, 2003 y 2005). Las formas de abordar el es-
tigma y la discriminacion, tanto desde la teorfa como la practica, han sido diversas: protecciones
legales, enfoques con base en respeto a los derechos, movilizacion de la comunidad, resistencia
y logro de climas sociales transformados en los cuales no se tolere el estigma y la discriminacion.
Pero existe acuerdo en que es necesario afrontarlos, tanto para mitigar el dafio y el sufrimiento
de las personas con VIH como para la prevencion de la infeccién al eliminar la negacion en las
personas que se consideran invulnerables.

El estigma relacionado con la infeccién por VIH se considera una de las mayores barreras para
prevencion de infecciones por VIH adicionales y la provision de atencién y apoyo para las
personas infectadas (Aggleton, 2002; Parker & Aggleton, 2003). La reduccion del estigma se
considera un componente importante para el control de la epidemia (Klein et al., 2002).

— Algunas pruebas de la importancia de las estrategias de reduccion del estigma y la
discriminacion asociados a la infeccién por VIH

Las pruebas acumuladas demuestran la importancia de las estrategias de reduccion del estigma y
la discriminacién asociados al VIH en las medidas de prevencion y de atencion en salud (Gable
y cols, 2007). Cuando se revela el estado de infecciéon por VIH de las personas (ya sea por la
misma persona, por los trabajadores de la salud o por otros) pueden ocurrir efectos contrapues-
tos: la revelacion puede afectar la privacidad de las PVS y tener consecuencias como el estigma,
pero también puede promover la atencién médica apropiada y el acceso a redes de apoyo asi
como ayudar a la vigilancia de salud publica. En general, se ha optado por la obligacién de los
profesionales de la salud de proteger la privacidad y sélo revelar la existencia de infeccién bajo
circunstancias especificadas o con el consentimiento del paciente.

El estigma y el temor a la discriminacién son causas de no revelacion de la informacion: si los in-
dividuos le temen a las consecuencias personales, sociales y econémicas del diagnéstico de VIH
o sida, evitaran la realizacién de pruebas, la discusion de sus comportamientos de riesgo y su
salud con asesores, profesionales de la salud y parejas y evitaran entrar al sistema de atencién en
salud. Por lo tanto, aliviar el estigma y la discriminacion ayuda a respetar, proteger y cumplir con
los derechos humanos y a prevenir la infecciéon por VIH a través de iniciativas de salud publica.
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Ganar acceso a la atencion en salud se considera un método exitoso para controlar la epidemia
de VIH. Sin embargo, los profesionales de salud pueden tener los mismos temores, ighorancia
y aversiones de la poblacién general con respecto al VIH que se pueden traducir en practicas
discriminatorias: realizacion de pruebas sin consentimiento, ruptura de la confidencialidad, uso
de precauciones excesivas, aislamiento fisico o restriccion de movimiento, rechazos a admitir o
tratar pacientes infectados con VIH o que se perciben infectados, retardos o suspensiones de
tratamiento, altas prematuras de los pacientes hospitalizados. La falta de recursos en los siste-
mas de salud profundiza la discriminacién (Gable y cols, 2007).

El estigma con frecuencia es visto como algo que reside en la persona estigmatizada, mas que
en una designacion que otros hacen del individuo. Esto tiene consecuencias programaticas con
intervenciones dirigidas a aumentar la tolerancia hacia PVVS. Se hacen esfuerzos por aumentar
la empatia y el altruismo y por reducir la ansiedad y el temor a través de informacion, destrezas
psicolégicas de afrontamiento y contacto con personas infectadas. Este enfoque no tiene en
cuenta la relacion del estigma con las inequidades sociales de bienestar, de nacionalidad y etni-
cidad y relacionadas con sexualidad (Aggleton, Parker & Maluwa, 2003).

Las discusiones sobre discriminaciéon no tienen un marco tedrico claro (Aggleton , Parker &
Maluwa, 2003). La discriminacién ocurre cuando se hace distincion contra una persona que
resulta en trato injusto o inequitativo con base en la pertenencia a un grupo particular. No
sufrir discriminacién injusta es un derecho humano fundamental. Se prohibe la discriminacién
injusta con base en etnia, color de piel, sexo, idioma, religién, opiniones politicas, origen na-
cional o social, estado econémico o cualquier otro estatus social, incluido el estado de salud y
en ¢, la infeccién por VIH (Onusida, 1998). La discriminacion asociada con el VIH se refiere
a distincion arbitraria e injusta entre las personas, debido al estado de VIH. El principio de no
discriminacion exige que las personas en situaciones similares se traten de manera similar; la
discriminacion arbitraria puede ser por accién u omision, intencional o no, directa o indirecta
(Reidpath, Brijnath y Chan, 2005).

Para afrontar de manera exitosa el estigma y la discriminacién relacionados con la infeccién
por VIH se requieren cambios estructurales que aborden las inequidades, que promuevan los
derechos humanos, modifiquen actitudes sociales y valores culturales, promuevan resistencias
de individuos y comunidades frente a la inequidad, la exclusién y la opresién, cambios en las
identidades y en las relaciones sociales (por ejemplo, relaciones en salud) (Aggleton P, Parker R,
Maluwa, 2003). Estas tranformaciones deben estar inscritas en cambios estructurales.

De acuerdo con el enfoque moderno de la ética y sus principios universales de igualdad, de justi-
cia y de solidaridad, se condena todo tipo de discriminacién injusta, mientras que enfoques mas
posmodernos tienden a valorar y respetar la diversidad en todas sus expresiones. El reto, tanto a
nivel individual como colectivo e institucional en las sociedades contemporaneas, es preservar,
e incluso favorecer, la expresion de la diversidad humana sin que las diferencias se traduzcan en
desigualdades e injusticias (Hottois, G, 2007) :Sera posible eliminar el estigma frente a la diver-
sidad sexual y a la infeccién por VIH en busca de reducir discriminaciones e injusticias?

Varios articulos han reportado investigaciones cualitativas acerca del estigma relacionado con
VIH, con énfasis particular en la metodologia etnografica desde la experiencia de las personas



54 Repercusiones y raices estructurales del estigma y de la discriminacién
relacionados con la infeccién por VIH en la atencién en salud de los pacientes

con VIH o sida (Holzemer et al., 2007). Por ejemplo, el estudio etnografico de Abad{a-Barrero
y Castro en Brasil sobre experiencias de estigma y acceso a antirretrovirales en nifios y jovenes
de 1 a 15 afos, concluye que la violencia estructural (pobreza, racismo, sexo y edad) aumenta
la experiencia de estigma de los nifios. En este estudio se encontrd que el acceso a la terapia
antirretroviral de alta efectividad es un mecanismo poderoso para reducir el estigma porque
ayuda a modificar la percepcion de la enfermedad, la cual pasa de ser letal a enfermedad crénica
controlable y porque ayuda a reducir inequidades frente al acceso a la atencion en salud. Esto ha
tenido mucha importancia en paises como Brasil en donde el acceso a las terapias antirretrovi-
rales hace parte de las politicas de salud publica (Abadia-Barrero, Castro, 2006).

Los asuntos estructurales son fundamentales para mitigar el estigma pero no son suficientes;
también es necesario intervenir a nivel de los miembros de la comunidad, incluidos trabajadores
de la salud, organizaciones comunitarias y PVS y sus familias (Ogden, Nyblade, 2005). El tra-
bajo hacia el futuro requiere estrategias de intervenciéon en multiples niveles: informacion y
educacion publicas, formacion de los profesionales de la salud, mercadeo social a través de
los medios de comunicacion, regulaciones y legislaciones contra el estigma y la discriminacion
asociados a la infeccion por VIH y modificaciones estructurales profundas que aborden las in-
equidades sociales relacionadas con la pobreza, el racismo, el sexismo y el heterosexismo, entre

otros (Rutledge et al.; 2009; Abadifa-Barrero, Castro, 2000).

2.3. Estigma y discriminacion relacionados con la infecciéon por VIH y el sida:
estado de la cuestion

La revision de la literatura indica que el estigma y la discriminacion han acompafiado desde sus
inicios a la epidemia del sida. Dada la construccion socio-histérica de este proceso dinamico,
se ha suscitado interés por ampliar la informacién acerca de sus diversas formas y transforma-
ciones en los diferentes contextos sociales, de sus manifestaciones, sus causas, sus consecuen-
cias y posibles intervenciones.

2.3.1. Generalidades sobre el estigma y la discriminacion relacionados con e/ 1'IH y el sida

Varios de los estudios cuantitativos y cualitativos resefiados dan cuenta de la persistencia del es-
tigma y la discriminacién relacionados con VIH-sida en paises de los diversos continentes, tales
como Bolivia, Brasil, Colombia, Pert, Puerto Rico, Republica Dominicana, Estados Unidos,
Francia, Reino Unido, Botswana, Kenya, Lesotho, Malawi, Nigeria, Surafrica, Tanzania, Zam-
bia, Australia, China, India, Tailandia y Vietnam. Se documenté estigma y discriminacion frente
a las PVS en escenarios familiares, sociales, educativos, laborales y de atencion en salud (Varas-
Diaz y Toro-Alfonso, 2003; Varas-Diaz et al., 2005; Arregui, 2007; Holzemer et al., 2007; Ma-
hajan et al., 2008; Garcia y Koyama, 2008; Protto et al., 2008; Rosas-Torres y Gomes-Verissimo
de Faria, 2008; MacQuarrie et al, 2009; Simbaqueba et al., 2011).

2.3.2. Reacciones de hostilidad y solidaridad frente a las personas con V'IH

La interaccion individual y colectiva con PVS es compleja y variada; puede ir desde hosti-
lidad marcada (por ejemplo, recordemos que Gugu Dlamini fue apaleada hasta morir por la
turba enardecida de Durban al revelar su infeccién por VIH el primero de diciembre de 1998)
pasando por la indiferencia hasta solidaridad y altruismo extremos (recordemos que la madre
Teresa de Calcuta dedicé gran parte de su vida al cuidado de enfermos de sida a comienzos de
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la epidemia). En una revision de Cochrane a partir de varios ensayos controlados aleatorios y
cuasi-aleatorios se informa que el apoyo familiar y social reduce la carga psicosocial y mejora el
bienestar de las PVS (Mohanan & Kamath, 2009). En algunas investigaciones surge la influencia
de las diversas religiones tanto para reforzar como para reducir el estigma y la discriminacion
(Arregui, 2007; Zou et al., 2009).

2.3.3. Estigma internalizado o anto-estigma

El estigma internalizado o autoestigma es frecuente en las personas con VIH. Esto suscita te-
mores relacionados con posible discriminacion en el ambito familiar, social y laboral, asi como
en los servicios de salud, lo cual corresponde a lo que se ha denominado estigma percibido
o sentido. El estigma percibido se relaciona con aumento de la carga psicosocial, con ocul-
tamiento del diagnostico, temores relacionados con el conocimiento de la orientacion sexual o
con el cuestionamiento de sus comportamientos por parte de familiares, amigos, compafieros
de trabajo (Miric, 2005; Ortiz y Garcfa, 2005; Almeida y Labroncini, 2007; Cloete et al, 2008;
Arrivillaga-Quintero, 2010).

2.3.4. Repercusiones del estigma y la discriminacion en la prevencion, el diagndstico y el tratamiento de
la infeccion por V'IH

Se han informado repercusiones negativas del estigma y la discriminacion en la prevencion, el
diagnostico y el tratamiento de la infeccion por VIH. El temor al diagnéstico y al estigma aleja
a los individuos de los servicios de salud y constituye una barrera para la realizacién de pruebas
en forma oportuna. El afan por esconder el diagndstico causa que las PVS eviten las consultas
médicas en donde pueden ser identificadas, escondan los medicamentos y omitan dosis del
tratamiento (Rao et al., 2007; Arrivillaga-Quintero, 2010a; Arrivillaga-Quintero, 2010b).

2.3.5. Estigma y discriminacion relacionados con el V' 1H-sida en los servicios de atencion en salud
En los servicios de atencién en salud se reproducen las manifestaciones de estigma y discrimi-
nacion observadas en la sociedad en conjunto. Los trabajadores de la salud comparten la cultura
predominante y pueden internalizar prejuicios que se manifiestan en su interacciéon con pa-
cientes con VIH. Si bien se han observado mejorias en la atencion en salud y actitudes de soli-
daridad o, al menos, de cumplimiento con las responsabilidades profesionales y éticas, se siguen
describiendo manifestaciones de hostilidad. Entre ellas se encuentran la realizaciéon de pruebas
sin consentimiento, rupturas de confidencialidad, uso de medidas de proteccion excesivas, ais-
lamiento y rechazo al contacto fisico, falta de respeto, emision de juicios morales, cuestion-
amientos invasivos de la intimidad de los pacientes y fallas en la atencién. También se informa
que estas reacciones negativas se aumentan al atribuirles culpa a las personas homosexuales,
a los trabajadores sexuales y a los usuarios de drogas. Algunos estudios han sefialado que las
relaciones de poder de los médicos hacia los pacientes y las actitudes paternalistas favorecen
los prejuicios, la intolerancia y la discriminacion (Crawford, 1996; Infante et al., 2006; Skelton,
2006; Bodenlos et al., 2007; Andrewin y Chien, 2008; Bos et al., 2008; Sales da Silva et al., 2008;
Zukoski y Thorburn, 2009; Hossain y Kippax, 2010).

2.3.6. Experiencias de vivir con V'IH o sida
El diagnoéstico de la infeccion por VIH constituye una crisis en la vida cotidiana, la subjetividad
y las interrelaciones de pareja, familiares y sociales de las personas. Confrontan a los individuos
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con la vulnerabilidad humana, el cuerpo, la sexualidad, la enfermedad, la muerte, la mirada y
el juicio de los otros e implica entrar al mundo de la medicina, muchas veces desconocido y
temido, as{ como atravesar multiples barreras en el acceso. Las reacciones son diversas segin los
contextos sociales, las biograffas y las redes familiares y sociales de los individuos. Los autores
han clasificado estas experiencias o metaforas de vivir con VIH. Un desafio importante para
las personas al recibir el diagnostico de infecciéon por VIH esta en la decision de revelar o no
este diagnostico a otros y a quiénes. Las estrategias son variadas con pros y contras: ocultami-
ento o revelacién a todo el mundo o revelacion selectiva y aislamiento social. En las mujeres el
estigma se relaciona principalmente con la idea de “promiscuidad” y prostitucion. Los estudios
también muestran el énfasis que la sociedad hace del papel de las mujeres como reproductoras y
cuidadoras, con las repercusiones en su propia sexualidad y decisiones de maternidad (Barroso
y Powell-Cope, 2000; Grimberg, 2000; Grimberg, 2003; Kirshenbaum et al., 2004; Almeida y
Labroncini, 2007; Chenard, 2007; Amanatios y Cabello-Garza, 2008; Ferreira y Izumi-Nichiata,
2008; Hernandez y Martinez, 2008; Smith et al., 2008; Grimberg, 2009; Lopera, 2009; Sand-
elowsky y Barroso, 2009; Arrivillaga-Quintero, 2010b; Rodkjaer et al., 2011).

2.3.7. Comparaciones del estigima y de la discriminacion relacionados con V'IH-sida en contexctos di-
versos

No se han realizado comparaciones directas del estigma y de la discriminacién relacionadas con
el VIH-sida a través de diferentes contextos epidemiolégicos (Kalichman et al., 2005; Chan
et al., 2007). Si bien este proceso social puede tener constructos similares hasta cierto punto
transculturales (Van Brakel, 20006), también es cierto que las particularidades de los instrumen-
tos disefiados para cada contexto pueden dificultar la realizaciéon de comparaciones (Weiss,
2000). Sin embargo, la literatura presenta algunos informes que pueden ayudar a mostrar y a
comprender las convergencias y divergencias entre los diferentes contextos.

En 2005, Ogden y Nyblade realizaron una sintesis de estudios realizados sobre el estigma relacio-
nado con VIH en cuatro paises pobres con contextos sociales, econémicos, politicos, historicos
y geograficos diferentes (Etiopia, Tanzania, Vietnam y Zambia) y con experiencias particulares
de la epidemia de VIH vy sida. En los tres paises africanos la epidemia se considera generali-
zada, con predominio de la transmision heterosexual y con prevalencia alta. Estos tres pafses se
caracterizan por la presencia de multiples religiones y sectas, la mayoria relacionadas con el cris-
tianismo y el islamismo, superpuestas a los sistemas de creencias tradicionales. En Vietnam, la
epidemia es mads reciente, la prevalencia es baja (0,4) y se considera concentrada especialmente
en usuarios de drogas inyectables (60%) y en trabajadoras sexuales. Es una sociedad predomi-
nantemente laica, con bases axioldgicas en el Confucianismo combinado recientemente con la
doctrina socialista. La metodologia empleada fue principalmente cualitativa, con excepcién de
una encuesta realizada en Vietnam. Las principales fuentes para el estigma y la discriminacién en
todas las poblaciones fueron el desconocimiento y la moralidad. En los cuatro paises, el estigma
y la discriminacién relacionados con el VIH-sida se asociaron con la falta de conocimientos so-
bre la infeccion por VIH, lo cual se traduce en temores infundados por la transmision a través
de contacto casual; incluso en los casos en que podian “recitar’” los mecanismos de transmision,
persistian dudas, malentendidos y temores. Estos temores se vefan reforzados por la imagen
transmitida en los medios e incluso en las campanas, de una enfermedad que desfigura, asociada
a gran sufrimiento, a agonfas prolongadas y a una muerte en pésimas condiciones.
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Otro aspecto muy importante en este estudio es que la infeccion por VIH se percibe como una
manifestaciéon de una transgresiéon moral, con frecuencia determinada por valores religiosos.
Asi, en las culturas asiaticas, se expresa en términos de karma. En muchas sociedades afti-
canas, las enfermedades y los padecimientos se suelen asociar con la violacién de prohibiciones
sociales, algunas alrededor de tabues sexuales. En las tradiciones judeocristianas es frecuente
que las personas crean que las enfermedades representan castigos por los pecados. Ademas, el
estigma se exacerba por la gravedad de la enfermedad, su naturaleza misteriosa y su asociacion
con comportamientos ilegales o sensibles socialmente como la sexualidad, la prostitucién o el
uso de drogas ilicitas. En los tres pafses africanos fueron frecuentes las actitudes de culpar a las
PVS por sus comportamientos pecaminosos, en contra de los mandatos divinos. En Vietnam
no hubo referencias religiosas explicitas, sino mas bien alusién a la falta de auto-disciplina y
honor con base en el Confucianismo. En los paises africanos se considera que las mujeres con
VIH incumplieron con su papel de sostén de la tradicion moral en la familia y la sociedad y con
frecuencia se les culpa de haber llevado la infeccion al hogar. En Vietnam, a las mujeres se les
impulsa a participar en la vida social y productiva, pero al mismo tiempo se insiste en su papel
como esposas y madres. Las autoras concluyen que, a pesar de variaciones importantes entre los
contextos, el estigma y la discriminacion relacionados con el VIH-sida también tienen aspectos
generales consistentes.

Prost (2000) realizé una revision en el Reino Unido y Europa de 129 estudios sobre el estigma
y la discriminacién relacionados con VIH-sida en PVS originarias de Africa. En Europa occi-
dental los grupos mas afectados por la infeccion por VIH son los hombres que tienen sexo con
hombres y las personas originarias de Africa subsahariana. El impacto del estigma en las vidas
de las personas de origen africano con VIH es importante: se encontraron numerosas experi-
encias de racismo y discriminacion en la sociedad en general y actitudes estigmatizadoras de los
médicos y el personal de salud. Ademas se encontr6 que el conocimiento del estado de VIH asi
como la revelacion a familia y amigos tienen un alto costo social.

Becky y colaboradores (2009) compararon las actitudes negativas y los actos percibidos como
de discriminacién hacia personas con VIH en cuatro paises: Surafrica, Tailandia, Tanzania y
Zimbabue. Estos cuatro escenarios tienen un rostro diferente de la epidemia: en los tres paises
de Africa subsahariana la epidemia es generalizada con prevalencias alrededor del 15% en Suré-
frica, del 10% en Tanzania y del 20% en Zimbabue, mientras que en Tailandia se considera
concentrada en trabajadoras sexuales, hombres que tienen sexo con hombres y usuarios de
drogas intravenosas. Ademas, las poblaciones son diversas en sus condiciones socio-econéomi-
cas y culturales. La encuesta se realizé a 14.367 individuos de 48 comunidades diferentes. Los
resultados mostraron que en los sitios con prevalencia mas baja de VIH (Tanzania y Tailandia),
la prevalencia de actitudes negativas es mayor y que la falta de cubrimiento con terapia antirret-
roviral (Tanzania y Zimbabue) se relaciona con percepcion de mayor discriminacion contra las
PVS. A nivel individual, las actitudes negativas se relacionaron con el hecho de nunca haberse
realizado la prueba de VIH, de no haber discutido nunca el tema de la infeccién por VIH y de
carecer de conocimientos acerca de los antirretrovirales; estos factores se asocian con temor a
la enfermedad, a la transmision de la infeccién, al sufrimiento, a la muerte y a la carga de tener
que cuidar familiares enfermos.
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Recientemente el Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH (UNAIDS), la
Comunidad Internacional de Mujeres con VIH y sida (ICW), la Red Global de personas que
viven con VIH y sida (GNP) y la Federacion Internacional de Planificacion de la Familia (IPPF)
elaboraron un Indice de Estigma en Personas con VIH y Sida que se ha implementado en di-
versas regiones y paises del mundo: Africa (Camerun, Etiopfa, Kenia, Malawi, Nigeria, Ruanda,
Suazilandia y Zambia), Asia Pacifico (Bangladesh, Camboya, China, Filipinas, Fiyi, Malasia, My-
anmar, Pakistan, Sri Lanka y Tailandia), Europa (Bielorrusia, Estonia, Moldavia, Polonia, Reino
Unidos, Rusia, Turquia, Ucrania) y América Latina (Argentina, Colombia, Ecuador, El Salvador,
México, Paraguay, Republica Dominicana). Si bien se advierte que las comparaciones entre el-
los no son posibles debido a las diferencias en la recoleccién de las muestras, las poblaciones
clave entrevistadas y la frecuencia de revelacion del estado del VIH en los diferentes contextos,
los resultados pueden ser indicativos de la magnitud del problema a nivel mundial y aportan
informacion significativa para la comprension y la intervencion del estigma y la discriminacion
relacionados con el VIH-sida (Sprague, 2011). Al revisar los informes presentados de algunos
paises se encuentran hallazgos interesantes (Caceres, 2009; Sharp, 2010; Networks of HIV Posi-
tives in Ethiopia, 2011; Petracci & Romeo, 2011; Simbaqueba et al., 2011).

En todos los paises participantes se encontrd persistencia de manifestaciones de estigma y dis-
criminacion frente a las PVS tales como murmuraciones (por ejemplo, 20% en Polonia, 43% en
Colombia, 77% en el Reino Unido y 90% en Zambia), agresiones verbales (por ejemplo, 44%
en Colombia, 30% en Republica Dominicana, 34% en Argentina), agresiones fisicas (por ejem-
plo, 25% en Colombia, 20% en Argentina) y algin tipo de exclusiéon en los espacios laborales
(por ejemplo, 43% en Colombia, 15% en Argentina; 12% en Turquia, 11% en Polonia y 8%
en Ucrania). Cabe anotar que aun se presenta negacion en la prestacion de servicios de salud
(por ejemplo, 27% en Colombia, 20% en Polonia Turquia, Polonia y Ucrania, 17% en el Reino
Unido y Paraguay, 16% en Argentina, 14% en Moldavia, 12% en China, 8% en Etiopia, Estonia
y Filipinas).

La frecuencia del estigma internalizado sigue siendo muy alta con diversas manifestaciones:
sentimientos de culpa, vergiienza y baja autoestima (por ejemplo, hasta 74% en Republica Do-
minicana, del 30 al 50% en Argentina, Colombia, Etiopia y Republica Dominicana); no tener
mas hijos (alrededor del 50% en Colombia y Repuiblica Dominicana); asilamiento social (por
ejemplo, 40% en Colombia y cerca del 18% en Argentina y Republica Dominicana); no tener
relaciones sexuales (alrededor del 20% en Colombia y Repuiblica Dominicana) y evitar asistir
a servicios médicos (por ejemplo, 40% en Paraguay, del 14 al 24% en Bangladesh, Colombia,
Moldavia, Polonia y Ucrania, del 8 al 10% en Ruanda y Turquia). Se encuentra que el estigma y
la discriminacién también determinan que las personas no busquen voluntariamente las prue-
bas para conocer su estado y adoptar las medidas preventivas necesarias. Esto también puede
explicar en parte que los diagndsticos con frecuencia sean tardios.

Las razones expresadas por los encuestados para realizarse la prueba de VIH fueron: para in-
gresar a un empleo (45% en Filipinas y 27% en Bangladesh), por solicitud médica ante la pres-
encia de sintomas relacionados por infeccion por VIH (40% en Paraguay, 35% en Republica
Dominicana, 33% en Colombia, 18% en China), por decisién individual (69% en Myanmar,
43% en Estonia, 38% en Polonia, 30% en Kenia, 23% en Colombia y 16% en Republica Do-
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minicana) y por diagnoéstico de infecciéon por VIH en la pareja (23% en Republica Dominicana
y 13% en Colombia).

En este indice de estigma es muy interesante la evaluacion que se hace del conocimiento de
las personas con VIH sobre sus derechos, sobre las acciones que emprenden cuando estos se
vulneran y cuando se enfrentan a actitudes de estigma y discriminacion y sobre su participacion
en el disefio de programas y politicas. De esta forma, se resalta la falta de conocimiento sobre
la Declaracion Internacional de Compromiso con los derechos de las personas que viven con
VIH-sida (60% en Colombia, 54% en Etiopia, 51% en Argentina y 46% en Republica Domini-
cana) y de la legislacion de cada pais (69% en Republica Dominicana y 60% en Argentina y
Colombia). Los entrevistados expresan haberse sentido victimas de violacion de sus derechos
(por ejemplo, 24% en Colombia, 23% en Republica Dominicana y 17% en Argentina y Eti-
opia), pero una baja proporciéon toma medidas legales de reparacion (24% en Colombia y 10%
en Republica Dominicana). El conocimiento de la existencia de grupos y organizaciones de
apoyo a las personas con VIH es relativamente alto (81% en Argentina, 70% en Colombia y
06% en Republica Dominicana); sin embargo la solicitud de apoyo a estos grupos es baja (14%
en Argentina, 25% en Colombia y 22% en Republica Dominicana). La percepcion de influen-
cia en el desarrollo de programas y politicas se percibe como bajo en Colombia y Republica
Dominicana. Las actitudes individuales de confrontacion o educacion a personas con actitudes
discriminatorias, las cuales pueden indicar cierto grado de empoderamiento de las PVS, son
variables: 62% en Kenia, 35% en Colombia, 40% en Argentina, 35% en Republica Dominicana
y 29% en Estonia y Polonia.

2.3.8. Intervenciones para reducir el estigma y la discriminacion relacionados con el V' IH-sida

Se han informado varias intervenciones mas o menos exitosas para reducir el estigma y la dis-
criminacion relacionados con la infeccion por VIH-sida. Las intervenciones se dirigen a mul-
tiples niveles y a diferentes poblaciones. Entre ellas se pueden mencionar programas y politi-
cas de atencién apropiada, oportuna y humanizada hacia las PVS con base en informaciéon y
entrenamiento a los trabajadores de la salud y, en ocasiones, con participacion de las PVS en
Brasil, Burkina Faso, Ecuador, India, Senegal, Vietnam y Zambia. También se han propuesto e
implementado intervenciones estructurales como proteccion legal y de derechos, enfrentar la
pobreza, mejorar el acceso al trabajo y a seguros por discapacidad en Norteamérica, asi como
intervenciones multisectoriales en Cuba (Brown et al., 2001; Bell et al., 2007; Logie y Gadalla,
2009; Pulerwitz et al., 2010; Ramos, 2010). Es muy interesante también el hallazgo desde otra
l6gica: mejorar el acceso al tratamiento reduce el estigma y la discriminacion (Abadia-Barrero,
2005; Wolfe et al, 2008).

2.4. Observaciones al marco tedrico-referencial

Una de las caracterfsticas del pensamiento humano es establecer diferencias, categorias y dis-
criminaciones. Pero, las culturas, en los diferentes espacios y tiempos, determinan la valoracion
que se haga de estas diferencias, tantos positiva como negativa, y las estructuras socioeconomi-
cas determinan la posicion social de los individuos y las comunidades. Todo esto implica in-
equidades en los procesos de salud y enfermedad en los individuos y en las poblaciones. La
infeccion por VIH ha sido desde el comienzo un ejemplo de esta situaciéon. Desde sus inicios se
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asoci6 con estigma y discriminacion de los afectados, en relacion con sus condiciones sociales vy,
especialmente, con sus comportamientos y estilos de vida. Pero, la explicacion y la comprension
del fenémeno han llevado a develar raices profundas en las percepciones de la sexualidad y en
las estructuras socioeconémicas y culturales.

El marco explicativo y comprensivo del estigma y de la discriminacion frente a las personas con
infeccion por VIH vy sida requiere un enfoque multidimensional, en las interrelaciones entre
lo biolégico y lo social, de lo individual con lo colectivo, de lo privado con lo publico, de lo
local con lo global, que se aproxime a la complejidad del problema, con diferentes dinamicas
y situaciones emergentes en cada contexto y en cada situacién especifica. De igual manera,
las intervenciones que se propongan, tanto en las politicas de salud publica y en la poblacion
general como en la prestacion de los servicios de salud, también deben tener en cuenta esta
complejidad para abordar los diferentes niveles, la pluralidad de valores, en un marco de justicia
redistributiva, de reconocimiento y de representacion, en la busqueda dificil, inalcanzable vy, tal
vez, utopica, pero obligatoria desde el punto de vista ético, de igualdad de oportunidades y de
bienestar individual y colectivo.



Aspectos socioculturales, experiencias, respues-
tas y aspectos legales en Colombia en torno a la
infeccion por VIH

El sida como proceso socio-histérico ha ocurrido en la coyuntura de la humanidad entre el
presente y el pasado cercano, en donde coexisten valores tradicionales con sus nuevas rein-
terpretaciones y con valores nuevos, desconocidos y que se manifiestan con tension entre las
fuerzas que tienden a conservar valores y formas de vida con las que buscan nuevas posibili-
dades, a pesar de los riesgos e incertidumbres. Los autores han definido estas sociedades en las
bisagras de la “tradiciéon y la innovacion” (Paul Ricceur, citado por Durand, 1999), de la “mod-
ernidad y la posmodernidad” (Hottois, 2007a), en donde se enfrentan la “fundamentacién y la
critica”, la “conservacion y la realizaciéon” (Maliandi y Thier, 2008), la “multiplicidad y la par-
ticularidad”, la “unidad y la universalidad” (Hottois, 2007a). Estas fuerzas también moldean

la enfermedad por VIH en las sociedades contemporaneas, asi como el estigma y la discrimi-
nacion relacionados con ella y determinan patrones generales, pero también particularidades.

El VIH-sida constituye un proceso biologico, social e histérico. Surge en pleno auge del para-
digma biomédico y del complejo médico industrial de alta rentabilidad regido por las leyes
del mercado, en un escenario de crisis econdémica y de los sistemas de salud en el mundo. El
llamado “capitalismo mundial integrado” del pensamiento neoliberal centrado en la competi-
tividad, la rentabilidad y la eficiencia intenta penetrar a todas las dimensiones de la vida social
(Mattelart, 2006) y resulta en aumento de la inequidad y de la exclusiéon social (Hernandez,
2009). Ademas, los movimientos migratorios y el desarrollo de las comunicaciones desde el
siglo XX han producido Estados cada vez mas multiétnicos y multiculturales. Se cuestionan los
fundamentalismos y el etnocentrismo y se inicia la crisis posmoderna de valorar el pluralismo
como concepcidn ética y politica favorable al florecimiento de sociedades compuestas por in-
dividuos y grupos diversos, libres de no compartir las mismas convicciones morales, culturales,
religiosas y politicas, pero capaces de vivir juntos bajo ciertas reglas, incluso en coexistencia
con los monismos tradicionales. LLos Derechos Humanos se invocan con frecuencia como una
lengua franca para estos minimos. En este mundo globalizado ya no existen espacios geogra-
ficos cerrados y aislados; existe pluralidad y diversidad, sin unidad; se crean espacios sociales
transnacionales en interaccion con culturas locales. América Latina es una de las regiones con
mayor concentracion de la riqueza y mayor inequidad social en el mundo lo cual se traduce en
malas condiciones de vida y de salud para las poblaciones, con deterioro de la calidad de vida y
con exclusiones sistematicas al acceso a la atencion en salud relacionadas con la clase social, el
sexo, la etnia y la edad (Hernandez, 2009). Existe un cuestionamiento importante desde el am-
bito académico y de la sociedad civil a las relaciones de poder en la sociedad, determinadas no
solo por la clase y la etnia, sino también por el sexo, el género y la sexualidad y surgen mdaltiples
movimientos sociales que buscan la reivindicaciéon de derechos.
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Como ya hemos visto, el concepto de estigma viene desde la antigiiedad y se ha asociado con el
seflalamiento de las desviaciones de prescripciones normativas de las comunidades y sociedades
en diferentes contextos temporales y espaciales, con profundas raices estructurales en inequi-
dades por clase social, etnias, géneros y sexualidades.

El VIH-sida es un proceso complejo y dinamico cuyas génesis, manifestaciones y consecuencias
estan influenciadas por diferentes elementos que interactiian desde el aspecto biolégico hasta
el social, con raices muy importantes en los prejuicios y en las inequidades sociales. En este
capitulo se busca comprender las respuestas que el fenémeno biosocial de la infecciéon por VIH
y el sida y el estigma y la discriminacion relacionados, han suscitado desde la biomedicina, los
derechos y los sujetos, con sus aportes y limitaciones, con aspectos globales y particulares para
Colombia. Con el objetivo de visualizar algunas de estas respuestas en el contexto del pais se
presentan los resultados de la revision de sentencias de la Corte Constitucional de Colombia
relacionadas con estigma y discriminacion de las PVS en diversos escenarios. Esta revision
nos muestra que existe una brecha entre las teorfas de derechos y las practicas de individuos,
colectivos e instituciones en la vida diaria.

3.1. Contribuciones y obstaculos de la respuesta medicalizada al VIH-sida

3.1.1. Respuesta biomédica frente al 1'1H-sida

En pleno auge del paradigma biomédico y del complejo médico industrial de alta rentabilidad
regido por las leyes del mercado, el reconocimiento de los primeros casos de sida en los Estados
Unidos en 1981 y, poco después, en otros paises, tanto centrales como periféricos, motiva una
ardua y competitiva investigacion tecnocientifica que conduce al conocimiento detallado de la
biologia y la genética del virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) (Sharp y Hahn, 2011), al
desarrollo de sofisticadas pruebas diagnosticas cada vez mas sensibles y especificas y de marca-
dores del progreso de la enfermedad y de la respuesta a los tratamientos y a la produccion de
multiples medicamentos (en la actualidad se cuenta con mas de 20 antirretrovirales) (Palmisano
y Vella, 2011), asi como de multiples estrategias biomédicas de prevenciéon (vacunas, circun-
cisiébn masculina, geles vaginales, profilaxis con antirretrovirales post y pre exposicion), algunas
de ellas atn en desarrollo.

Sin embargo, esta radical respuesta medicalizada que se vanagloria de haber convertido una en-
fermedad progresiva y letal en una crénica potencialmente controlable, se confronta con prob-
lemas de implementacion, de acceso, de aceptacion y adherencia por individuos y colectivos y
que evidencian problemas de justicia global y local. Sélo 30% de la poblaciéon mundial que lo
requiere esta recibiendo tratamiento, siguen ocurriendo nuevas infecciones por VIH, incluso
en recién nacidos, especialmente en Africa, Asia y América Latina, s6lo la mitad del nimero
estimado de 33 millones de personas infectadas en el globo conoce su estado. Ademas, esta
respuesta es cuestionada por su enfoque reduccionista, centrado en lo biolégico y que descuida
las dimensiones psicologicas, culturales, econdémicas y politicas. (Ballard y Elston, 2005, Edito-
rial Nature, 2011).

En la sintesis historica critica sobre la investigacion, la prevencion y el tratamiento de la infec-
cion por VIH, Useche y Arrivillaga (2011) recalcan cémo los programas iniciales de preven-
cion del VIH con base en teorias psicosociales tendientes a modificar los comportamientos
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individuales y, posteriormente, la introduccién de los tratamientos antirretrovirales, han sido
insuficientes e inadecuados para combatir la epidemia porque no incluyen la determinacion
social de la salud y olvidan la reflexion critica acerca “de los intereses econémicos, ideoldgicos
y politicos que rodean la ciencia biomédica y los planes de salud publica del globalizado mundo
contemporaneo” (p. 18). Por lo tanto, las politicas de prevencion, atencion y tratamiento de las
personas con VIH y sida deben incluir intervenciones estructurales que eliminen la pobreza y
las otras desigualdades sociales (Useche & Arrivillaga, 2011).

La historia ha mostrado que el estigma relacionado con enfermedades infecciosas (como lepra o
sifilis, por ejemplo) ha disminuido con la disponibilidad de tratamientos que curan, enmascaran
o retardan la enfermedad. Asi, la disponibilidad de tratamiento antirretroviral y la percepcion de
la enfermedad como potencialmente prevenible y controlable ayudan a “normalizar’ la vida de
los afectados, a reducir el estigma y la discriminacién y las consecuencias biosociales de la infec-
cion por VIH y el sida (Wolfe et al., 2008). Esto se ha podido confirmar empiricamente a través
de investigaciones cuantitativas en Estados Unidos (Herek et al., 2002), Botswana (Wolfe et al.,
2008) y cualitativas en Brasil (Abadia-Barrero y Castro, 2006), Haiti (Castro y Farmer, 2005) y
Sur Africa (Levy et al., 2005).

Lograr el acceso universal a las intervenciones biomédicas disponibles para la prevencion, el
diagnostico, la clasificacion y el tratamiento de la enfermedad por VIH se ha convertido en un
objetivo de agencias internacionales como la Organizacién Mundial de la Salud, OMS; la Or-
ganizacion Panamericana de la Salud, OPS y ONUSIDA (Roses, 2004; Souteyrand et al., 2008),
de los grupos activistas, de los gobiernos nacionales, de los profesionales de la salud, de los
individuos afectados que exigen derechos, entre ellos el derecho a la salud y, por supuesto, de la
industria farmacéutica. El acceso a las intervenciones y a los servicios médicos debe entenderse
en forma amplia y requiere: disponibilidad de infraestructuras, de bienes y servicios y atencion
en salud suficientes y adecuados en los programas de atencion de la infecciéon por VIH y el sida;
accesibilidad fisica y econémica a los servicios sin discriminacién de ningun tipo, con garantia
de la confidencialidad de la informacion; aceptabilidad de los bienes, servicios y la atencion en
salud en forma respetuosa con la ética médica y con el contexto cultural y sensibles a las necesi-
dades particulares de los individuos y los colectivos, calidad de los bienes y servicios que deben
ser médica y cientificamente adecuados (personal médico capacitado, medicamentos aprobados
cientificamente, equipo hospitalario, sanidad adecuada) (UNAIDS, 2007; WHO et al., 2010) y

excelencia que incluye las acciones éticamente correctas.

En resumen, en la actualidad, la respuesta biomédica es necesaria pero insuficiente para enfren-
tar esta enfermedad biosocial y sus determinantes. La investigacion biomédica y psicosocial
encontré que el VIH es la causa del sida y que los factores, los comportamientos de riesgo
y los “estilos de vida” son las causas de la adquisicién del virus y propuso intervenciones de
diagnostico, prevencion y tratamiento. Los aportes desde las ciencias sociales han resaltado la
vulnerabilidad social y cultural a la infeccion (Farmer et al., 2006; Estrada, 20006). Los nuevos
enfoques epidemioldgicos han resaltado la influencia de los determinantes sociales, es decir de
las circunstancias en que las personas nacen, crecen, viven y envejecen, sobre la infecciéon por
VIH y el desarrollo del sida (CSDH, 2008). La medicina social y la salud colectiva han eviden-
ciado que la determinacion social del proceso de salud y enfermedad de acuerdo con la posicion
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social (determinada por clase social, acceso a educacion, salud, etnia, sexo, género, edad), el
modo o trayectoria de vida determinado por las fuerzas sociales, historicas, econdémicas y politi-
cas (Hernandez, 2008b, 2008c) obligan a una perspectiva mas amplia para abordar de manera
mas compleja y holistica el problema.

3.1.2. Dificultades en la respuesta desde la biomedicina

De esta manera, la respuesta biomédica frente a la infecciéon por VIH ha logrado aportes im-
portantes en cuanto a posibilidad de cambiar una enfermedad de causa desconocida, progresiva
y letal a una enfermedad con etiologia definida, con pruebas de diagnéstico y control que per-
miten detectar el virus desde las fases iniciales de la infeccion y realizar un seguimiento de su
replicacion y de sus efectos sobre las subpoblaciones de linfocitos asf como de otras infecciones
y enfermedades asociadas, con tratamientos cada vez mas potentes, seguros y eficaces y con
multiples estrategias de prevencion. Sin embargo, esta respuesta medicalizada aunque necesaria,
tiene limitaciones al no tener en cuenta los determinantes y las determinaciones sociales de la
enfermedad y al encontrarse con las limitaciones propias de las inequidades en salud.

Ademas, es necesario recordar que la critica marxista a la ciencia resalta su funcién alienante al
servicio del capital, su funcion ideologica mediante la cual las politicas de los Estados siguen los
intereses de las multinacionales con pérdida relativa de la autonomia de las comunidades cienti-
ficas. La actividad cientifica esta determinada por el sistema social en el cual se desarrolla. En
la sociedad capitalista, los cientificos se convierten en trabajadores y la investigacion cientifica
se convierte en una empresa y sus productos se convierten en mercancia (Echeverria, 2003). A
esto no se ha escapado la investigacion en VIH-sida y asi se impuso el modelo biomédico para
explicar, para diagnosticar, para prevenir y tratar el fendémeno y proscribiendo las explicaciones
alternas, de los llamados disidentes o “negacionistas” como Duesberg, Giraldo o Papadopulos-
Eleopulos (Duesberg, 1988; Giraldo, 2002; Useche, 2011)

CRISIS DE LOS SERVICIOS DE SALUD

La crisis econémica de 1970 cuestioné en todo el mundo el papel del Estado en la financiacion
de los servicios de atencién en salud, cada vez mas complejos y costosos, como los relacionados
con la enfermedad por VIH. Los limites de los recursos en salud para atender las necesidades
de todos han motivado en todo el mundo debates publicos permanentes sobre las politicas en
salud, los determinantes sociales de la salud, el racionamiento y la racionalizaciéon de gastos,
con respuestas diversas segun las condiciones econémicas y politicas de los paises (Durand,
1999; Gracia, 1999). La financiacién de los servicios de salud, su distribucién y acceso plantean
problemas muy importantes en gran numero de pafses de América Latina en donde los ajustes
estructurales promovidos por las reformas neoliberales sugeridas por las grandes agencias de
financiamiento internacional (el llamado Consenso de Washington de 1989) producen reduc-
cion del papel del Estado con recorte de gastos en sectores sociales y privatizacion de la salud
a través del aseguramiento. Esto se ha traducido en dificultades tales como la tensién entre
eficiencia y calidad, el énfasis en la prestacion de servicios y el descuido en la atenciéon prima-
ria en salud y en los determinantes y la determinacion social de la salud, todo lo cual genera
grandes inequidades. Este modelo neoliberal es criticado fuertemente desde los diversos mov-
imientos de medicina social y salud colectiva de la regiéon que propenden por la defensa de los
derechos econémicos, sociales y culturales en los cuales se sustenta la salud integral y por una
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accion politica sobre la determinacion social de la salud (Breilh, 1998; Homedes y Ugalde, 2005,
Hernandez, 2008a; De Currea-Lugo, 2010; Laurell, 2010).

SITUACION DE LA ATENCION EN SALUD EN COLOMBIA

La Ley 100 de 1993 de la Republica de Colombia, por la cual se crea el sistema de seguridad
social integral, corresponde a un modelo neoliberal, regido por la 16gica del aseguramiento pri-
vado e individual en salud, pensiones y riesgos profesionales, regulado por dinamicas del mer-
cado. Debido ala alta concentracion de la riqueza en el pais, con indices de pobreza y desempleo
muy importantes, se cred un sistema mixto de financiacion publica y privada con subsidios para
los mas pobres y estableciendo cuatro regimenes (contributivo, subsidiado, seguros comple-
mentarios de medicina prepagada y regimenes especiales de las Fuerzas Militares y de Policia,
el Magisterio y Ecopetrol), con planes de servicios de salud diferentes, lo cual ha profundizado
las desigualdades sociales en salud relacionadas con la clase social. Los regimenes contributivo
y subsidiado son administrados por entidades aseguradoras en salud con capital nacional y
transnacional, que se denominan empresas promotoras de salud (EPS) y Administradoras del
Régimen Subsidiado (ARP) y que subcontratan la prestacion de los servicios con instituciones
prestadoras del servicio (IPS) propias o externas, las cuales incluyen a los hospitales, las clinicas
y los centros de salud. Las IPS se han transformado en empresas con obligacion de rentabilidad
econémica, preocupadas principalmente por la facturacion, el racionamiento de los servicios y
la eficiencia. Los trabajadores del sector salud han sufrido los impactos de la flexibilizacion labo-
ral con consecuencias sobre la oportunidad y la calidad de los servicios prestados y los usuarios
o clientes asegurados se sienten sometidos a restricciones en la atencién de sus necesidades de
salud y se ven obligados a diversos tramites® (los llamados itinerarios burocraticos por Abadia y
Oviedo, 2009), entre ellos demandas legales (amparos o tutelas de los derechos fundamentales)
para exigir la garantia del derecho a la salud (Hernandez, 2004; Abadia-Barrero y Oviedo, 2009).

Esto conduce al concepto de lo que Farmer (2000) llama violencia estructural y se refiere a
las estructuras e instituciones sociales, economicas, politicas, legales, religiosas y culturales que
limitan la satisfaccion de las necesidades humanas fundamentales, afectan la salud, el bienestar
y la vida de los seres humanos y que se relacionan estrechamente con la injusticia social y la
opresion. El sida ha demostrado el importante papel que desempefian las condiciones socio-
econdémicas sobre la adquisicion y la propagacion de la enfermedad que, en muchas ocasiones,
estan por fuera del control de los individuos. La expansion global del monopolio del capitalismo
a través de la economia y la politica para controlar el mercado mundial, ha tenido como conse-
cuencia mayor concentracion de la riqueza, aumento de las inequidades econémicas y pobreza.
Los problemas de salud, y entre ellos la infecciéon por VIH, siguen con frecuencia los contot-
nos de esta distribucion de la riqueza, tanto entre los paises como dentro de ellos mismos. La
inequidad social favorece la incubacion y la propagacion de la epidemia (Useche y Cabezas,
2005; Farmer et al., 2006; Useche y Arrivillaga, 2011). La violencia estructural causada por los
procesos historicos, politicos y econdémicos actuales que determinan condiciones y modos de

5 Abadia y Oviedo proponen un constructo tedrico y metodolégico, denominado itinerarios
burocraticos. Concluyen que la atencién en salud mercantilizada en Colombia ha creado burocracias
complejas que retrasan y causan barreras para el acceso a los servicios, obligan a demandas legales y
resultan en impactos negativos en la salud y las vidas de los pacientes.



66 Repercusiones y raices estructurales del estigma y de la discriminacién
relacionados con la infeccién por VIH en la atencién en salud de los pacientes

vida® (Almeida-Filho, 2000) junto con la violencia simbélica perpetian las inequidades sociales
y motivan practicas discriminatorias en las instituciones y los individuos. De allf surgen inequi-
dades sociales en salud para las personas con VIH y barreras de acceso a los bienes sociales y
de salud que moldean las experiencias de las personas que viven con VIH (Parker et al., 2000,
Castro y Farmer, 2005; Defensoria del Pueblo 2009).

3.2. Contribuciones y limitaciones de la respuesta desde los derechos

3.2.1 Respuesta desde los derechos a la infeccion por 1 1H-sida

En la agenda internacional se incluyé una respuesta a la enfermedad por VIH con un enfoque
desde los Derechos Humanos. En 1987, la OMS propone la Estrategia Global para la Preven-
cion y el control del sida, liderada por Jonathan Mann, con un llamado a la compasion, la soli-
daridad y el respeto de los derechos humanos de las PVS, en respuesta a la indignaciéon moral, a
la presion de los movimientos sociales y al reconocimiento de que la proteccion de los derechos
humanos era un elemento necesario para las respuestas de salud publica, puesto que su éxito
dependia de la cooperacion de las poblaciones infectadas y en riesgo, lo cual no se podtia lograr
con las medidas tradicionales mas coercitivas. Esto es lo que se ha llamado el consenso volun-
tarista (Bayer, 1996). A través de los afios se ha afianzado que la proteccion de los derechos hu-
manos es un punto clave en el respeto de la dignidad de los infectados, afectados y vulnerables
por el VIH-sida y para reducir la vulnerabilidad a la enfermedad (Mann et al., 1994; Aggleton et
al., 2003; Gruskin y Tarantola, 2008).

En la reunién de alto nivel de las Naciones Unidas de 2006 se corroboré que la realizacion de
todos los derechos humanos y de las libertades para todos es una de las piedras angulares en la
respuesta a la infeccion por VIH-sida. Sin embargo, también se reconocié que esto es algo que
no se ha podido lograr. Las primeras recomendaciones sobre discriminacion en escenarios labo-
rales se encuentran en la Declaraciéon Conjunta de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
y la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) en 1988. Los organismos internacionales
enfatizan que la vulnerabilidad a la infeccién por VIH aumenta cuando no se garantizan, prom-
ueven, protegen y respetan los Derechos Humanos. Desde 1996, ONUSIDA present6 Direc-
trices Internacionales vinculadas a los Derechos Humanos y VIH-sida, las cuales se han actual-
izado hasta el 2007 y se agrupan en 12 recomendaciones a los Estados, en las cuales se destacan:
implementar politicas relacionadas en todas las areas del gobierno, apoyar participacién comu-
nitaria y cooperacion con organismos de Naciones Unidas para la promocion y proteccion de
los derechos humanos en el contexto del VIH-sida, adecuar las legislaciones relacionadas con
VIH en salud, penales y de sistemas penitenciarios a los compromisos internacionales con los
Derechos Humanos, promulgacion de leyes en contra de la discriminacion, implementar el ac-
ceso universal a la prevencion y el tratamiento integral de la infeccién por VIH, promover el

6 Naomar Almeida Filho introduce el concepto de modo de vida para considerar que los fené-
menos de salud-enfermedad son procesos socio-histéricos y politicos complejos, fragmentados y con-
flictivos y que obligan a tener en cuenta no solo las conductas individuales ante la salud sino también las
dimensiones socio-histéricas que incluyen las clases sociales y las relaciones sociales de produccion y los
aspectos simboélicos de la vida cotidiana.
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empoderamiento de las PVS, proteccion de grupos mas vulnerables, especialmente mujeres y
nifios, promover programas educativos y de capacitacion para reducir la discriminacién y pro-
mover la consonancia de los cédigos deontolégicos con los Derechos Humanos. (UNAIDS,
2006; Maglio).

El Repertorio de la OIT recomienda la implementacion en los sitios de trabajo de campafias
de prevencion del VIH centradas en las necesidades especificas de cada grupo y atentas a las
perspectivas étnicas, de género y de diversidad sexual (OIT, 2001).

Los planteamientos del movimiento de la medicina social y de la salud colectiva latinoameri-
canas también abogan desde los afios 1970 por conocimientos y practicas multidisciplinarios
que ayuden a la comprension de los procesos de salud enfermedad y a su determinacion social
en los contextos locales y globales, en busca de transformaciones sociales con la participacion
de individuos y colectivos para lograr el bienestar individual y colectivo en términos de justicia,
equidad y solidaridad (Breilh, 1998; Hernandez, 2008a, 2008b).

Los principios de derechos humanos centrales a tener en cuenta frente a las personas con VIH
o sida son: eliminar el estigma y las discriminaciones legales, institucionales o procedimentales
mediante las cuales se les niega a las personas el acceso a sus derechos; inclusion y participacion
activa de las personas y comunidades afectadas en los programas y politicas que les conciernen;
reconocimiento de los individuos y grupos vulnerables y marginalizados y garantia del derecho
a la salud. Pero sobre todo, es muy importante luchar por cerrar las brechas entre las declara-

ciones retoricas y la integracion real de los derechos humanos a la respuesta integral al sida
(UNAIDS, 2007; Fee et al., 2008).

3.2.2. Una aproximacion a las particularidades de la epidenria de V'IH-sida y a la situacion de los
derechos en Colombia

En Colombia, la historia de la infeccion por VIH y del sida refleja la tensién permanente entre
las diversas fuerzas sociales, la pluralidad moral, los diversos intereses particulares y colectivos,
los arraigos culturales, las luchas civiles por defensa de derechos y las politicas enmarcadas en
un modelo econémico neoliberal. Se trata de un escenario complejo y dinamico, enganchado a
un determinado orden mundial, pero que adquiere especificidades conferidas por el contexto
social, politico y econémico. Incrustados en este ambito, los individuos sociohistéricos ubica-
dos en diferentes posiciones sociales y modos de vida (edad, sexo, género, etnia, clase social,
educacion, empleo, vivienda, creencias, emociones, comportamientos, procesos de salud y en-
fermedad, etc) interaccionan entre ellos y con el contexto social, econémico y cultural y, en esta
tension permanente, producen y reproducen las relaciones sociales, pero, también, a veces se
resisten y pueden ser capaces de modificarlas.

En Colombia, las condiciones de pobreza de una proporciéon importante de la poblacién con
multiples privaciones, las inequidades sociales, el desempleo, el desplazamiento y el prolongado
conflicto armado interno incrementan la vulnerabilidad a la infecciéon por VIH y sida y limitan
las respuestas institucionales y de la sociedad civil. Ademas, persisten barreras socio-culturales,
tales como el machismo, la homofobia, la violencia sexual, el sexo por presion econdémica, el
desconocimiento etnografico de la sexualidad y la falta de percepcién de riesgo y de acceso justo
a los servicios de informacion y asistencia integral (Onusida, 1999; Garcia et al., 2000).
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Ademas, la clasificacion binaria de la sexualidad y del género y el heterosexismo (con sus cor-
respondientes homofobia, lesbofobia, transfobia...) estan incrustados en la cultura de nuestro
pais, en gran parte, relacionados con la tradicién judeocristiana y otras creencias religiosas,
a pesar de que los marcos juridicos internacional y nacional han establecido los derechos de
las personas con respecto a las diversidades sexuales y de género y la necesidad de eliminar
cualquier trato discriminatorio que lesione la dignidad humana. El sentimiento de culpa que
implica la “transgresion” a los preceptos religiosos, culpabiliza y aleja a las personas infectadas
o sospechosas de serlo del acceso al diagndstico, a los servicios de salud, al tratamiento y genera
barreras para asumir la protecciéon de s mismos o de sus parejas sexuales. Pero también, las
inequidades estructurales determinan la vulnerabilidad a la infeccién por VIH y el estigma y la
discriminacion de las personas vulnerables e infectadas. Asi, queda establecido que el estigma y
la discriminacion relacionados con la infecciéon por VIH representan una amenaza para la salud
publica y para el bienestar de individuos y colectivos.

El comportamiento de la epidemia de VIH y sida y de las respuestas frente a ella en Colombia
también ha sido complejo. En este escenario dinamico han participado y participan diversos
actores con perspectivas, motivaciones e intereses diferentes: los organismos de cooperacion
internacional (OMS, OPS, Onusida, Banco Mundial, entre otros), el Estado con sus politicas,
los movimientos de la sociedad civil, los pacientes que reclaman derechos para satisfacer sus
necesidades de salud, profesionales de la salud, del derecho y de las ciencias sociales, miembros
de comunidades religiosas e industria privada (principalmente de las compafifas farmacéuticas).
La interaccion de estas fuerzas éticas, sociales, ideologicas, politicas y econémicas con los line-
amientos institucionales y con los intereses de amplios sectores de la poblacion, en diferentes
momentos histéricos, ha conducido a avances, retrocesos y nuevos retos en las medidas publi-
cas frente a la enfermedad por VIH.

A partir de 1987, el Ministerio de Salud realiza diferentes programas y actividades relacionados
con la infeccién por VIH y sida, con mayor o menor éxito y regularidad, con mayor o menor
participacién multisectorial y plural y con mayor o menor apoyo de los organismos internac-
ionales que traen las experiencias de otros paises. En 1991, se promulgé el Decreto N° 559 que
establecfa normas sobre la atencién integral y sobre los deberes y derechos de los enfermos y
cred el Consejo Nacional de SIDA. Fue derogado en 1997 por el Decreto 1543, con énfasis en
regulaciones para el diagndstico y tratamiento integral adecuados y en establecer bases para la
proteccion de los derechos fundamentales.

El “Plan nacional de respuesta ante el VIH y el Sida en Colombia 2008-2011”, basado en dere-
chos humanos y equidad de género y con acciones focalizadas, tiene como objetivo contribuir
al logro del acceso universal a los servicios de promocion, prevencion, atencion y apoyo para
cumplir con el Objetivo No 6 de las Metas del Milenio de la OMS (mantener la prevalencia de
la infeccion por VIH por debajo del 1,2%; aumentar el acceso a medicamentos antirretrovirales;
reducir la mortalidad por sida, reducir los casos de transmision perinatal e incrementar el uso de
medidas de proteccién, como el condoén, en los grupos de poblacién de mayor vulnerabilidad).
Se pretende reducir las barreras de acceso a la atencién integral de la infeccion por el VIH que se
define como “el conjunto de intervenciones requeridas para evitar la expansion de la epidemia
de VIH, evitar que quienes estan sanos se infecten, que quienes estan infectados transmitan
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el VIH a otros, que quienes estan infectados se re-infecten y que quienes estan infectados en-
cuentren todos los recursos requeridos para satisfacer sus necesidades médicas, emocionales y
sociales, para mantener una vida digna, activa, integrada y productiva” (Ministerio de Proteccion
Social y otros, 2007).

Varios compromisos nacionales e internacionales, tales como La Declaracion de Compromiso
de la Sesion Especial de la Asamblea General de las Naciones Unidas sobre VIH y sida (UN-
GASS) en 2001, el Plan regional de VIH/sida para las Américas de OPS, el Plan Subregional de
VIH para el area Andina, el Modelo de gestion programatica de VIH en Colombia y el plan de
respuesta nacional al VIH en Colombia 2008-2011, han resaltado la proteccion de los derechos
humanos como un factor clave en reducir la vulnerabilidad al VIH y prevenir el estigma y la
discriminacion. A pesar de estas iniciativas, existen obstaculos y limitaciones. La diferencia entre
casos registrados y estimados recalca la presencia de subregistro, de errores de notificacion y de
retraso en los diagnosticos oportunos de infeccion por VIH. A pesar de avances en las politicas
de reconocimiento a las perspectivas de género y a las necesidades y derechos de la poblacion
LGTTTTBI.... (lesbianas, gay, transexuales, transgénero, travestis, transformistas, bisexuales,
intersexuales...) en Bogota, las politicas nacionales sélo tienen algunas referencias generales,
ligadas especialmente a evitar la discriminacion, sin medidas especificas realmente protectoras
(Leal, 20006). Sin embargo, este movimiento y las sentencias de la Corte Constitucional han se-
guido progresando en el reconocimiento de derechos de estas comunidades, en cuanto a dere-
chos patrimoniales y afiliacion a la seguridad social de las parejas del mismo sexo.

La realidad muestra continuamente brechas. El informe sobre la situacion de derechos hu-
manos en Colombia del 2005 afirma que: “Lesbianas, gays, bisexuales y transgeneristas fueron
victimas de homicidios y amenazas en actos de “limpieza social”, de detenciones arbitrarias y
tratos crueles, inhumanos o degradantes por parte de miembros de la policia y de hostigami-
ento contra personas homosexuales por parte de miembros de grupos armados ilegales. Hay
ausencia de politicas publicas para prevenir y sancionar estos hechos y para eliminar la discrimi-
nacién contra estas personas, especialmente en instituciones educativas, en el area laboral, en la
institucion policiva y en centros de reclusion.” Estos hechos contradicen los pronunciamientos
que ha hecho en forma reiterada la Corte Constitucional en la defensa de los derechos funda-
mentales consagrados en la Constitucién Politica de 1991 de la Republica de Colombia.

Un estudio con base en datos historicos, etnograficos y de entrevistas en profundidad para
comparar las politicas con respecto al VIH/sida en Brasil y Colombia (Abadia-Barrero, 2004)
también nos muestra dificultades en los Programas. El Programa Nacional de Enfermedades
de Transmision Sexual y SIDA de Brasil es un ejemplo exitoso en el mundo en cuanto a la
prevencion y el tratamiento universal y gratuito, gracias a sus politicas ligadas a la garantfa del
derecho a la salud, construido con la participacion de varios sectores sociales: el Estado, los pro-
fesionales de la salud, las ONG y las asociaciones de PVS que han conformado un movimiento
social con el sentido participativo y critico de los movimientos de medicina social de América
Latina. Colombia, en cambio, carece de un programa nacional de sida, la informacién epide-
miolbgica es aun incompleta, no existen organismos nacionales que promuevan la interaccion
entre el gobierno, el sector privado y la sociedad civil ni la coordinacion de las organizaciones de
la sociedad civil, lo cual se traduce en deficiencias en los programas preventivos y asistenciales
(Abadia-Barrero, 2004).
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La epidemia de VIH/sida que afect6 en sus inicios — y sigue haciéndolo — de manera particular-
mente fuerte y visible a varones gays y otros hombres que tienen sexo con hombres dio lugar a
respuestas sociales para enfrentar la “sinergia de estigmas” (Parker y Aggleton, 2003) mediante
la politizacién no solo de la infeccién por VIH sino también de la diversidad sexual (Fernandez
et al., 2005; Pecheny y De la Dehesa, 2011). La ampliacién de la democracia y las propuestas
éticas y politicas pluralistas favorecen la emergencia de nuevos sujetos politicos y la politizacion
de la diversidad de identidades sexuales y de género en la reivindicaciéon de sus derechos hu-
manos, que tienen que enfrentarse a la oposicion de sectores mas conservadores de la sociedad
(Sanchez, 2009; Gallego, 2011).

La Constituciéon Politica de Colombia de 1991 establece que todas las personas nacen libres
e iguales ante la ley, recibiran la misma proteccion y trato de las autoridades y gozaran de los
mismos derechos, libertades y oportunidades sin ninguna discriminaciéon por razones de sexo,
raza, origen nacional o familiar, lengua, religién, opinion politica o filoséfica. El recorrido en la
conquista de derechos para las diversidades sexuales no obedeci6 en gran medida, a diferencia
de otros lugares como México, Buenos Aires y Brasil, a la movilizacioén social sino a la organi-
zacion “Colombia Diversa” que se enfocd en demandas constitucionales de leyes en materia
de familia, seguridad social, penal, régimen militar y de policia. LLas sentencias favorables de la
Corte Constitucional condujeron desde el afio 2007 al reconocimiento de los derechos patrimo-
niales, de salud, pensiones, seguridad alimentaria y ciudadania a las patejas del mismo sexo’. La
Direccion Nacional de la Policfa Nacional promulgd una directiva administrativa en 2009 con
miras a garantizar el respeto y especial proteccion a la poblacion Lesbiana, Gay, Transexual y Bi-
sexual (LGTB) en el marco de la politica de direccionamiento policial basado en el humanismo.

Sin embargo, son frecuentes las brechas entre la legislacion, las politicas publicas y las practicas
cotidianas, con disparidad entre las leyes formales “en el papel” y su ejecucion (Gallego, 2011:
Pecheny y De la Dehesa, 2011), como lo han ratificado estudios variados y recientes en el pafs.
La Encuesta Nacional de Demografia y Salud (ENDS, 2010) revel6 que solamente el 27% de
las mujeres encuestadas tiene conocimiento comprensivo e integral acerca de la transmision
del VIH y de las medidas individuales de prevencién de la adquisicion del virus y hasta el 85%
de las mujeres inform¢ diferentes actitudes de rechazo hacia las personas con VIH/sida. El
resultado del Indice de estigma aplicado a una muestra de 1.000 personas con VIH/sida de
diversas regiones del pais revel6 que el 24% de los entrevistados refiere vulneracion de alguno
de sus derechos en el ultimo afilo debido a su condicioén de infectado por VIH. El 43% de los
encuestados refiere haber perdido su empleo en el ultimo afio, con diferenciales con base en el
sexo y el género ya que afecta a personas transgénero en el 68% de los casos, a las mujeres en el
24,5% y alos hombres en 19,6%. Al 29% de las personas entrevistadas se les ha negado alguna
vez el acceso a servicios de salud; en algunas regiones, entre el 20 y el 25% de los encuestados
no esta tomando antirretrovirales y la proporcion es mayor en el grupo transgénero (36%) (Sim-
baqueba et al. et al., 2011).

7 La sentencia C-075/07 reconocié las uniones entre personas del mismo sexo y las equipard con
las uniones maritales de hecho y se extendio el derecho al patrimonio entre compafieros permanentes del
mismo sexo.
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La Defensotia del Pueblo® present6 los resultados de un estudio cualitativo realizado en el Valle
del Cauca, Colombia, donde se han presentado casos de violacion sistematica de los derechos
de las poblaciones de diversidades sexuales y de género, con episodios de discriminacion, degra-
dacion, violencia y homicidio. En las entrevistas se destaco su invisibilizacién, marginacion so-
cial, episodios de discriminacién, de estigmatizaciéon como “desviados” y “enfermos de sida”,
ausencia de politicas publicas y violencia directa por las autoridades y por grupos de “limpieza
social”, lo cual ratifica la violencia estructural, simbdlica y directa de la que son victimas (De-
tensorfa del Pueblo, 2009a).

Explicaciones como las de Bilbeny (1997), ayudan a comprender el fenémeno. Resaltan que la
cultura y la ética hacen parte de la evoluciéon humana. La evolucion cultural es tortuosa, surge de
interacciones, de conflictos de intereses dentro de las relaciones de poder. Los valores que no se
inscriben dentro de estas relaciones de poder, tienden a ser estigmatizados vy, a la larga, pueden
ser desechados. De esta forma, podemos decir que la cultura informativa de la diversidad sexual
ha avanzado a través de discursos sobre pluralidad, respeto, derechos sexuales y reproductivos,
autonomia, justicia, pero parece que la cultura valorativa aun esta rezagada en las practicas
cotidianas de la dominacién masculina y del heterosexismo, las cuales se reflejan en estigma y
discriminacion y representan una brecha entre teorfa y practica.

3.3. Subjetividades e inter-subjetividades en respuesta al VIH-sida

El diagnéstico de infeccion por VIH o sida produce una crisis en la vida cotidiana, confronta a
las personas con su cuerpo y su sexualidad, con su fragilidad y con las percepciones de amenaza
para otros. “Vivir con VIH confronta con las metaforas sociales” (Grimberg, 2003), con los
estigmas sociales y con las instituciones de poder médico. Las reacciones de cada uno estan de-
terminadas por la biograffa personal incrustada y en interacciéon dinamica con el entorno social,
cultural e ideologico (Konstantinidis y Cabello, 2008; Grimberg, 2009).

En una metasintesis de 54 estudios cualitativos realizados en los Estados Unidos y publicados
entre 1990 y 1998, Barroso y Powel (2000) clasificaron diferentes metaforas relacionadas con la
experiencia de vivir con VIH:

1. Significado desastroso, paralizante, asociado a muerte, castigo, pecado y auto-estigma. La
etiqueta del VIH absorbe las identidades de los infectados quienes se convierten en sus diag-
noésticos, buscan ocultar el diagnéstico, tienen temor a que se descubra su orientacion sexual,
temen el rechazo en los escenarios laborales y de salud.

2. Experiencia enfocada en el yo, en el autocuidado fisico y emocional.

3. Busqueda del significado de vivir con VIH y de adaptarse a esta nueva vida como oportuni-
dad para crecer, a través de la fe, del enriquecimiento espiritual e incluso a través de algiin mila-
gro. Esta busqueda se puede expresar en forma de confianza y adherencia a las intervenciones
médicas, pero, en ocasiones también puede centrarse en opciones de esperanza diferentes al
discurso médico.

8 Organizacién del Estado Colombiano cuya funcién se basa en la promocién, proteccién y di-
fusioén de los Derechos Humanos
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4. Creacion de vinculos humanos y de sentido de pertenencia en interacciones familiares, so-
ciales, en grupos de apoyo y redes sociales.

5. Esfuerzos por mantener un papel activo en el cuidado, por tomar decisiones, por convertirse
en expertos, por participar en la atencion en salud y en el reclamo de derechos.

Desde categorias de Foucault (1976) y Bourdieu (1997), se puede decir que los individuos y los
colectivos vulnerables, infectados y afectados por el VIH-sida se encuentran en una red de vio-
lencia estructural y simbolica en escenarios familiares, comunitarios e institucionales. Esto co-
existe con investigaciones y discursos cientificos y sociales sobre este fenémeno biosocial y sus
determinantes. Ademas, los estudios interdisciplinarios criticos del analisis del género (estudios
feministas y de masculinidades) y de la sexualidad (orientaciones sexuales) asumen que el género
y la sexualidad hacen parte de la organizacion politica humana, determinada histéricamente por
relaciones de poder. Las perspectivas son diversas en un continuo desde el énfasis moderno en
lo esencial humano hasta el énfasis posmoderno en lo fluido e inestable (estudios queer) y en
la critica de identidades, pasando por analisis sobre la diferencia singular (de sexo, género), las
diferencias multiples y de interseccion (sexo, género, etnia, clase social, etnocentrismo) (Beasley,
2005).

Estos aportes académicos cuestionan los enfoques binarios acerca del género y la sexualidad y
las relaciones sociales de poder de dominacion masculina y heteronormatividad. A través de la
capacidad de poder y de agencia mediante informacién, conocimiento, participacion y cooper-
acion, en redes incluso globales, se posibilita que sectores criticos de personas con VIH sida,
grupos activistas, otros movimientos sociales de defensa de derechos humanos (incluso desde
los campos profesionales médicos y juridicos) opongan discursos de reconocimiento y respeto a
la diversidad sexual y de género y reclamen y obtengan la garantia de los derechos de los cuales
son titulares. Los logros pueden ser individuales, pero también son capaces de transformar
las instituciones y las estructuras previas hacia nuevos 6rdenes sociales en busca de equidad y
justicia. En palabras de Abadfa-Barrero y Oviedo (2008), las subjetividades dependen de los
capitales culturales acumulados en las historias de vida que interactiian con otras en redes socio-
histéricas de poder a nivel individual, comunitario e institucional con otras subjetividades y con
las estructuras. De estas interacciones complejas y dinamicas, pueden surgir sujetos 0 como
ellos dicen “intersubjetividades estructuradas” con capacidad de accidn (agencia), exitosa o no,
para enfrentar los diferentes sistemas hegemonicos y opresivos.

También se puede evidenciar que los sujetos médicos (y, en general los profesionales de la salud)
se encuentran en tensiéon permanente entre diferentes obligaciones que les plantean problemas
éticos.

De una parte, las obligaciones profesionales y la bioética les exigen tomar decisiones y actuar
desde el principio de no maleficencia que les indica seguir las buenas practicas clinicas y ofrecer
a sus pacientes los mejores procedimientos diagndsticos, preventivos y terapéuticos disponibles
y desde el principio de beneficencia que implica actuar teniendo en cuenta los mejores intereses
de sus pacientes respetando su autonomia y en un marco de justicia distributiva y de equidad
(Beauchamp y Childress, 2009).
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De otra parte, las instituciones de salud interesadas en la rentabilidad y la eficiencia les exigen
recortes de gastos y limitacion de servicios, coartando su autonomia profesional y la realizacion
de la excelencia (areté en griego) profesional. Ademas, el tradicional paternalismo hipocratico
que persiste aun en el escenario clinico latinoamericano y colombiano, dificulta que los médicos
acepten los reclamos de derechos de pacientes auténomos e informados que incluso son capac-
es de cuestionar los conocimientos médicos. Los médicos no ejercen en el vacio, estan incrus-
tados en la sociedad y han incorporado en mayor o menor grado los estigmas relacionados con
la infeccién por VIH y la sexualidad, lo cual puede llevar a que, en ocasiones, tengan actitudes y
acciones discriminatorias, incluso de manera inconsciente, hacia los pacientes, creando barreras
de acceso a los servicios de salud.

Ademas, el escenario del ejercicio profesional es complejo y conflictivo: el médico ya no ostenta
el poder de la exclusividad del conocimiento médico, aunque a veces lucha por mantenerlo;
ya no existe la confianza ciega en el médico; el ejercicio profesional se ha burocratizado; en la
relacion entre pacientes y médicos hay intromision de terceras partes, cuestionamientos a su
poder y limitaciones a su autonomia; hay deterioro de las condiciones laborales relacionadas con
la flexibilizacién del modelo neoliberal y reduccion de los ingresos; son frecuentes los reclamos
del publico por considerar que reciben una atenciéon “deshumanizada”, etc. (Pellegrino, 1999).

Todo esto plantea problemas éticos muchas veces dificiles de resolver y que pueden llevar a
diferentes reacciones y actitudes de parte de los profesionales: someterse y adaptarse al sis-
tema, con el riesgo incluso de convertir la profesion en un oficio muchas veces percibido como
desgastante e insatisfactorio y frecuentemente criticado por los usuarios; intentar mantener, con
grandes costos personales y emocionales, el equilibrio entre todas las exigencias y obligaciones
para actuar con excelencia profesional “a pesar” de las dificultades y limitaciones contextuales o
cuestionarse criticamente el modelo de atencidn en salud, convertirse en sujetos éticos y politi-
cos capaces de reflexionar sobre el quehacer cotidiano profesional incrustado en un proceso
socio-historico y participar activamente en la transformaciéon social.

3.4. La tutela en Colombia como mecanismo institucional (limitado) para ejer-
cer la agencia

La tutela o amparo es el mecanismo por el cual toda persona puede reclamar ante los jueces la
proteccion de sus derechos constitucionales fundamentales cuando estos resultan vulnerados
o amenazados por la accion o la omision de cualquier autoridad publica o de los particulares.

La Defensoria del Pueblo ha realizado dos amplios informes sobre las Tutelas en relacién con
el derecho a la salud en el pais. El primer informe sobre el periodo de 1999 a 2005 revel6 que
un tercio de las tutelas correspondia a exigencias por el derecho a la salud y que de estas el
8% correspondia a solicitudes relacionadas con el VIH. El informe del afio 2010 muestra que
el derecho a la salud fue la segunda causa invocada por los accionantes para interponer tutelas
(23% de las 403.380 tutelas revisadas): en el 80% las sentencias fueron favorables a los demand-
antes y en la mayoria de las denegadas, las causas fueron por carencia de objeto debido a fallec-
imiento del demandante o por hecho superado, en vista de que la entidad demandada reconocié
voluntariamente el derecho. Es llamativo observar que en los datos presentados en el informe
de 2010, las demandas relacionadas con VIH/sida se redujeron al 1% (Defensoria del Pueblo,
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2011), en parte porque muchos de los reclamos han sido incorporados a los procedimientos del
Plan Obligatorio de Salud.

Este mecanismo de tutela ha permitido que las personas tengan una opcion legal para ejercer
su capacidad de acciéon o agencia y asi exigir la garantia de sus derechos fundamentales, pero
también tiene dificultades y limitaciones: implica tramites adicionales en los “itinerarios buro-
craticos” (Abadfa-Barrero y Oviedo, 2009) para acceder a los bienes y servicios sociales y de
salud; los jueces no siempre fallan a favor de satisfacer las necesidades de atencién en salud de
las personas; su caracter individual puede fomentar desigualdades, ya que quienes tengan mas
informacioén y capital cultural tendran mayor acceso y haran mejor uso de estos mecanismos
legales y puede frenar las luchas sociales por derechos colectivos. Por tltimo, al recaer en el in-
dividuo la exigencia del derecho, se sigue una postura de tradicion liberal que reduce legalmente
las posibilidades de derechos colectivos conquistados en luchas sociales (Abadfa-Barrero et al.,
2008).

La Corte Constitucional de Colombia’ revisa periddicamente los fallos de tutela de los jueces
y es la dltima instancia de apelacion. Estos fallos de la corte constitucional son publicados en
texto completo para acceso publico en la pigina web de la Corte'”.

Los principales resultados sobre el analisis de los pronunciamientos de la Corte en 88 de las
sentencias relacionadas con estigma y discriminacion frente al VIH-sida son:

3.4.1. Igualdad de derechos de las PV'S, principios de dignidad humana, solidaridad y reciprocidad
Desde sus primeros fallos, como en este en 1992 que ordena a un Hospital la atenciéon médica
gratuita a un paciente con sida y en situacion econdémica precaria, la Corte recalca la igualdad de
derechos de las PVS y los principios de dignidad humana y de solidaridad como fundamentos
del Estado social de derecho. Establece ademas la proteccion especial de las PVS por encon-
trarse en estado de debilidad manifiesta y menciona el deber de reciprocidad de las PVS para
evitar la propagacion de la epidemia:

La Corte declara la igualdad de derechos de las personas con VIH/sida y la obligacion de las
autoridades de darles proteccion especial para garantizar su dignidad y sus derechos humanos,
asi como la obligacién del Estado de evitar el estigma y la discriminacion frente a ellas en la
provision de servicios, en el empleo y en la libertad de movimiento. Se refiere al sida como una
amenaza para la salud publica por su caracter de enfermedad epidemiolégica y mortal que exige
una estrategia nacional de prevencion y control de la enfermedad en conjunto con la protec-
cion de los derechos humanos, el respeto a la autonomia de las personas mediante el proceso
de consentimiento informado y libre para la realizaciéon de pruebas diagnosticas, y la prestacion
de la atencion integral en salud a las PVS. Con base en el principio de solidaridad, el Estado,

9 La Corte Constitucional de Colombia fue creada por la Constitucion Politica, vigente desde el
7 de julio de 1991. Pertenece a la rama judicial del Poder Puablico y tiene la responsabilidad de la guarda
de la integridad y supremacia de la Carta Politica y de revisar las decisiones judiciales de las acciones de
tutela de los derechos fundamentales contemplados en la Constitucion

10 www.corteconstitucional.gov.co
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las instituciones médicas y educativas, los medios de comunicacion, la sociedad en general y la
familia deben unir esfuerzos en la prevencién de la infeccion por VIH/sida, en el cuidado de la
salud de las PVS y evitar la discriminacion teniendo en cuenta la amenaza que puede significar
para la sociedad la falta de apoyo. De otra parte, el principio de reciprocidad obliga a las PVS a
tomar las medidas necesarias para no poner en peligro a otras personas. (T-505-1992)".

Esto sefala la percepcion de enfermedad epidémica mortal y transmisible que requiere una
respuesta medicalizada y la incorporacion del “consenso voluntarista” (Bayer, 1995) en las me-
didas de salud publica adoptadas con base en el respeto y la proteccion de los derechos hu-
manos de las personas afectadas para lograr su colaboracion (Fee et al., 2008).

3.4.2. Igualdad de derechos y no discriminacion de los homosexunales

En la tutela (T-539-1994) interpuesta por unos ciudadanos que impugnaban la decision de la
Comisiéon Nacional de Television de prohibir un mensaje publicitario de prevencion del VIH
en el cual dos hombres se besaban apasionadamente, La Corte no cuestiona la decision admin-
istrativa en si y considera que la Comision actud de acuerdo con sus facultades legales, pero se
pronuncia enfaticamente a favor de la igualdad de derechos de los homosexuales:

Los homosexuales no pueden ser objeto de discriminacion. El trato justo hacia los homosexu-
ales se basa en el respeto, la consideracion y la tolerancia por tratarse de seres humanos titulares
de los mismos derechos fundamentales en plena igualdad. Las relaciones de justicia se basan en
el principio de igualdad que supone identidad esencial de todos los seres humanos, pero diver-
sidad existencial (T-539-1994).

En este proceso, un psiquiatra presenté un informe pericial contradictorio, en el cual se obser-
van expresiones homofébicas:

Citando a Freud sefala que “el homosexualismo no representa una ventaja, pero tampoco ex-
isten razones por avergonzarse de ¢l ya que no supone vicio ni degradaciéon. No puede clasifi-
carse como enfermedad...” Pero también afirma que el mensaje publicitario no cumple con el
objetivo de educar a la poblacién y que no es necesario recurrir a “manifestaciones desviadas del
erotismo” porque puede afectar el desarrollo de los nifios y adolescentes (T-539-1994).

Los textos muestran los discursos opuestos en cuanto a interpretaciones de la homosexualidad
en la poblacién: defensa y valoracion de las diversidades, en un marco de humanismo de los
derechos fundamentales de igualdad y no discriminacién y el uso de discursos cientificos no
bien argumentados por medio del cual el psiquiatra intenta fundamentar la exposiciéon de sus
ideas y prejuicios personales. A pesar de hablar de diversidades, en esta época solo hay referen-
cia a los homosexuales y no a otras identidades de género y sexualidad.

3.4.3. Estigma y discriminacion de las PV'S en la comunidad

En 1994, un presidente de junta de acciéon comunal interpuso una accién de tutela solicitando el
cierre de dos hogares de paso para PVS de una comunidad religiosa que les brindaba atencion
médica, econémica y espiritual.

11 La T representa “tutela” y es seguida por el numero de radicacién y después el afio.
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El vecindario se quejaba de los perjuicios sociales, econémicos y morales y del riesgo para la
vida de los habitantes de la comunidad debido a la presencia de “personas de comportamiento
afeminado, contagiadas y contaminantes” y al peligro que representan estos “hombres homo-
sexuales enfermos del sida” para los nifios y jévenes. (T-082-1994)

La Corte no encontré méritos para conceder la tutela ya que se pudo demostrar que las instala-
ciones funcionaban con personeria juridica y con todas las normas de bioseguridad necesarias.
Se trataba de hogares de paso que brindaban ayuda econémica, social y espiritual de alta calidad
humana a personas victimas de rechazo social, familiar o laboral.

Se destaca en este caso, las representaciones de la enfermedad en la sociedad relacionadas con
temor al contagio y con estigmas superpuestos por el sida y la homosexualidad, asi como los
prejuicios y estereotipos frente a la homosexualidad que conducen a buscar restricciones de sus
derechos y que contrastan precisamente con los llamados del Estado a la solidaridad. Desde
otro punto de vista, se destaca la labor solidaria de comunidades (en esta caso religiosas con
ayuda de profesionales de la salud) que muestran preocupacién por los otros y por brindarles
atencion.

3.4.4 Proteccion del derecho a la salud

Inicialmente la Corte ampar6 la prestacion de servicios médicos a las PVS con base en el dere-
cho a la salud en conexidad con el derecho fundamental a la vida, a la dignidad y la integridad.
Desde el ano 2008, la Corte ha considerado el derecho a la salud como derecho fundamental
con dos dimensiones: es un derecho fundamental como predicado inmediato de la proteccion
del derecho a la vida y tiene un caracter asistencial que impone acciones concretas definidas
por las circunstancias de cada caso y pueden tener prestacion progresiva segun los recursos del
Estado. En primera instancia, obliga a la prestacion de servicios incluidos en el Plan Obligatorio
de Salud (POS) y, en casos excepcionales, cuando se comprometa la vida digna o la integridad de
la persona se podran exigir servicios no incluidos en el POS. (Sentencia C-760 de 2008).

La Corte ha insistido en la obligacién de que las PVS reciban proteccion especial por encon-
trarse en circunstancia de debilidad manifiesta y en el principio de solidaridad de todos los inte-
grantes de la comunidad y en sus derechos al diagndstico, a la seguridad social, al tratamiento
integral, continuo y oportuno. La corte también ha manifestado que los principios de la ética
médica incluyen los deberes de cuidar la salud de los seres humanos, de propender por la pre-
vencion de las enfermedades y el respeto a la vida y que los médicos no pueden anteponer el
interés economico de las EPS al interés de su paciente. De esta manera, ha ordenado:

La realizacion de examenes necesarios para el seguimiento de la enfermedad y el tratamiento:

— El examen de carga viral (T-278-01, T-849-01, T-1120-01, T-1121-01, T1151-01,
T-068-02, T-070-02, T-113-02, T-116-02, T-142-02, T-194-02, T-197-02, T-220-02, T-279-02,
T-755-02, T-845-02, T-082-04, T-026-03). Finalmente, la sentencia T326-04 ordena al Consejo

Nacional de SeguridadSocial en Salud que realice los ajustes necesarios para incluir el examen
de Carga Viral en el POS.

— La genotipificacion del virus para evaluar resistencia a antirretrovirales (T-074-05).
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La entrega por parte de las EPS y el ISS a los pacientes con VIH los medicamentos antirret-
rovirales que sean recetados por sus médicos tratantes (Sentencia Unificada SU 480-1997, que
reune 7 tutelas)

El suministro de medicamentos a enfermos de sida sin haber cumplido los periodos minimos
de cotizacion (T-092-99, T-230-99 T-036-01, T080-01, T012-02)

El suministro de medicamentos no POS a personas con infeccioén por VIH (T-697-04, T-1199-
2004, T 067-05, T-262-05, T271-06)

La prestaciéon de otros servicios: suministro de suplementos de la alimentaciéon (T-159-06,
T-8006-00), tratamiento odontoldgico (T-843-04), examen de control de infeccién oportunista
y orden de cancelacion de las incapacidades laborales por su enfermedad de VIH (T201-05),
suministro de medicamento antirretroviral con marca comercial a mujer embarazada (T-190-
07), realizacién de las pruebas necesarias y suministro del tratamiento profilactico después de
accidente de trabajo a una enfermera que sufrié un pinchazo con fuente positiva para VIH y
que no estaba afiliada a EPS ni ARP (T-993-02), practica del procedimiento de relleno facial con
acido hialurénico para el tratamiento de lipoatrofia grave en el rostro del accionante, resultado
del efecto adverso de los antirretrovirales, con base en el derecho a una vida en condiciones de

dignidad y calidad (T-744-10).

No interrumpir la prestacion del derecho fundamental a la salud a un sujeto de especial protec-
cion en virtud de la infecciéon por VIH, con el argumento de que la persona encargada de hacer
los aportes no lo hizo (T-554-2010).

Mantener la continuidad de la prestacion de servicios de salud por la EPS a una persona con
VIH hasta tanto se desaten los intrincados tramites para acceder al régimen subsidiado en salud

(T-557-10).

Se observa una brecha importante entre el principio del derecho a la salud desde los derechos
humanos fundamentales y la Ley 100 de seguridad social de corte neoliberal. Esto se traduce
en multiples tutelas que buscan satisfacer las necesidades de salud con calidad y equidad en
contraposicion con una prestacion de servicios basada en eficiencia y rentabilidad. Desde la
institucionalidad de la Corte constitucional se reconoce la presencia de “itinerarios burocrati-
cos” (Abadia Barrero y Oviedo, 2009) como barreras a la atencién en salud oportuna y con
excelencia.

También se observan los problemas de relaciéon entre médicos y pacientes, con la burocrati-
zacion del ejercicio de la medicina y las exigencias administrativas y las limitaciones que el mod-
elo neoliberal de atencion en salud imponen a los médicos.

3.4.5. Derecho a prestaciones sociales

Son frecuentes las tutelas en busca de que se garanticen las prestaciones de seguridad social en
las personas con VIH/sida y sus beneficiarios, con base en su estado de indefension, como ex-
presion de la pobreza y las carencias de muchos sectores de la poblacion en nuestro pais.
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Reconocimiento de la pension por invalidez a una persona con sida y enfermedad maniaco-
depresiva (T-026-03), asignacion del 20% de la pension del ex esposo a una mujer divorciada
debido a la vulnerabilidad e indefensiéon en que se encuentra debido a la infeccién por VIH
(T-1096-08), afiliacién como beneficiario en salud a pareja del mismo sexo (T-856-07), pago de
pension por sobrevivientes a una mujer con VIH cuyo conyuge fallecié por sida (T021-10). Las
cooperativas asociativas no pueden desconocer los derechos fundamentales de sus asociados,
por lo cual tutela la estabilidad laboral reforzada de un hombre con cancer de testiculo y en-
fermedad por VIH en tratamiento antirretroviral (T-490-10).

Se observa que a pesar del espiritu con base en proteccion y promocion de los derechos funda-
mentales de la Constitucién y en un principio de solidaridad amplio en la sociedad, en la practica
esto se incumple y afecta a las personas con VIH mas desfavorecidas.

3.4.6. Proteccion de los Derechos laborales

La Corte se ha pronunciado en varias oportunidades en contra de las discriminaciones en el
ambito laboral, sobre la prohibicién de solicitar pruebas para acceder o mantenerse en espacios
laborales, en la no obligacién de informar a los empleadores y en la confidencialidad. Los em-
pleadores deben respeto a la dignidad, al buen nombre, al trato igualitario, al derecho al trabajo
y al deber de solidaridad con sus empleados.

La jurisprudencia ha reconocido la importante connotacién en el ambito laboral debido a que
gran nimero de afectados se encuentran en edad productiva y el lugar de trabajo es un area fun-
damental para garantizar un ambiente sano y seguro. Las actitudes discriminatorias vulneran los
derechos fundamentales de las personas infectadas, agregan sufrimiento por la estigmatizacion
y la discriminacion social y reducen los esfuerzos para promover la prevencion. La jurispruden-
cia ha aplicado un criterio proteccionista hacia las PVVS en el ambito laboral, en busqueda de la
coexistencia de la enfermedad con los derechos al trabajo, a la dignidad y a la igualdad.

En la practica, se exige la estabilidad laboral reforzada de las personas con VIH o sida debido a
su situacion de debilidad manifiesta y al principio de solidaridad, lo cual implica la prohibicion
de ser despedidos a causa de su enfermedad y en caso de considerar que se trata de un despido
justificado y no discriminatorio, se debe contar con la autorizacion de autoridades competentes.
En caso de que los empleados lo requieran en razén de su infeccion por VIH, se deben adecuar
los lugares de trabajo, otorgar los permisos para asistir a las consultas médicas, adoptar medidas
de apoyo, promover ambientes no discriminatorios, proteger la intimidad y, cuando sea necesa-
rio, reubicar al trabajador.

En 1996 un empleado del restaurante de un Club de Bogota (Colombia) fue despedido por estar
infectado por VIH. En este caso, ademas, el médico rompi6 el secreto profesional e informo
al empleador. La corte consider6 que ademas de la violacion de derechos fundamentales como
el trabajo, la honra y el buen nombre, se amenazé el derecho a la vida por razén de las dificiles
circunstancias en las que fue puesto a partir del despido y de la publica divulgacién acerca de
la existencia de una enfermedad que, a los ojos de la actual sociedad, es vista como un estigma.
Ordeno la indemnizacion y la afiliacion inmediata a la seguridad social del demandante. Tam-

bién remiti6 el caso al Tribunal de ética médica para que se investigara la actuacion del médico.
(SU-256-90)
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Se encontraron varios casos en los que se ordend el reintegro y la posible reubicacién laboral
de personas con VIH o sida (T-843-04, T-469-04, T- 238-08, T-295-08, T-490-10, T-665-10,
T-025-11).

En otros casos la Corte ha ordenado el traslado de personas con VIH o sida a sitios de trabajo
donde puedan tener mejor acceso a los servicios de salud (T-805-10) y donde puedan tener
proteccion adicional, como en el caso de un trabajador victima de desplazamiento forzado (T-
065-10).

Estos ejemplos confirman la existencia de estigma y discriminacion en el ambito laboral, con
toma de decisiones arbitrarias por parte de los empleadores que pueden vulnerar a las personas
con VIH o sida y exponerlos a mayor indefensiéon. Se observa también como el trabajo en oca-
siones puede constituirse en una barrera para el acceso a la salud (geograficas, dificultad para
obtener los permisos, por ejemplo). Se muestran también las dificiles condiciones de trabajo de
algunas personas determinadas por el conflicto interno del pafs.

3.4.7. Derecho a la intimidad y la confidencialidad

En diversas sentencias la Corte ha insistido en la proteccién del derecho a la intimidad, definida
como el espacio intangible inmune a las intromisiones externas, y al deber de mantener la con-
fidencialidad del diagnéstico de infeccion por VIH en ambitos médicos, judiciales y laborales.

En la sentencia T-509-10 se hace un llamado de atencion a los jueces al desconocer la peticion
especial que hiciera el accionante en su demanda de tutela, en cuanto a garantizar su derecho a
la intimidad y la honra dada su condicién de portador del VIH.

La ruptura de confidencialidad hacia las personas con VIH/sida esté relacionada con el estigma
de la enfermedad, con discriminaciones y con el temor al estigma de las personas infectadas y
vulnerables. En esta investigacion llama la atencién que si bien la Corte se ha pronunciado en
la obligacion de mantener el anonimato de las PVS en las sentencias judiciales para proteger la
intimidad y la confidencialidad, esto solo se cumplié en una parte de las sentencias de la Corte
revisadas. En la mayoria de los casos, aparece el nombre y los apellidos completos de los sujetos
y esta informacién esta disponible para el publico en internet.

3.5. A modo de reflexién

En esta revision encontramos una brecha importante entre las bases y los principios constitu-
cionales en Colombia que invocan los derechos fundamentales y que en el mundo ideal deberfan
regir las acciones institucionales, asi como las interacciones familiares y sociales y las practicas
en el mundo real a nivel individual, comunitario e institucional, donde el estigma y la discrimi-
nacion frente a las personas con VIH son frecuentes. Estas practicas estan incrustadas en sim-
bolismos de estigmatizacion y discriminacion de las culturas y en inequidades estructurales
determinadas por los sistemas de produccion.

Por lo tanto, de acuerdo con el enfoque moderno de la ética y sus principios universales de
igualdad, justicia y solidaridad, se condenan todos los tipos de discriminacion injusta, mientras
que enfoques mas posmodernos tienden a valorar y respetar la diversidad en todas sus expre-
siones. El reto, a nivel individual, colectivo e institucional en las sociedades contemporaneas a
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escala local y global, es preservar, e incluso favorecer, la expresion de la diversidad humana sin
que las diferencias se traduzcan en inequidades e injusticias (Hottois, 2007b).

Como afirma Bilbeny (1997), la evolucién humana es tanto bioldgica como cultural y la evolu-
cion cultural presenta dos dimensiones fundamentales, la informativa y la valorativa. La cultura
informativa se refiere al lenguaje y a la tecnologfa y opera basicamente en la ampliacién del
conocimiento. La cultura valorativa se centra en los habitos y las creencias y es un ambito
basicamente cualitativo referido al comportamiento; la adopcion de esta cultura exige un mayor
esfuerzo del individuo y es un proceso mas lento que el modo de percibir el mundo de la cultura
informativa.

En la sociedad actual, tecnocientifica, multicultural, con pluralidad de visiones y valores y en
un mundo interconectado por la globalizacién y la mundializacion, vivimos cambios rapidos y
profundos en los conocimientos y en la cultura informativa. Sin embargo, en las practicas dia-
rias persisten habitos y creencias de la cultura valorativa que no son capaces de ajustarse a las
transformaciones sociales.

El estigma y la discriminacion relacionados con el VIH y el sida se encuentran rezagados en los
habitos y creencias de ciertos individuos a partir de una cultura valorativa en la cual las inequi-
dades socio-culturales producen niveles de ignorancia que impiden comprender adecuadamente
la dimensién de los avances tecnocientificos para superar los miedos centrados en la trans-
mision y en el desarrollo de la enfermedad. Ademas, la cultura valorativa sexista y heterosexista
tiene raices culturales fuertes, ancladas en las inequidades sociales, de dominacién masculina,
de concepciones binarias del género y de la sexualidad y de tradiciones religiosas. Mientras
tanto, la cultura informativa, alimentada por discursos académicos, movimientos sociales y or-
ganizaciones nacionales e internacionales, ha avanzado en la promocion, el respeto y la protec-
cién de los derechos humanos, especialmente el derecho a la no discriminacién por cualquier
causa, entre ellas la infeccién por VIH y el sida. Las manifestaciones de estigma y discriminacion
relacionados con el VIH y el sida se presentan en los escenarios de la vida cotidiana, incluidas
las instituciones de atencion en salud, en la cual puede primar la cultura valorativa descrita an-
teriormente.

Para incrementar y difundir una cultura valorativa que encaje con la evolucion informativa, tec-
nocientifica y de los derechos humanos con base en el respeto de la dignidad de todos los seres
humanos, la educacion en habitos y creencias tiene un papel importante. De acuerdo con Mar-
tha Nussbaum (2005), el cultivo de la humanidad busca formar conciencias “cosmopolitas”,
flexibles, capaces de adaptarse a los cambios de la posmodernidad. Para esto se requiere el cul-
tivo de tres capacidades, ya promulgadas desde la antigiiedad por Sécrates y Séneca: sentirnos
miembros de una gran comunidad que incluye a todos los seres humanos sin discriminaciones;
reflexion critica de tradiciones, dogmatismo e imposiciones de conocimientos, valores, creen-
cias y habitos y capacidad de empatia con los otros. En el mismo sentido, de acuerdo con la
UNESCO (2003), el conocimiento de derechos, responsabilidades y libertades de uno mismo
y de los demas es indispensable para garantizar el respeto de los derechos. Por lo tanto, la edu-
cacion tiene la responsabilidad de capacitar a todos los individuos de la sociedad para interac-
tuar en una sociedad justa, para adaptarse a los cambios sociales e impulsarlos. LLa educaciéon en
derechos humanos, a través de conocimientos teéricos y practicos y del desarrollo de actitudes



Aspectos socioculturales, experiencias, respuestas y aspectos legales en Colombia en 381
torno a la infeccién por VIH

y comportamientos de respeto, puede ayudar a cerrar las brechas entre las culturas informativa
y valorativa con respecto a la infeccién por VIH y sida, en busca de reducir el estigma y la dis-
criminacion y las inequidades consecuentes en diversos escenarios, incluido el de prestacion
de servicios de salud. Ademas, esta educacién universal en derechos humanos, ayudara al em-
poderamiento de los individuos afectados para ejercer la agencia en la reivindicacién de sus
derechos. El Estado y las instituciones también deberan garantizar el cumplimiento a través de
programas, politicas y legislaciones. Ademas, el desarrollo del mundo actual y nuestra era de la
informacién obligan a tener en cuenta la importancia de los medios masivos de comunicacion
en estos programas educativos con el fin de ampliar y profundizar conocimientos y de lograr
cambios en las percepciones y actitudes para cerrar brechas entre teorfa y practica. Esto también
puede aplicarse al proceso del estigma y la discriminacion relacionados con la infeccién por
VIH-sida. Es posible citar algunas experiencias positivas que han sido evaluadas (MacQuarrie et
al,, 2009). En Ghana, se realizé una campafia nacional a través de los medios de comunicacion
con lideres religiosos para transmitir mensajes compasivos hacia las personas con VIH, el cual
mostré disminucion de actitudes de estigma (Boulay et al. 2008). En Botswana se lograron
actitudes de mayor aceptacion hacia las personas con VIH con programas de entretenimiento
educativo mediante dramas seriados en radio o television (O Leary et al., 2007). En Nigeria,
una encuesta a hogares sefialé que la exposicion a mensajes en los medios de comunicacién so-
bre VIH-sida, los cuales intentaban ampliar los conocimientos cientificos, se correlacion6 con
cambios positivos en las actitudes (Babalola, 2009). Si bien la documentacién y la evaluacion
de estos programas es aun escasa, es innegable la necesidad de lograr ampliar y profundizar la
educacion en estos aspectos por fuera de las aulas y dirigida al publico en general con miras
a complementar los programas de educacioén formal y de desarrollo de politicas en contra del
estigma y la discriminacion relacionados con el VIH-sida.






4. Presentacion y analisis de resultados del

estudio de caso sobre estigma y discriminaciéon
relacionados con el VIH-sida en una institucion
hospitalaria de las Fuerzas Militares y de Policia en
Colombia

4.1. Contexto mundial acerca de la infeccion por VIH en las Fuerzas Militares y
de Policia

Los servicios uniformados, es decir el personal militar y de policia nacionales y las fuerzas de paz
internacionales, tienen mayor riesgo de enfermedades de transmision sexual, con una frecuencia
que se estima puede ser de 2 a 5 veces mas alta que en la poblacién civil en tiempos de paz y
hasta 50 veces en tiempos de conflicto. Las tasas de infeccion por VIH pueden alcanzar el doble
o el triple de la poblacién civil comparable. Las causas invocadas para este mayor riesgo son
multiples, enfocadas principalmente en factores de riesgo individuales y algunos aspectos de
vulnerabilidad. Entre ellos se citan: la juventud de las poblaciones; las actitudes y los valores de
la cultura o ethos de las fuerzas militares y de policia que predisponen a la agresividad y a aceptar
y asumir riesgos, importantes para el combate, pero que se pueden traducir en la adopcion
de comportamientos considerados de riesgo para la salud, tales como relaciones sexuales sin
proteccion, especialmente cuando se alejan de los controles sociales tradicionales, de sus parejas
y estan sometidos a estrés emocional; el ejercicio de poder y de seduccion de las personas
uniformadas; la separacion de su comunidad habitual y de la familia que favorece la practica
de sexo comercial y casual; las relaciones sexuales entre hombres, tema considerado delicado
y con frecuencia mantenido oculto; el aumento creciente del personal femenino que expone a
las mujeres por su mayor susceptibilidad biolégica y por la vulnerabilidad relacionada con las
inequidades de género que les dificulta negociar relaciones sexuales mas seguras y que las hace
victimas de posibles coacciones, acosos e incluso violaciones sexuales; poco uso de condones; la
ignorancia y las falsas creencias alrededor de la infeccion; el abuso de alcohol y drogas; el hecho
de compartir elementos como afeitadoras o instrumentos usados para perforaciones o tatuajes
y el contacto con personas heridas o con cadaveres (Onusida, 1998; Onusida, 2004; Russak et
al., 2005; Tornqvist, 2009).

En las primeras décadas, el VIH y el sida se conceptualizaron principalmente como un problema
de salud publica; en el afio 2000 se discutié por primera vez en el Consejo de Seguridad de las
Naciones Unidas y se declaré que la epidemia en Africa constituia una amenaza para la seguridad
yla paz internacional, con lo cual se reactivo el interés de las diferentes organizaciones nacionales
e internacionales por intervenir activamente en ella y para incluir programas de prevencion en
las misiones de las fuerzas de paz (Tornqvist, 2009). La relacion entre VIH-sida, seguridad
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nacional y conflicto armado puede clasificarse en 4 categorias: el personal uniformado como
vector de la infeccion por VIH; la amenaza a la seguridad nacional causada por las instituciones
afectadas por el VIH-sida; el incremento de la vulnerabilidad al VIH en los sitios de conflicto
y posconflicto y el VIH-sida como obstaculo para la paz. En Colombia, la infecciéon por VIH
y el sida constituyen un problema importante en las zonas de conflicto tanto para las fuerzas
armadas, como para los otros actores, como guerrilla y paramilitares. En los grupos ilegales se
ha informado la realizacion de pruebas obligatorias y el asesinato de las personas cuyas pruebas
son reactivas para el VIH, acciones de “limpieza social” hacia las PVS asi como la infiltracién
de mujeres con VIH como estrategia para infectar al enemigo (Tornqvist, 2009).

Las pruebas obligatorias de deteccion del VIH en el personal militar se establecieron en los
Estados Unidos en 1985 y desde entonces se han implementado en varios paises, en diversos
momentos de la actividad militar: antes del reclutamiento, antes de movilizacion al extranjero,
antes del retiro del servicio activo, antes de los ascensos o en forma periddica. Es frecuente la no
admision de los candidatos con pruebas reactivas para VIH en el momento del reclutamiento y
la mayoria de paises impone restricciones en los servicios. Esta politica ha sido justificada con
base en las obligaciones especificas de las actividades militares y de policfa, pero se ha criticado
por considerarse una practica discriminatoria, que vulnera los derechos individuales y por su
baja relaciéon de costo-efectividad en comparaciéon con las pruebas voluntarias con asesoria

(ONUSIDA, 1998, 2003).

El caso de México, es un ejemplo interesante de citar. En el afio 2007, a partir de la revision
de una serie de amparos promovidos por militares y marinos, la Suprema Corte de Justicia de
la Nacion de México declard la inconstitucionalidad de la causal de retiro por inutilidad, con
base en la seropositividad a los anticuerpos contra el VIH contemplada en la Ley del Instituto
de Seguridad Social para las Fuerzas Armadas Mexicanas. Se argumentd que el principio de
legalidad prohibe al legislador actuar con abuso de poder y de manera arbitraria en perjuicio
de los gobernados y obliga al cumplimiento de los principios constitucionales de razonabilidad
y proporcionalidad juridicas. Estos implican que la limitacién de una garantia individual tiene
que cumplir varios criterios: perseguir una finalidad legitima; debe ser adecuada, idonea, apta
y susceptible de alcanzar la finalidad perseguida por el legislador; debe ser necesaria, inevitable
y suficiente para alcanzar esta finalidad, de tal forma que no implique una carga desmedida,
excesiva o injustificada para el gobernado y debe ser razonable. Si bien la causalidad de retiro
persigue la finalidad valida de eficacia de las fuerzas armadas, la proteccién de la integridad de
sus miembros y de terceras personas, esta regulacion esta en contra de principios de igualdad y
de no discriminacion por razon de salud y carecen de proporcionalidad y razonabilidad juridicas.
En efecto, la medida es inadecuada para alcanzar la finalidad mencionada porque “la ciencia
médica ha demostrado que las personas con VIH no son per se agentes de contagio directo
ni individuos ineficaces para el desempefio de las funciones requeridas dentro del ejéreito”;
es desproporcionada porque la legislacion castrense hace posible el traslado del afectado a un
area distinta acorde con sus aptitudes fisicas; carece de razonabilidad juridica porque no existen
bases para equiparar el concepto de inutilidad con el de padecimiento y enfermedad. Con base
en esto, se ordeno la reincorporacion de los quejosos a las Fuerzas Armadas Mexicanas, el pago
de los haberes caidos y seguir proporcionando la asistencia médica (Gémez-Moreno, 2008,
Silva-Garcia, 2008).
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En este caso se argumenta que la infecciéon por VIH hace indtiles a los militares para las fuerzas
armadas por la “légica de desecho de los cuerpos infectados” para proteger “el cuerpo del
ejército”. Las demandas crean conflicto entre la concepcion de ciudadania que defiende los
derechos fundamentales de los sujetos titulares de derechos y el discurso biopolitico que
administra los recursos del cuerpo, de la vida y la muerte en el ejército y defiende la primacia de
los intereses de la institucion militar sobre los derechos individuales. El saber médico se puede
usar tanto para apoyar a los demandantes como para negarles sus derechos. Si bien el ejército se
esforzoé por no referirse a la prohibicion de la homosexualidad, esta aparecié como un fantasma
constitutivo de los discursos (Amuchastegui y Parrini, 2009).

4.2. Contexto particular del Estudio de Caso

A partir de una revision documental, se describe el contexto normativo considerado pertinente
para ubicar el caso del Programa de VIH-sida de la institucion. En segundo lugar, se revisan y
se describen algunos documentos, disponibles en internet, sobre las politicas institucionales que
se consideran relacionadas con el problema de investigacion: La Policia Nacional y los Derechos
Humanos, la Directiva Administrativa sobre la Garantia y el Respeto a los Derechos de la
Comunidad LGBT, la Politica sobre Salud Sexual y Reproductiva para las Fuerzas Militares y la
Policia, las Politicas frente al VIH y las Politicas acerca de la aptitud psicofisica para ingresar y
permanecer en la Institucion. Como apoyo a la reflexion critica se aportan informes y sentencias
de la Corte Constitucional que muestran brechas entre estas politicas institucionales y las
practicas en el mundo real.

4.2.1. Definiciones y antecedentes

Segun la Constitucién de Colombia, la fuerza publica esta integrada por las Fuerzas Militares
y la Policia Nacional. Las Fuerzas Militares estan constituidas por el Ejército, la Armada y la
Fuerza Aérea y tienen como finalidad primordial la defensa de la soberania, la independencia,
la integridad del territorio nacional y del orden constitucional. Define la Policia Nacional
como “un cuerpo armado permanente de naturaleza civil, a cargo de la Nacion, cuyo fin
primordial es el mantenimiento de las condiciones necesarias para el ejercicio de los derechos
y libertades publicas, para asegurar que los habitantes de Colombia convivan en paz.”

El Decreto 1266 del 24 de junio de 1994 dicta las normas para el Sistema de Salud de las Fuerzas
Militares y de la Policia Nacional, uno de los regimenes de excepcion de la Ley 100 de 1993 y el
Decreto 1301 del 22 de junio de 1994 organiza el Sistema de Salud de las Fuerzas Militares, de
la Policia Nacional y del personal civil del Ministerio de Defensa y del personal no uniformado
de la Policia Nacional, asi como el de sus entidades descentralizadas. El Sistema de Salud de las
Fuerzas Militares y de la Policia Nacional se estructuré mediante Decreto presidencial Numero
1795 del 2000. Se define como un conjunto interrelacionado de Instituciones, Organismos,
Dependencias, Afiliados, Beneficiarios, Recursos, Politicas, Principios, Fundamentos, Planes,
Programas y Procesos debidamente articulados y armonizados entre si para cumplir la mision
de prestar el servicio publico esencial e integral en salud a sus afiliados y beneficiarios, en areas
de promocion, prevencion, proteccion, recuperacion y rehabilitacion del personal afiliado y sus
beneficiarios.

— La Sanidad Militar y Policial se define como un servicio publico esencial de la logistica
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militar y policial, inherente a su organizacién y funcionamiento, orientada al servicio del personal
activo, retirado, pensionado y beneficiarios. Los principios orientadores para la prestacion
del servicio de salud son: Calidad (satisfacer las necesidades y expectativas razonables de los
usuarios de tal forma que los servicios se presten de manera integral), Ftica (conjunto de reglas
encaminadas a brindar servicios de salud integrales en un marco de respeto por la vida y la
dignidad humana sin ningun distingo), Eficiencia (la mejor utilizacién social y econémica de
los recursos administrativos y financieros disponibles para que los beneficios sean prestados
en forma adecuada, oportuna y suficiente), Universalidad (Garantia de proteccion para todas
las personas, sin ninguna discriminacion, en todas las etapas de la vida), Solidaridad (mutua
ayuda entre los Establecimientos de Sanidad de las Fuerzas Militares y Policia Nacional),
Proteccion integral (salud integral a sus afiliados y beneficiarios, sin restricciones por concepto
de preexistencias), Obligatoriedad de la afiliaciéon y Equidad (servicios de salud de igual calidad
para todos sus afiliados y beneficiarios, independientemente de su ubicacién geografica, grado
o condicién de uniformado o no uniformado, activo, retirado o pensionado).

El Programa de atencion integral a personas que viven con VIH-sida de una institucion
hospitalaria de las Fuerzas Militares y de Policia de Colombia

Esta institucion hospitalaria es un centro de referencia en el ambito nacional, en el cual se
atienden patologias de niveles III y IV de alta complejidad médica, cientifica y técnica. De
acuerdo con el Protocolo del Programa Especial de Atencion Integral a las Personas con VIH y
sida y a sus familias presentado por el grupo interdisciplinario en el aho 2000, el Programa nacié
en el afio 1992 con el objetivo de proporcionar atencion integral a las personas aquejadas por esa
grave enfermedad, para esa época invariablemente mortal y marcada por la discriminaciéon y el
estigma sociales. Desde entonces, un grupo de profesionales de la institucion se reunié alrededor
de estas personas y sus familias con el fin de aliviar al maximo su sufrimiento fisico y emocional
y se colocaron a su disposicion sus mejores cualidades cientificas y humanas y los recursos
médico-cientificos mas avanzados disponibles ofrecidos por la Direcciéon a sus usuarios. De esta
manera el grupo fue creciendo, se crearon grupos de apoyo y de auto-apoyo que permitieron
reconocer las necesidades de estos hombres y mujeres y de sus familias, para buscar satisfacerlas
con la mayor calidad. La continua actualizacién de los profesionales ha permitido ofrecer los
servicios de salud integral de acuerdo con la evidencia cientifica a nivel mundial, sin olvidar el
apoyo psicologico, la salud oral, el estado nutricional 6ptimo y la planeacioén de proyectos de
vida ajustados a la realidad. Desde 1996, el panorama de la enfermedad cambié totalmente.
El advenimiento de las terapias antirretrovirales de alta efectividad convirti6 esta enfermedad
mortal en una enfermedad potencialmente crénica y controlable. La morbi-mortalidad
disminuy6 y en estos momentos predomina un clima de optimismo y confianza. A pesar de las
limitaciones por los cambios en los estilos de vida, por los controles médicos estrictos, por la
necesidad de ceflirse a esquemas terapéuticos complicados y molestos, surgid, para las personas
que viven con VIH y sus familias, una luz de esperanza. Esta institucion siempre ha prestado la
atencion integral a las personas con VIH, incluidos las pruebas especializadas y los tratamientos
antirretrovirales y de otras infecciones y enfermedades asociadas disponibles en el pais.

Algunas de las actividades que se han realizado en el Programa incluyen: atencién integral
e interdisciplinaria a los pacientes con VIH o sida, apoyo a sus familias, reuniones con los
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pacientes para asesorfa y educacion, reuniones con los profesionales para actualizaciones
permanentes, reuniones interinstitucionales para compartir experiencias, juntas de evaluacion
y seguimiento de los pacientes, asesoria pre y posprueba, charlas de actualizacion al personal
de salud, informes estadisticos, participacion en congresos médicos y de otras disciplinas,
participacion en programas radiales, en la revista institucional, elaboracién de cartillas sobre
informacion acerca de la infeccion por VIH y sobre los protocolos de exposicion ocupacional
al VIH y en otras actividades de prevencion programadas por la institucion.

POLITICAS INSTITUCIONALES

COMPROMISO CON LO$ DERECHOS HUMANOS DE 1.A PoriciA NACIONAT

Las Politicas Institucionales para la Policia Nacional de Colombia, se han comprometido con el
reconocimiento, el respeto y la garantia de los Derechos Humanos como actividad prioritaria
de la Institucion Policial para el cumplimiento de su mision y han declarado que se requiere,
ademas de la perspectiva juridica, una dinamica interna, regida por la ética y la deontologia
policial basadas en el humanismo. También se afirma que la decisiéon de acoger una politica de
Derechos Humanos implica el deber de asumir una actitud reflexiva y receptiva a la autocritica,
asi como poner en marcha protocolos tendientes a asegurar los Derechos Humanos de los
servidores policiales.

DIRECTIVA SOBRE GARANTIA Y RESPETO A LOS DERECHOS DE LA COMUNIDAD LGBT

En el marco de este compromiso con los Derechos Humanos de la institucion, el tema de
respeto y proteccion a las poblaciones de diversidades sexuales entré al escenario publico. Las
organizaciones de la sociedad civil han denunciado casos de abusos de autoridad de la Policia
Nacional y organizaciones nacionales como Colombia Diversa lograron un acercamiento con la
Policia Nacional que culminé con la Directiva Administrativa Permanente de la Policia Nacional
del 24 de febrero de 2010 (que reemplazé la directiva transitoria de 2009) sobre la garantia y el
respeto a los derechos de la Comunidad LGBT. Se reconoce en la Informacion de esta directiva
que “las violaciones a derechos humanos hacia la comunidad LGBT...incluyen tortura, tratos
denigrantes, asalto sexual y violacion, invasion a la privacidad, detenciones arbitrarias, negacion
al empleo, a la salud y oportunidades educativas, entre otras, exclusién que tiene consecuencias
directas en el disfrute de otras garantias, las cuales socavan la integridad y dignidad de aquellos
sometidos a tales abusos.” Estas discriminaciones se dan tanto en ambitos cotidianos y familiares
como en los publicos e institucionales y se expresan desde actos sutiles de segregacion hasta
violencia fisica y crimenes causados por odio e intolerancia, con base en valores y estereotipos
culturales conservadores que se contraponen al respeto por la vida. La Policia Nacional se
compromete con la funcién constitucional de proteger los derechos individuales, colectivos y
sociales de los ciudadanos, independientemente de su orientacion sexual o identidad de género.

POLITICA INSTITUCIONAL FRENTE A LA INFECCION POR VIH Y EL SIDA

Desde el afio 2007, Colombia forma patte del Comité de Prevencién y Control del VIH/Sida de
las Fuerzas Armadas y Policia de Latinoamérica y el Caribe (COPRECOS LAC). COPRECOS
Colombia es un organismo que integra a las Fuerzas Militares y la Policia Nacional y que tiene
como objetivos “el fortalecimiento dela prevencion del VIH y Sida, la promocién de los derechos
sexuales y reproductivos y la equidad de género” y cuyo propésito es “que los hombres y mujeres
de la Fuerza Publica conozcan, reconozcan y ejerzan sus derechos sexuales y reproductivos y
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tomen decisiones en relaciéon con su sexualidad y reproduccion basadas en la informacion, la
responsabilidad y la autonomia”. “También se busca el fortalecimiento del papel de garante
de la Fuerza Publica colombiana de los derechos sexuales y reproductivos de las comunidades
con las cuales interactia, en especial aquellas en condiciones de vulnerabilidad (poblaciones
indigenas, desplazadas y afrodescendientes) contribuyendo a la reduccion de embarazos en la
adolescencia y a la prevenciéon del VIH/Sida y la violencia contra las mujeres. El Comité es
apoyado por el Fondo de Poblaciéon de las Naciones Unidas (UNFPA), el Programa Conjunto
de las Naciones Unidas contra el VIH y el Sida (ONUSIDA) y el Departamento de Infectologia
del Comando Sur de los Estados Unidos.”

El Acuerdo No. 043 de Diciembre 21 de 2005 “por el cual se adoptan politicas en materia
de Salud Sexual y Reproductiva en el Sistema de Salud de las Fuerzas Militares y de la Policia
Nacional” y La Politica en Derechos Sexuales y Reproductivos, Equidad y Violencia Basada en
Género, Salud Sexual y Reproductiva con énfasis en VIH/SIDA (2010) tienen como objetivos
fortalecer los Programas de prevencion y atencion y el sistema de vigilancia en Salud Sexual y
Reproductiva. Para la prevencion se hace énfasis en la educacion y participacion comunitaria.
LLas metas de la politica se dirigen a la reduccion del embarazo en adolescentes y de la mortalidad
materna evitable, al cubrimiento de los programas de Planificaciéon familiar, a la deteccion
temprana del cancer de cuello uterino, cancer de seno y de prostata, a la prevencion y atencion
oportuna de las enfermedades de transmision sexual, entre ellas la infeccion por VIH, a la
deteccion y atencion oportuna de la violencia intrafamiliar y sexual, al incremento de cobertura
en la atencion de la menopausia y de alteraciones de la salud sexual y reproductiva en el adulto
mayor. La equidad de género se entiende como la capacidad de obrar con equidad, justicia y
correccion en el trato de mujeres y hombres segin sus necesidades respectivas.

En los antecedentes y justificacion de la politica se hace un énfasis muy importante en la equidad
de género y se resalta como un logro la mayor incorporacion de la mujer en la Fuerza publica,
incluso con la posibilidad de llegar al grado de General. Para el afio 2010, el porcentaje de
mujeres en el total del personal organico de las Fuerzas Militares era de: 4,34% en el Ejército,
5,43% en la Armada Nacional y 11,54% en la Fuerza Aérea. En la Policia Nacional, las mujeres
representan el 8,1% del total de integrantes uniformados. La politica incluye un apartado muy
importante sobre el VIH-sida centrado en los aspectos biomédicos tales como formas de
transmision, diagnodstico, tratamiento y prevencion (centrada en el uso adecuado del condén en
todas las relaciones sexuales; en la prevencion de la transmision vertical de la madre infectada
a su hijo(a) y en la prevencion y el tratamiento de otras infecciones de transmision sexual). En
el apartado sobre violencia sexual contra las mujeres en situaciones donde se aplica el Derecho
Internacional Humanitario se resalta la violencia a las mujeres como estrategia de guerra por
los integrantes de los grupos armados ilegales y las instrucciones institucionales para proteger
los derechos de las mujeres, asi como las medidas para eliminar y sancionar la violencia y para
prevenirla (Directiva 11 de 2010). En la politica se define el género como “los atributos y
oportunidades sociales vinculadas con el hecho de ser hombre o mujer y las relaciones entre
mujeres, hombres, nifias, niflos, asi como a las relaciones entre mujeres y hombres” y la equidad
de género como “la igualdad de derechos, responsabilidades y oportunidades de las mujeres
y los hombres, las nifias y los nifios”. Mas adelante indica que “la presencia de la mujer en la
Fuerza Publica colombiana traduce su vocacion de servicio en diferentes campos del quehacer
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profesional, ya que su sensibilidad y creatividad le han permitido contribuir en el cumplimiento
de la misién constitucional”. Después recalca que “teniendo en cuenta que las familias son el
soporte principal de la Fuerza Publica y que en muchas oportunidades esa responsabilidad recae
en la mujer militar y policial al servicio del sector Defensa, su fortalecimiento debe ser una
prioridad para las Fuerzas Militares y la Policfa Nacional”.

En los lineamientos de Promocién y Prevencion frente al VIH/SIDA sefiala los siguientes
aspectos:

— Sensibilizar al personal uniformado y civil de las Fuerzas Militares y de la Policia
Nacional sobre sus condiciones de vulnerabilidad frente a las I'TS y el VIH/SIDA.

— Implementar la estrategia de compra y distribucién gratuita de condones para la
poblacién de activos uniformados.

— Promocionar politicas de no discriminaciéon a las personas que viven con el VIH o
con el SIDA, orientadas a comprender el fenémeno de VIH/SIDA vy las pricticas de exclusion
social y laboral que pueden existir en estas organizaciones, para establecer mecanismos de
transformaciéon cultural que garanticen el ejercicio de los derechos.

— Desarrollar estrategias de informacion, educacién y comunicacion, desde un enfoque
de derechos y de integralidad para la prevencion de las ITS y el VIH/SIDA.

— Impulsar programas de sensibilizacién y formacion en el personal activo uniformado
y los profesionales de la salud, en Derechos Humanos y Derechos Sexuales y Reproductivos,
como marco para reducir la estigmatizacion y la discriminacion hacia las personas que viven con
VIH/ SIDA.

— Implementar programas que permitan a los usuarios del SSMP evaluar sus condiciones
de vulnerabilidad y tiesgo de transmisién frente a las I'TS y el VIH/SIDA, mejorando asi su
capacidad para tomar decisiones de proteccion.

— Desarrollar estrategias de comunicacion masiva, relacionadas con el acceso a la prueba
voluntaria para diagnéstico de VIH y a todas las medidas de prevencion para los miembros de
las Fuerzas Militares y de la Policia Nacional.

— Conformar redes sociales de apoyo para personas que viven con el VIH/SIDA como
estrategia para mejorar la atencion integral y la calidad de vida de ellos y sus familias.

— Portalecer el acceso a prueba voluntaria para diagnéstico de VIH a toda mujer
en estado pre-concepcional o que esté en el proceso de gestacion con el fin de disminuir la
trasmision vertical.

— Portalecer la oferta de la asesorfa pre y post para la prueba voluntaria de diagnostico
de VIH, articulada a los servicios de Salud Sexual y Reproductiva.

En aspectos de la formacién se destaca:

— Ensefar a los miembros de las Fuerzas Militares y de la Policia Nacional la legislacion
vigente sobre VIH/SIDA.

— Actualizar de manera periddica a los equipos de salud responsables de la prevencion
y atencién integral de las ITS/VIH SIDA

— Desarrollar programas de formacién en talento humano en los temas de VIH/SIDA
e I'TS al interior de las Fuerzas Militares y de la Policia Nacional.

— Evaluar los planes de accion en ITS VIH/SIDA que se incorporaran para reducir el
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estigma, la discriminacion y la intolerancia hacia personas viviendo con VIH.

En cuanto a la atencion Integral la politica busca:

— Fortalecer programas de atenciéon integral para personas viviendo con VIH y con
SIDA basados en las Guias de Practica Clinica para la Prevencion, Diagnostico y Tratamiento
del VIH/SIDA tal como lo orienta la Resolucion 3442 de 2006 y el Plan Nacional de Respuesta
ante el VIH y el SIDA (Colombia 2008-2011).

— Asegurar la atencion integral a las personas con I'TS

— Desarrollar programas de farmacovigilancia con el fin de realizar seguimiento a la
adherencia y posibles resistencias al tratamiento antirretroviral.

— Desarrollar programas de prevencion de la trasmision vertical, donde se garantice al
hijo(a), la entrega de formula lactea o leche maternizada durante los primeros 6 meses de vida.
En cuanto a la Investigacion propone:

— Adelantar estudios que permitan determinar las condiciones de vulnerabilidad de la
poblacién de las Fuerzas Militares y de la Policia Nacional, relacionadas con aspectos culturales,
ambientales y acceso a servicios de salud.

— Desarrollar lineas de base para direccionar intervenciones de prevencion y atencion
especificas en las ITS, el VIH/ SIDA.

— Fortalecer la ejecucion del sistema armonizado de informacion en Salud Sexual y
Reproductiva,

—Desarrollar estudios para evaluar el riesgo ocupacional de las personas viviendo con el
VIH en las Fuerzas Militares y de la Policia Nacional.

Garantia de Derechos

— Promover el ejercicio de los Derechos Sexuales y Reproductivos de las personas
viviendo con VIH/SIDA.

— Brindar el tratamiento completo e integral a las personas viviendo con VIH/SIDA.

— Prevenir la exclusion social de las personas viviendo con VIH/SIDA.

— Brindar acceso a la asesoria y a las pruebas voluntarias para diagnéstico oportuno de
VIH tanto a los afiliados como a los beneficiarios del SSMP.

— Facilitar la reubicacién laboral para las personas con VIH, de tal forma que puedan
acceder a la atencion integral.

— Llevar a cabo el proceso pensional para las personas con diagnéstico de SIDA al
interior de la Fuerza Publica.

— Mantener la confidencialidad del diagnéstico de las personas viviendo con VIH/
SIDA.

POLITICAS DE INCORPORACION, MANTENIMIENTO Y RETIRO EN LAS FUERZAS MILITARES Y DE PoLICiA
El Protocolo de Selecciéon e Incorporacion busca evaluar la capacidad psicofisica de los
aspirantes mediante examenes paraclinicos y valoracion médica general. Ademas de pruebas de
laboratorio generales, radiografia de térax y de columna, se exigen pruebas de sifilis, hepatitis
By VIH, esta tltima con “autorizacion del paciente”. En las mujeres, se exigen ademas, prueba
de embarazo, citologfa (con autorizacién) y frotis de flujo vaginal. Un Consejo de Admisiones
recopila toda la informacién de las diferentes valoraciones, realiza entrevista y emite el dictamen
de aptitud, aplazamiento o no aptitud.

Existe un numeroso listado de causas generales de no aptitud para el ingreso y la permanencia
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en el servicio que incluye todos los aparatos y sistemas, ademas de “todas aquellas lesiones o
afecciones que ocasionen incapacidad absoluta y permanente”. Dentro de las “enfermedades
venéreas” se encuentran la neurosifilis sintomatica y las enfermedades venéreas cronicas con
secuelas y dentro de las enfermedades de origen biolbgico, la hepatitis B.

4.2.2. Reflexion critica sobre los documentos del contexto del caso

El compromiso tedrico institucional choca con la violencia estructural establecida en contra
de las diversidades sexuales y que se manifiesta a través de sujetos de la sociedad que la
han incorporado y que incluso la consideran legitima. Podemos citar dos documentos que
dan cuenta de esto. L.a Defensorfa del Pueblo realizé entre los afios 2008 y 2009 un estudio
cualitativo sobre el estado de los derechos de las poblaciones de diversidad sexual y de género
(PDSG) en el Valle del Cauca. Se entrevistaron ocho grupos de interés de estas poblaciones
y siete instituciones publicas. Mientras que los grupos de interés identifican a la Policfa, el
Ejército y las instituciones como los mayores transgresores de los derechos, las respuestas de las
instituciones gubernamentales fueron ambiguas. Se encontr6 discriminacion estructural hacia
las PDSG a través de las instituciones gubernamentales, asi como discriminaciéon directa en
forma de violencia, amenazas y hostigamientos. Las personas “trans” son las mas afectadas.
“La discriminacion institucional fortalece la legitimidad de la discriminacién cultural y, de
manera contraria, la discriminacion cultural legitima la discriminacion institucional”. Si bien se
reconocen algunos avances, se destaca la ausencia de politicas publicas claras, con programas y
proyectos que cuenten con el presupuesto necesario para garantizar los derechos de las PDSG
en las instituciones y en la sociedad en general. Se insiste en la necesidad de fortalecer los
procesos educativos y de trabajar sobre las diferentes formas de violencia estructural, cultural y
directa para la construcciéon de una sociedad justa y armoniosa.

Por su parte, Colombia Diversa'? presenté un informe Alterno al Comité de Derechos Humanos
de Naciones Unidas sobre la situaciéon de Derechos Humanos de la poblacion LGBT, en mayo
de 2010, en el cual se denuncia que los derechos a la vida, la integridad personal, la libertad,
la libertad de expresion y la seguridad de las lesbianas, gays, bisexuales y transgeneristas en
Colombia no son respetados ni garantizados y que sigue habiendo abuso policial. Se informan
casos de agresiones en contra de mujeres lesbianas, tales como homicidio, agresiones verbales,
abuso policial, violacién del derecho al trabajo, temor de las mujeres lesbianas a reconocer su
orientacion sexual ante los profesionales de la salud y el personal administrativo de las EPS por
discriminacion, asi como vulneracion de derechos contra mujeres lesbianas en los centros de
reclusion. También se informan agresiones y abuso policial en contra de mujeres transgeneristas.
Las principales victimas son travestis en ejercicio de la prostituciéon. A pesar de la falta de
registros adecuados, se estima que al menos 57 personas LGBT fueron asesinadas en 2008 y al
menos 39 en 2009. La Personerfa de Medellin informa que al menos 49 personas LGBT fueron
asesinadas en Medellin entre 2007 y 2009. Los casos de abuso policial contra las personas
LGBT incluyen violencia fisica o moral, hostigamientos, insultos, tratos crueles, inhumanos o
degradantes, golpes en las protesis de las mujeres trans y detenciones arbitrarias. Estos casos
muchas veces permanecen en la impunidad, lo cual refuerza la discriminacion.

12 Organizacién no gubernamental, sin animo de lucro, creada en 2004, trabaja por el pleno
reconocimiento y ejercicio de los derechos humanos de las personas LGBT (Lesbianas, Gay, Bisexuales
y Transgeneristas) en Colombia.
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La politica de Salud Sexual y Reproductiva de las Fuerzas Militares y de Policia contempla
aspectos importantes, basados principalmente en los objetivos del milenio de la OMS y de
la Politica Nacional de Salud Sexual y Reproductiva, sin partir de un diagnoéstico adecuado
con base en investigaciones cuantitativas y cualitativas de esta poblacién con caracteristicas
particulares. El énfasis se centra en la equidad de género entre hombres y mujeres y con
tendencia a aceptar los roles sociales tipicos de hombres y mujeres, al resaltar en ellas su papel
de cuidado y de apoyo en la institucién familiar. Se refiere entonces a una perspectiva tedrica
de género desde una vision mas bien esencialista y moderna de las diferencias entre hombres
y mujeres y de la igualdad de derechos. No se resaltan otros enfoques criticos de los estudios
feministas y de las masculinidades sobre identidades sexuadas plurales como tampoco las
perspectivas de diferencias multiples que tienen en cuenta otros aspectos como los étnicos,
culturales y econémicos en las relaciones de poder entre los grupos. En ningiin momento se
hace mencién a los enfoques criticos de las sexualidades que cuestionan la clasificacion binaria
entre heterosexuales y homosexuales y el heterosexismo y que abogan por la inclusion de las
diversidades sexuales (Beasley, 2005).

En cuanto al VIH y al sida, el énfasis inicial de la politica esta centrado en aspectos biomédicos
e individualistas de factores de riesgo, mecanismos de transmision, prevencion, diagnéstico
y tratamiento. A pesar de no incluir en forma explicita categorias criticas y emancipadoras
como homofobia, sexismo, diversidades sexuales con sus derechos, si menciona enfoques de
vulnerabilidad frente al VIH, programas de reduccion de estigma y discriminacion y proyectos
de atencién y de formacion con enfoque en los derechos humanos, lo cual podria constituir una
oportunidad para abordar estos temas y para investigar sobre ellos.

El protocolo de incorporaciéon, mantenimiento y retiro de las Fuerzas Militares y de Policia no
considera que la infeccién por VIH sea una causal de no aptitud. Sin embargo, en la realidad
se presentan casos de negacion del ingreso y de retiro de personas con VIH en la institucion.
Algunos de ellos se pueden documentar a través de las sentencias de la Corte Constitucional
con respecto a acciones de tutela interpuestas por sujetos afectados en contra de la Policia
y el Ejército Nacionales y que muestran brechas entre los discursos tedricos y las practicas
cotidianas.

4.2.3. Sentencias de la Corte Constitucional sobre estigma y discriminacion relacionados con
VIH-sida en las Fuerzas Militares y de Policia

LLa corte ha manifestado que si bien las entidades estatales y privadas y, por supuesto, los
cuerpos armados, pueden exigir requisitos para ingresar o mantenerse en un determinado
programa académico o de formacion especializada o para desempenar determinadas tareas,
estos requisitos deben ser razonables y proporcionales y no pueden implicar discriminaciones
injustificadas entre las personas. Los principios de dignidad humana, justicia, no
discriminacion, igualdad y solidaridad también imponen obligaciones a las Fuerzas Militares y
de Policia. Por lo tanto, no estan autorizados para solicitar pruebas de VIH para el ingreso o la
permanencia en la institucion, estan obligados a la estabilidad laboral reforzada y a guardar la
confidencialidad de los afectados.
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A continuacién se presentan las sentencias de la Corte Constitucional revisadas en relaciéon con
el estigma y la discriminacion asociados con el VIH-sida en las Fuerzas Militares y de Policia:

— Un alférez del ejército fue declarado No apto por la Junta Médica Laboral en el afio
2002, después de tres afios de servicio y de cumplir con los requisitos académicos exigidos,
debido al diagnostico de infeccion asintomatica por VIH. La Corte considerd que el dictamen
de la Junta segun el cual el accionante habfa perdido el 100% de su capacidad de trabajo
obedeci6 a un prejuicio y la decision de desvincularlo fue discriminatoria, por lo cual se ordena
el reintegro a la Escuela Militar de Cadetes “General José Marfa Coérdova” y la prestacion de la
atencion médica necesaria. Ademas, advierte que, si en el futuro el individuo desarrolla sintomas
que le dificulten o impidan cumplir con las obligaciones propias de la carrera militar, debe ser
reubicado o pensionado (T-465-2003).

— Se ratificé que la infeccién por VIH no implica dificultad para el cumplimiento de las
actividades y obligaciones del servicio militar; no se ordend el reintegro porque el accionante
tenfa la posibilidad de retirarse del servicio militar, pero se ordend la continuidad del tratamiento
(T-1046-2003).

— Un hombre prestd servicio militar obligatorio para la Policia Nacional e inicié los
tramites como aspirante a la Escuela Nacional de Policia General Santander para ingresar
al Nivel Ejecutivo de la Policia Nacional. Todas las pruebas fueron satisfactorias, pero fue
rechazado debido a la prueba reactiva para VIH. Nunca se notificé oficialmente del resultado
del examen. Lla Escuela se opone a la solicitud de amparo con base en los siguientes argumentos:
la autonomia universitaria le permite sefialar los criterios de admisiéon de sus alumnos; la
Escuela cuenta con un Protocolo de admisiones (Valoracion médica, odontolégica y fisico-
atlética, valoracion psicologica, valoracion socio-familiar, estudio de seguridad, examenes de
laboratorio y especializados, valoracion integral) y el accionante “resulté infectado con el VIH,
no superando la totalidad de los requisitos de admisién” y “ser portador del VIH es una causal
expresa de inaptitud”. La Corte reconoce la autonomia universitaria de la Escuela Nacional de
Policia, ya que la actividad policial se reconoce como profesion, pero esto no le permite violar
derechos fundamentales, discriminar a la personas ni desconocer el ordenamiento juridico. Por
lo tanto, ratifica la prohibicion de discriminacion a las personas con VIH frente a los derechos a
la igualdad, al libre desarrollo de la personalidad y a escoger profesion u oficio, asi como el deber
del Estado de proteger a personas y grupos en condiciones de debilidad manifiesta y el deber
de solidaridad como un postulado de justicia, en armonia con el respeto de la dignidad humana.
Con base en estos argumentos, en el caso concreto la Corte considerd que se vulneraron los
derechos fundamentales de peticion, igualdad, trabajo, libre escogencia de profesion u oficio.
Agrega la Corte que si bien las razones aducidas por la demandada para excluir del servicio a las
personas con VIH tienen una intencion loable, como es el de “proteger su propia vida y la vida
de sus compafieros” en situaciones donde se pone a prueba su estado fisico, lo cual pretende
proteger su vida, el interés general y la actividad de policia, la Corte reitera que la decisiéon no
cumple con estos propositos ya que tener la infeccion con VIH, y no sida, no impide desarrollar
normalmente las labores de su vida y que no permitirle hacerlo es una medida desproporcionada
y una discriminacion injusta. Por lo tanto, se ordend a la Escuela que admitiera al accionante
al siguiente curso y advirti6 que debe abstenerse de discriminacion de cualquier manera al
accionante (T-816-2005).
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— Una persona fue retirada del servicio por su inasistencia; se consideré que la institucion
militar violenté el debido proceso al retirarlo sin oportunidad de defensa. La inasistencia estaba
justificada por su situacion de salud que concluyé con el diagnéstico de VIH. Se ordend que la
Junta Médico Laboral de las Fuerzas Militares evaluara la disminucién de la capacidad; si esta
era igual o superior al 75% de su capacidad laboral, se le concederia pension de invalidez; de lo
contrario, se debia ordenar el reintegro con la ubicaciéon laboral adecuada (T-1023-2007).

— La Corte tutel6 el derecho a la estabilidad laboral reforzada de personas con VIH en el
régimen prestacional de la Policia Nacional, al no haberse probado causal objetiva que sustente
el despido de un patrullero con infeccion por VIH y depresion mayor. La Secretaria General de
la Policia Nacional sefalé que la Junta Médico Laboral determind la incapacidad psicofisica del
demandante en 50,5% a causa de la depresion mayor, no susceptible de reubicacion laboral y
que no alcanza al minimo de 75% requerido para pension por invalidez. Por lo tanto, la decision
del retiro se tomo “en consideracion a que, por la naturaleza de la Policia Nacional, el personal
que la integra debe gozar de especiales condiciones de idoneidad y salud para desarrollar efectiva
y eficazmente con (sic) las tareas que les sean asignadas por la Constitucion y la ley” y “se pone
en riesgo a la comunidad al mantener en servicio activo a una persona en estas condiciones con
todas las consecuencias que ello implica...” En este caso, existia el antecedente de un informe
dirigido al Comandante de la Policia Metropolitana de Valle de Aburra en el cual se reporta que
el patrullero presentd una crisis de llanto y desesperaciéon después de un hecho escandaloso
en el cual el patrullero se encontraba “con uno de los miembros del LGBT, demostrando
en plena via publica una relaciéon sentimental reciproca”. La Corte Constitucional determiné
que “el accionante es un sujeto de especial protecciéon constitucional, debido al estado de
vulnerabilidad” por su incapacidad mental y por el diagnéstico de VIH, hecho que subsume
en la categoria de minorfas marginadas. Por este motivo los derechos constitucionales, como la
salud, el trabajo, la igualdad, la honra y el libre desarrollo de la personalidad cobran relevancia
especial. El derecho fundamental a la salud implica la continuidad en el tratamiento médico
requerido incluso ante el cese de la relacion laboral, por lo cual el accionante tiene derecho a la
continuidad en la prestacion de servicios respecto de la depresion y el control por ser portador
de VIH, hasta garantizar su afiliacién al régimen general de seguridad social en salud. Ademas
se vulnero la estabilidad laboral reforzada de persona en situacion de vulnerabilidad, por lo cual
se ordena el reintegro del accionante a la actividad que venia realizando o a una conforme con
sus capacidades y adecuada a su situacion actual. Se consider6 que el derecho a pensiéon por
invalidez no fue vulnerado, dado que su incapacidad no es del 75% o mas para enfermedad
general ni de 50% o mas para hechos en razén al servicio (T-898-2010).

En estas sentencias se puede observar nuevamente la brecha entre cultura informativa y cultura
valorativa (Bilbeny, 1997). La cultura informativa presente en el espiritu de las declaraciones
de compromiso con los derechos humanos y en las politicas de las Fuerzas Militares y de
Policia contrasta con la cultura valorativa de las practicas cotidianas que expone a estigma y
discriminacion a las personas con VIH, especialmente con relaciéon al desarrollo de actividades
educativas y laborales dentro de las instituciones y que expone a estos individuos al detrimento
de sus condiciones de bienestar y de salud.
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No quedan claras las razones para estas practicas discriminatorias, aunque se podria suponer
que esconden, entre otros, prejuicios relacionados con la sexualidad. Estas iniciativas a nivel
individual que se enfrentan a la jerarquia institucional, se pueden interpretar, al igual que
en los casos de los militares de México, como expresiones de resistencia frente al biopoder
anatomopolitico de disciplinamiento de los cuerpos de las Fuerzas Militares y de Policia, con

frecuencia anclado en estructuras sociales inequitativas (Gémez-Moreno, 2008; Silva-Garcia,
2008).

4.3. Resultados y discusion de las entrevistas del caso de lainstitucién hospitalaria
de las Fuerzas Militares y de Policia

4.3.1. Variables sociodemogrificas de los participantes

Se entrevistaron 21 pacientes, 15 hombres y 6 mujeres. Diez y seis de los entrevistados viven
en Bogota, mayoritariamente en estratos 2 y 3, con excepcion de dos personas que residen en
estrato 1 y 4 respectivamente. Las personas entrevistadas que residen en provincia viven en
estratos heterogéneos del 2 al 4.

El grupo de hombres esta compuesto por 14 uniformados y 1 civil profesional. Nueve estin
pensionados por sanidad, 5 son uniformados activos y uno esta en tramites de pensioén. El
promedio de edad es de 39,8 afnos. En cuanto al nivel de escolaridad de los hombres, hay
9 bachilleres, 3 tecnélogos, 2 con estudios universitarios incompletos y un profesional. De
los 15 hombres entrevistados, 6 se declaran heterosexuales, 5 de ellos son casados y uno es
soltero. De los 7 hombres que manifiestan ser homosexuales, 5 de ellos son solteros y 2 se
encuentran en union homosexual. Uno de los hombres se declara como bisexual y otro no
declara su orientacién sexual. Once estan recibiendo tratamiento antitretroviral, cuatro no
tenfan indicacién para iniciar la terapia antirretroviral, de acuerdo con las guias vigentes y el
criterio del médico del programa. El tiempo de diagnéstico era superior a 5 afios en 13 casos.

De las 6 mujeres, 5 son beneficiarias de sus conyuges y 1 es uniformada pensionada. La edad
promedio es de 39,4 afios. Una cursé hasta 7° grado, dos son bachilleres, una es técnica, una
cursa estudios universitarios y una es profesional. I.as ocupaciones de las beneficiarias estan
concentradas en actividades del hogar que se mezclan con ventas o trabajos informales, excepto
una mujer que es estudiante y otra que es profesional. Todas definen su orientacién sexual como
heterosexual, 3 de ellas casadas, 2 viudas y 1 separada. Las seis mujeres reciben tratamiento y el
tiempo de diagnodstico esta entre 2y 17 afos.

Los 15 trabajadores de la salud que participaron en el estudio se encuentran vinculados desde el
ambito clinico, administrativo o asistencial con la institucion hospitalaria de las Fuerzas Militares
y de Policfa. En total fueron entrevistadas 11 mujeres con una edad promedio de 42 afos y 4
hombres con una edad media de 46 afios. LLa mayoria son profesionales en las areas de medicina,
enfermerfa, psicologfa, odontologia y trabajo social. Dos son técnicos, uno de ellos auxiliar de
enfermerfa y el otro asistente de oficina; de las dos mujeres bachilleres, una de ellas cumple
funciones como secretaria y la otra realiza servicio de voluntariado en la institucion.
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TaBLA 2. Variables sociodemograficas de los participantes en el grupo de pacientes con VIH

Mujeres

Hombres

Total

Pacientes entrevistados

6

15

21

Procedencia y estrato

Bogota

Estrato 1

Estrato 2

Estrato 3
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Provincia
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Estrato 3

Estrato 4
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Nivel de escolaridad

Bachillerato incompleto

Bachillerato completo
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Técnico

Universitario incompleto

Profesional
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Afiliacién al sistema de salud de las fuerzas militares

o de policia

Titular

1

15

Beneficiario

5

Ocupacion

Uniformado activo

Uniformado pensionado

Civil profesional

Civil profesional pensionado

Hogar y ventas o trabajo
informal
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Estudiante

1

Promedio de edad (afos)

39,4

39,8

Orientacidén sexual declarada y estado civil

Heterosexual

Casado

Unién libre

Viudo

Separado

Soltero

Homosexual

6
3
0
2
1
0
0
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Continuacién
Casado 0 0 0
Unién libre 0 2 2
Soltero 0 5 5
Bisexual 0 1 1
No declara orientacién sexual 0 1 1
Tratamiento antirretroviral
En tratamiento 6 11 17
Sin indicacién para tratamiento 0 4 4

FUueNTE: Elaborada por la autora

TABLA 3. Variables sociodemograficas de los trabajadores de la salud

Mujeres Hombres Total
Trabajadores de la salud entrevistados 11 4 15
Nivel de escolaridad
Bachillerato completo 2 0 2
Técnico 1 1 2
Profesional 8 3 11
Ocupacion
Médico 1 2 3
Jefe de enfermeria 2 0 2
Psicélogo 0 1 1
Odontéloga 2 0 2
Auditora médica 1 0 1
Trabajador social 2 0 2
Auxiliar de enfermeria 1 0 1
Asistente de oficina 0 1 1
Secretaria 1 0 1
Voluntaria 1 0 1
Promedio de edad (anos) 42 46 43

FueNTE: Elaborada por la autora

4.3.2. Estigma y discriminacion relacionados con el VIH: percepeion de los pacientes

EN LA FASE DE PREVENCION

En el ambito individual se refiere a las ideas de los pacientes antes del diagndstico y en torno
a las acciones preventivas. En la mayor parte de los hombres entrevistados se encuentra una
percepcion sobre el VIH como una enfermedad alejada de sus vidas cotidianas, rodeada de
mucho desconocimiento y prejuicios, de alli que recurrentemente expresen: “pensé que no
me iba a tocar” y de esta manera justifican el no haber tomado medidas de prevencion. El
desconocimiento se considera causa del estigma y la discriminacién, tanto a nivel individual
como colectivo y desde la prevencion hasta el tratamiento. Cada entrevistado hace al menos tres
referencias a la desinformacién como un factor de estigma y discriminacion:
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Uno siempre piensa eso a mi no me toca, a mi no me va a llegar, pero al igual lleg6 el dia
cuando me citaron a la clinica y me dijeron que una sangre que yo habia donado sali6
mal, yo inmediatamente dije, si eso estd mal es por algo, y pues... [Entrevista 9a].

Antes de mi diagnéstico yo era una persona ignorante porque en esa época no se ofa
nada aqui en Bogota, de pronto uno escuchaba del sida que era una enfermedad como
mortal, que le daba por alla a los artistas de Hollywood o algo asi, como lo dijo mi mama
la primera vez, “yo crefa que esa enfermedad les daba a los artistas, a la gente rica, no a
los pobres” y me tocé a mi... [Entrevista 4a]

Se encontrd que antes del diagndstico se comparten imaginarios existentes sobre la enfermedad
que luego se intentan desmitificar con los conocimientos:

Yo pensaba algo asi. Cuando alguien se subia a un bus a decir que tenia esa enfermedad
uno como que trataba de que no lo tocara, ni lo miraba. Es mas desinformacién que
otra cosa [Entrevista 7a].

Es interesante observar como el diagndstico y el tratamiento se convierten en momentos
significativos de conocimiento sobre el virus y como una forma de reducir el estigma:

No, nunca llegué a pensar nada, no sé en ese momento porque no me acuerdo pero
realmente como “qué miedo, qué susto, qué verglienza o qué asco” no, porque muchos
llegaron a sentir asco, yo nunca dije eso pero creo que a cada uno la vida nos depara
algo y por algo es eso y para algo especialmente, y esto me ha ensefiado que uno debe
respetar a los demas, especialmente a los enfermos. Sea la enfermedad que sea, porque
el VIH no es la peor enfermedad que hay (Hombre, 49 afios, 13 afos de diagndstico)
[Entrevista 6].Sin embargo, el conocimiento sobre los aspectos biomédicos del VIH y
de su prevencién, no siempre se traducen en practicas preventivas efectivas y en pruebas
voluntarias de deteccion del virus:

Cuando me enteré de la enfermedad yo sabia algo del VIH porque yo era el que le hacfa
los tramites a los que ya tenfan la enfermedad y que por pena, por discriminacién, por
miedo, no se atrevian a ir uniformados a reclamar los medicamentos, entonces yo iba
y los reclamaba, pero no sabia que yo estaba en el mismo problema, pero nunca me
afecté. El VIH para mi no fue un obstaculo, siempre he estado muy enterado de lo que
es el VIH, leo mucho sobre eso, sobre la enfermedad, los tratamientos, los problemas
que tiene, y hasta la presente nunca he estado hospitalizado ni nada (Hombre, 47 afios,
17 afios de diagnoéstico) [Entrevista 6a].

El desconocimiento sobre la enfermedad en la sociedad nos aproxima a la intersecciéon de
analisis entre prevencion/colectivo. Si bien cada individuo entrevistado habla de si mismo,
también transmite y representa el desconocimiento sobre la enfermedad en el espectro social al
cual pertenece, en sus circulos sociales mas proximos como la familia, los amigos y el trabajo. En
ocasiones se menciona que hasta el mismo personal de la salud pareciera desconocer asuntos de
la enfermedad que generan rechazos verbales o corporales o que se manifiesta por curiosidad
que invade la intimidad del paciente.
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La percepcion de las mujeres en esta etapa previa al diagndstico, no varfa demasiado. La
representaciéon acerca de una enfermedad alejada de sus vidas cotidianas, asociada con la
homosexualidad, la promiscuidad y la muerte es constante. Se resalta con frecuencia su papel
de victimas al haber sido “infectadas” por sus parejas:

El sabia cémo era yo, una muchacha de su casa, decente, que nunca tuvo que haber
pensado en sida, que mientras yo estoy trabajando ella esta por alla con otros
hombres o algo asi. No, yo dedicada a mi casa y después a mis hijos, a mi hogar, a
esperarlo a que llegara, y si uno le decia algo eran dos piedras en la mano que se ponia
bravo y no se le podia decir nada. Uno dependia de esa persona y no podia hacer mas
alla de lo que ¢l dijera. Y desafortunadamente en ese tiempo los hombres hacfan con
uno lo que se les diera la gana...Cuando yo estaba china, y empez6 a llegar ese problema
aqui, se escuchaba que era de lejos. Que era por alla en Estados Unidos, por alla muy
lejos. Y nunca me imaginé que eso me llegara a pasar en mi vida, pero vea. No sé por
qué o con qué objeto las cosas se permitieron y llegd a mi vida esta situaciéon que uno
no se la desea a nadie, de verdad que no [Entrevista 20a].

El estigma y la discriminacion relacionados con el VIH que expresan los pacientes de este estudio
de caso en esta fase de prevencion tienen que ver en muchas ocasiones con desconocimiento
acerca de los mecanismos de transmisién que suscitan temores por la infeccion casual, como se
ha descrito en documentos nacionales (ENDS, 2010, Simbaqueba et al., 2011) y en Ia literatura
internacional (MacQuarrie et al., 2009; Maman et al, 2009; Sharp, 2011). También aparecen
las representaciones difundidas de enfermedad que produce marcas horribles y visibles en el
cuerpo (Varas-Diaz & Toro-Alfonso, 2003) y de un cuerpo que se convierte en un peligro
para los demas (Grimberg, 2003), asi como los estigmas superpuestos a la homosexualidad
(Chan, 2007). Esto se traduce en la internalizacion del estigma que se encuentra frecuentemente
como lo ha mostrado la experiencia internacional del Indice de estigma aplicado en diversos
paises (Sprague, 2011) y documentada en Colombia en aproximadamente la mitad de las 1.000
personas con VIH entrevistadas (Simbaqueba et al., 2011).

En esta fase de prevencién predomina la negacion de la enfermedad, la idea de que es algo que
solo le sucede a los demas, la internalizacion del estigma presente en la sociedad y la falta de
percepcion de vulnerabilidad, todo lo cual constituye una barrera para las medidas de prevencion
y para la solicitud espontanea de pruebas diagnosticas (Onusida, 1999; Chapman, 2000; Arregui,
2007; Protto et al., 2008; Ginsburg, 2010; Sprague, 2011). El enfoque que predomina es el de
practicas de riesgo individuales y de prevenciéon con base en modificaciones de estilo de vida,
sin tener en cuenta el entorno social y cultural, las relaciones de poder, la falta de politicas
estructurales y de discusiones colectivas abiertas que influyan en practicas sociales favorables
para la salud.

EN LA FASE DE DIAGNOSTICO

El diagnéstico en el ambito individual aborda la reaccién individual subjetiva de la persona
a través de temores, pensamientos y actitudes frente a los cambios fisicos, la sexualidad, las
frustraciones, los sentimientos de culpa, las expectativas futuras de vida y la aceptacion de
la enfermedad. En palabras de Grimberg (2000, 2003), el diagnéstico de VIH confronta a
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las personas con su cuerpo, con su fragilidad, con un cuerpo des-erotizado que cuestiona la
sexualidad, la masculinidad, la feminidad y la maternidad. O, como dicen Amanatios y Cabello
(2008), el diagnostico de VIH parte la vida en dos: produce una crisis, transformaciones en la
vida cotidiana y causa ruptura de la imagen de si mismo.

El diagnoéstico tiene como particularidad el temor de las personas, con base en el estigma
percibido. Primero es el temor al diagndstico en si mismo, a tener que realizar la prueba y
ser diagnosticado, temor a la muerte; luego aparece el temor a la discriminacioén en distintos
ambitos de la vida publica: temor frente a la pareja y la familia, temor de ser estigmatizados
o marginados en su trabajo y temor al estigma y a la discriminacion social en general. Asi lo
expresan tanto los hombres como las mujeres.

Al realizar la prueba senti mucho miedo. Temor a la enfermedad, a la muerte, a mis
hijos. Me daba pena, sentia temor al rechazo de la gente [Mujer, Entrevista 3a.

Primero que todo, el rechazo. Uno siempre piensa en el rechazo. Lo segundo es pensar
que uno se va a motir, uno piensa que se va a morir en seis meses, pero mire, aqui voy
ya para 5 anos y bien [Hombre, Entrevista 5a].

En el ambito colectivo cobra mucha importancia la Revelacion del Diagnostico, al tratarse de
una “crisis” para la persona, por las reacciones sociales que se pueden suscitar, en forma de
solidaridad u hostilidad. En efecto, la revelacion del estado de VIH a la familia y a la comunidad
plantea dilemas a las PVS. En un metanalisis de 21 estudios con 4.104 participantes, se encontro
correlacion negativa del estigma con la revelacion del diagndstico y con el apoyo social. La
decision de revelar el diagnoéstico debe ser analizada en forma cuidadosa, teniendo en cuenta las
consecuencias familiares y sociales que implica (Smith et al., 2008). Rodkjaer y colaboradores
(2011) describen tres estrategias asumidas por las PVS en cuanto a la revelacion del diagnéstico,
segun los recursos individuales y la posibilidad de obtener rechazo o apoyo: revelacion a todo el
mundo, revelacion restringida y no revelacion a nadie.

En Colombia se ha encontrado que la revelacion suele ser selectiva, tanto por temor al rechazo
como por el deseo de no causar dolor a los seres queridos (Lopera, 2009; Simbaqueba et al.,
2011). En este estudio de caso se encontraron hallazgos similares, recalcando el deseo de no
causar dolor, especialmente a las madres, como lo expresan sobre todo los hombres. Por el
contrario, las mujeres suelen revelar el diagnéstico a las madres, confiadas en el apoyo que van
a lograr y en su compasion por ser consideradas como victimas.

A mi mama no le he contado porque la va martirizar. Le conté a mis primos y sobrinos
y les parece normal, no me han rechazado [Hombre, Entrevista 6a).

Yo no le he contado a mi mama porque es algo muy tenaz, podria causarle dafio y,
ademas, ella no puede ayudarme ni nada [Hombre, Entrevista 7a].

Siento que si le cuento a mi madre, la voy a defraudar, para ella serfa dificil
entenderlo porque es de otra generacion [Hombre, Entrevista 5a].

Las relaciones de hostilidad no son provocadas unicamente por el diagnéstico de VIH sino
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que también se asocian con la orientacion y el comportamiento sexual de las personas, lo cual
constituye estigma en capas o superpuestos (Chan et al., 2007; Sandelowsky y Barroso, 2009).
En el caso de los hombres, es frecuente la reaccion hostil asociada a la homofobia. Se describen
reacciones de hostilidad en las reacciones de pareja, en el ambito familiar, social, laboral, e
incluso en los servicios de salud:

Yo llevaba una relacion de seis meses y decidi contarle a esa persona...apenas le
conté, me dijo: “terminamos, yo no soy capaz de llevar eso”

Yo tuve un problema muy grave en mi casa el aflo pasado. Yo me fui a pasar las
vacaciones porque tenfa acumulados 7 meses, entonces un dia llegaron y se sentaron
mis dos hermanas y mi mama, y me dijeron, “necesitamos que usted se vaya, haga su
vida fuera de la casa”. Yo pregunté ¢por qué? y me dijeron, “por sus preferencias, por
lo que usted tiene, de pronto es una mala influencia para los nifios, o de pronto ellos se
infectan con lo que usted tenga. Créame que yo me senti muy pero muy mal porque yo
no esperaba eso, y desde eso no me hablo con mi mama [Entrevista 5a].

Yo digo que ha habido el 50% de discriminacién porque son personas alejadas, que
escuchan, que se los encuentra uno por ahi regularmente, de pronto algun vecino, gente
del comun....

El rechazo no es global, pero algunos hacen el mal ambiente con el resto de los companeros

A pesar de las hostilidades, son mas frecuentes las relaciones de solidaridad, especialmente en
la familia. Son mas los casos citados de ocultamiento que los de hostilidad, dato importante
si pensamos el ocultamiento como una estrategia individual asociada al estigma percibido o
incorporado (Rodkjaer, 2011). En las familias parece que en ocasiones el vinculo se dilata por
un tiempo pero nuevamente se reactiva; excepcionalmente se rompe de manera definitiva y la
mayoria de las veces la respuesta de apoyo a la persona es inmediata. Habria que agregar que
la aceptacion familiar del diagnoéstico y las relaciones de solidaridad se fortalecen en la medida
en que las PVS siguen el tratamiento y adquieren un conocimiento progresivo sobre el VIH y
hacen de bisagra entre el conocimiento especializado de dominio médico y el sentido comin
de las familias.

Lo he superado con el apoyo de los cercanos: padres, esposa, hermanos [Entrevista
18a.

He recibido apoyo familiar y del equipo de salud [Entrevista 17a].

Cuando supe el diagnéstico...yo pensé la verdad que iba a durar muy poco en este
planeta tierra. Pero también encontré personas en la misma institucién que me dieron
animo, entusiasmo...y eso me levanté mucho la moral [Entrevista 11a].

Cuando llegué a otra seccional a trabajar con otro oficial, jqué calidad de sefior! Me
dijo que no me preocupara, que iba a estar bien e iba a tener todo el apoyo y asi fue
[Entrevista 5a].
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En una revision Cochrane, Mohanan & Kamath (2009) afirman que el VIH-sida ha despertado
respuestas de estigma, ostracismo, represion y discriminacion por sus familias, seres queridos
y comunidades en todo el mundo. Pero, también ha desencadenado respuestas de compasion,
apoyo y solidaridad, las cuales se relacionan con mejor adaptacién psicologica al diagnoéstico,
menos sintomas de ansiedad, soledad y depresion y reduccion de las practicas sexuales de riesgo.

Las reacciones en las relaciones de pareja son variadas, en cuanto a los vinculos, la sexualidad y la
aceptacion de las restricciones impuestas por las medidas de prevencion. En algunas relaciones
de pareja se asume la enfermedad como un problema conjunto, a pesar de las situaciones
dificiles en que se revela el diagndstico. Esto se observa mas en relaciones de varios afios,
cuando ambos estan infectados y si hay hijos de por medio. En ocasiones se mantienen las
medidas de proteccion en las relaciones sexuales, pero no siempre, por ejemplo en un caso
de una pareja heterosexual se menciona que el ritual de seduccion y previo a la penetracion se
realiza sin protecciéon y en otro caso de una pareja del mismo sexo se sefiala que mantienen
relaciones sexuales sin preservativo con mutuo consentimiento. En otros casos, algunas parejas
recriminan a sus compafieros y evitan tener relaciones sexuales.

Por otra parte, si nos detenemos en la fase diagnostica al anilisis de las relaciones vecinales/
comunales, encontramos que hay pocas menciones al respecto. Las personas en sus relatos suelen
hacer un salto entre su vida privada/familiar a las relaciones publicas/laborales. En su defecto,
realizan apreciaciones sobre “la sociedad” en su conjunto a modo de generalizacién. El vinculo
de amistad es seflalado en algunos apartados cuando se produce excepcionalmente la revelacion
del diagnostico, la respuesta generalmente es de apoyo aunque en ocasiones el distanciamiento
se hace manifiesto. Los homosexuales comunican con mayor facilidad sobre su diagnéstico
a amigos con la misma orientacion, pero los heterosexuales lo hacen fundamentalmente a su
familia.

Las personas se esmeran por cuidar publicamente su imagen y en el juego de las mascaras
no revelan su estado de salud y menos su orientacioén sexual por temor a ser discriminados o
estigmatizados. Uno de los entrevistados comenta que prefiere esconder bien los medicamentos
en cajones de su casa para que la familia y los amigos no los vean, y otro dice que ha ocultado
bien su enfermedad y ha podido justificar las citas médicas con la excusa de tener epilepsia
desde nifio.

A veces llega la familia y lo mira a uno, inclusive dicen, “este debe tener esto, dsera que lo
saludo de beso?”, no sé qué, y uno como que también reacciona, yo a veces antes de que
me den el pico mas bien estiro la mano y les digo cémo le va, con eso asi no me dan el
beso y no se sienten mal ni me siento yo mal, rechazado [Entrevista 4a.

En habitantes de ciudades intermedias en provincia, el temor al rechazo y en consecuencia las
estrategias de ocultamiento, no soélo de la enfermedad sino de la orientacién sexual en caso de
homosexualidad, se hacen mas fuertes. Se mantienen espacios de sociabilidad como la iglesia y
el vecindario, pero sin revelar el diagnostico.

En el ambito colectivo laboral se encuentran percepciones de caracter valorativo pues se trata
de la voz de los sujetos con varias adscripciones como uniformados, pensionados, usuarios del

servicio de salud, personas con VIH, heterosexuales u homosexuales, etc.



102 Repercusiones y raices estructurales del estigma y de la discriminacién
relacionados con la infeccién por VIH en la atencién en salud de los pacientes

Un aspecto muy importante del estigma en el ambito laboral es el de confidencialidad del
diagnostico, puesto que en ocasiones la informacién se filtra a otras esferas que involucran
companeros de trabajo y superiores jerarquicos. De acuerdo con las fuentes, en la mayor parte
de los casos no se produce por una ruptura de confidencialidad por parte del médico, ni del
paciente que informa su condicion; sino por el contrario, esta asociada con las estructuras de
poder, los requisitos exigidos para los ascensos que demandan un concepto médico — laboral
y la ubicacion de consultorios explicitamente destinados a los pacientes con VIH que los pone
en evidencia frente a los demas. No obstante, se mencionan situaciones excepcionales en que la
confidencialidad se rompe abiertamente por parte del profesional de la salud:

Hubo una doctora que me atendié en fin de semana y llegé el coronel de la estacion, el
comandante mio, y ella le cont6 lo que tenfa. El coronel fue y le conté a un personal,
y eso pues fue duro... No me vinieron a visitar los compafieros, nada. Incluso a mi
hasta unos 2 o 3 afios después me decian que yo deberfa demandar eso, a la doctora y
al coronel, pero yo dije no, dejemos eso asi. Tuve como la tentacién pero no lo hice, no
valia la pena, dejo que Dios se encargue de esas cosas [Entrevista 8a].

En ocasiones, las relaciones jerarquicas en la institucién también tienen injerencia clara sobre la
ruptura de confidencialidad:

¢Y como cree usted que su comandante supo?

Por la estadistica que lleva talento humano. Abajo en estadistica toman datos, y a veces
los jefes preguntan mucho que si estan por alguna incapacidad, que si se pueden sacar
del servicio o por qué no, eso es lo que normalmente pregunta un jefe.

¢Y averiguan cudl es la causa?

Si, averiguan cudl es la causa. Eso en talento humano no se hace en reserva, sino que
llegan y preguntan por qué, “ah, porque tiene esto”. Asi es. Y le dan esa informacién a
los jefes. A los jefes directamente [Entrevista 5a.

Las ausencias o permisos son indicadores de que “algo no anda bien” y a partir de alli empiezan
las preguntas, la curiosidad, los rumores, la busqueda de informacién. En estos casos se repite
nuevamente una de las asociaciones frecuentes observadas en otros ambitos de sociabilidad,
los compafieros de trabajo empiezan a especular sobre la salud del paciente con infecciéon por
VIH y lo relacionan directamente con la homosexualidad. Esto desde luego pone en jaque al
uniformado dado que la “virilidad” es uno de los valores predominantes en la institucion, asi
como también van de la mano homofobia, machismo y conservadurismo, que tienen como
consecuencia la discriminacién laboral haciendo hincapié en la orientacion sexual.

En las respuestas de los entrevistados hallamos bastante temor frente a acciones futuras de
discriminacion y estigma no solo por el VIH sino por la asociacion del VIH con homosexualidad.
Sus temerosas percepciones son reflejo de haber compartido conversaciones con familiares,
colegas y amigos donde gestos, burla y expresiones frente al VIH ylahomosexualidad, los inhiben
de revelar el diagndstico y la orientacion sexual. Aun tratindose de hombres heterosexuales se
expresa el temor dado que al revelar el diagnostico se pondra en tela de juicio su orientacion
sexual.
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... incluso cuando yo trabajaba conoci un muchacho al que todo el mundo discriminé,
y el pelado prestaba su servicio militar, todo el mundo lo discriminé, todo el mundo
hablaba de ¢l...[Entrevista 14a].

En cuanto al estigma realizado en el ambito de las relaciones laborales, se observa
que esto opera estructuralmente en la instituciéon cuando se piden informes sobre la salud del
paciente para puestos de trabajo o se inicia el tramite de pensioén por sanidad.

Yo pienso que auno lo empiezan a discriminar desde el momento en que es diagnosticado;
yo salf en unas condiciones precarias, bastante mal, pero me fui recuperando, y a nivel
laboral yo creo que yo hubiera podido seguir trabajando, o desempefandome en algo. Yo
me siento con capacidad para desempefiar cualquier puesto...[Entrevista 12a]

El estigma realizado se puede producir entre uniformados donde media la relacién de poder
dada por la jerarquia de mando:

Cuando yo empecé con mi enfermedad, me tocé ir a pedir un medicamento que salid y
que no lo estaba dando la institucién, me toco irselo a pedir a un administrativo que era
un oficial de alto rango y me regafié y me dijo “yo no tengo la culpa que usted se haya
infectado de esa enfermedad y ¢es que qué quiere?” y me volteo los bolsillos, y me dijo
que no tenfa plata o que quiere, “cqué le dé mi plata?” [Entrevista 4a].

Cabe destacar que los entrevistados no manifiestan resistencia a hablar de su diagnéstico con
el médico y en advertir a otros trabajadores de la salud sobre su condicién de salud. Ellos
consideran esto un acto de responsabilidad, pero esperan igualmente que el servicio se desarrolle
profesionalmente guardando el pacto de confidencialidad. Aunque en términos generales la
percepcion y la confianza hacia los médicos son positivas, igualmente saben que estan expuestos
a que en ocasiones el mismo se rompa.

Y como habldbamos hace rato, el doctor le pregunta o el investigador le pregunta
dusted que tendencia sexual tiene? Entonces si la persona dice homosexual, entonces
ya listo, descartado, check. De pronto deberian existir profesionales, no que vinieran a
chismosear su vida, digimoslo as{ no si vamos a investigar algo miremos por qué lado
se contagid, como se contagio ¢cierto? [Entrevista 14a.

Me ha gustado que si, por ejemplo, uno llega enfermo a un sitio, las enfermeras jefes
como tal dicen, es un paciente que esta por esto y esto, mas no dicen el diagnostico
como tal; entre los médicos si se comunican e informan el diagnéstico. Y a mi me gusta
eso, se esta guardando la confidencialidad y me gusta, me parece rico. Ya yo sé que
cuando la enfermera me va a sacar sangre o algo, yo le digo, “nifia, cuidado porque yo
soy seropositivo” y dicen jbueno! y toman otras medidas [Entrevista 5a].

Las personas temen mas a la curiosidad, desinformaciéon o imprudencia de los profesionales de
la salud; al parecer preguntan mas de lo debido y los dejan en una situacion vulnerable frente a
su enfermedad u orientacion sexual.

Algunos enfermeros empezaron a contar, fulano tiene esta enfermedad, y habia una
parte que no me gustaba que ya se ha superado un poquito y es que tenfamos una oficina
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que era solamente para los pacientes de VIH. Entonces todo el mundo que uno veia alla
sentado en esas sillas esperando que lo atendieran, tenfa el VIH. Pero por lo general no
es asi. Entonces el cuchicheo entre las enfermeras, pero no me ha afectado a mi, no sé
por qué [Entrevista 6a].

Pues una vez trataron de investigar, que fue cuando yo mandé una carta a archivo
y a historias clinicas, que era reservado y que nadie podia saberlo. Ni siquiera si lo
preguntaba cualquier dependencia...Trataron de investigar por qué yo estaba tantas
veces incapacitado, rompiendo la confidencialidad y confiabilidad de un médico
tratante porque verdaderamente quien da la incapacidad es el médico y es bajo la
responsabilidad de él. Dentro de la institucién ocurre porque ya tiene uno amigos,
espere que yo conozco al de historias clinicas, el me va a informar, o yo me puedo entrar
al computador y sé qué es esto y qué es lo otro, entonces yo creo que aqui se ve mucho
[Entrevista 2a].

Todas las situaciones antes mencionadas retan a la persona a generar mecanismos de
ocultamiento del diagnostico tanto como de la orientacion sexual, y en otras a buscar estrategias
de des-estigmatizacion de la enfermedad asf haya o no revelado el diagnéstico. Vemos cémo en
el escenario de las relaciones laborales emergen nuevamente estrategias ya usadas en el ambito
familiar.

Uno de los aspectos delatores y mas dificiles de ocultar es el por qué ha sido pensionado
joven y mas aun si ha sido pensionado por sanidad, pues a partir de alli surgen especulaciones
que pasan por la salud hasta por la calidad en el desempefio profesional. En consecuencia, las
personas se ven obligadas a ocultar el diagndstico, mentir sobre la edad para justificar que se
han pensionado jovenes, inventar que tienen otras enfermedades como leucemia u otros tipos
de cancer.

Ahora bien, hay otros aspectos que estan asociados a las relaciones laborales como son
la homofobia, el conservadurismo y el machismo, la homosexualidad en las fuerzas militares y
la intimidacion. En la percepcion de los entrevistados, se afirma de manera constante que la
homofobia es algo presente en la fuerza publica, asf cada vez haya mas uniformados que definen
su orientacion homosexual y conozcan la defensa de sus derechos y haya una aparente mayor
aceptacion. Es interesante observar que asi como los entrevistados reconocen esos patrones
valorativos de la institucion de las fuerzas militares y la institucion, hay posiciones heterogéneas
y contradictorias ain entre personas con orientacion homosexual definida. También se observa
una tendencia a considerar que la aceptacion de la homosexualidad ha ido aumentando en los
ultimos afios, aunque también se sefialan brechas entre la teorfa de la perspectiva de derechos y
las practicas cotidianas:

. entonces uno en las fuerzas militares asi sea homosexual, tiene que sacar lo varéon
siempre porque o si no se la montan a uno, y le toca a uno esforzarse, y hacer cosas que
no quiere [Entrevista 4a].

¢Coémo ve la institucion la homosexualidad?

Ahora la institucion siempre [risas], pues lo que pasa es que ya estan mas desinhibidos,
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hay mucha desinhibicién. En mi tiempo no. Yo fui suboficial, yo tenfa que presentar una
identidad ante el personal, porque se debfan guardar esas distancias. Y de pronto en la
cuestion de amaneramientos, yo siempre tenfa una  doble identidad, porque tenfa
que protegerme. Imaginese, yo llegué a manejar muchos uniformados. Entonces en
ese tiempo vefan un homosexual o de pronto amaneramientos y de pronto no hallaban
cémo comentar, como sabotear, todo eso. Hoy en dia no. Hoy en dfa yo veo que a la
instituciéon entran personas que son muy afeminadas que en un tiempo anterior no las
hubieran recibido. Eso es bueno, es un paso hacia adelante [Entrevista 12a].

En la institucién ya hay mucha mas aceptacion. En comparacion cuando yo entré hace
14 afios, nada que ver, ahora sf ya, ¢qué dicen los jefes? “A mi no me importa si usted
es marica o algo”, porque asi le hablan a uno, “mientras usted no vaya con paraditos
raros o mafias raras, bien, porque es que usted debe ser lo que es pero alla, en su casa,
en su cuento, pero con el uniforme debe ser todo un sefor”. Y yo también comparto
eso, porque yo digo que, como se lo he dicho a mas de un compafiero, uno por ser
homosexual no debe dejar de ser hombre y mas si es uniformado. Y no debe ser un
hombre tan afeminado, tan asi. Créame que no, porque si yo me voy a conseguir un tipo
asi bien afeminado, para esa gracia me consigo una mujer, la verdad. Yo digo que si a
uno le atrae otro hombre es por su hombria y porque se porte como un caballero, como
todo un macho, como dice uno. En todo caso, ahora hay mucha aceptaciéon, mucha.
[Entrevista 5a].

Es de resaltar que de maneras distintas, las preguntas sobre la discriminaciéon por VIH terminan
conduciendo inevitablemente a las preguntas por la homosexualidad y la homofobia, entre
otras, porque dada la asociacion que se produce entre una y otra, las representaciones sociales
que calan con mas fuerza en unas instituciones que en otras; son las que terminan por fijar los
parametros de comportamiento, las “conductas deseadas”, “aprobadas” y “reprobables” en la
sociedad donde la perspectiva de derechos tiene apenas un atisbo de desarrollo en la practica. En
las relaciones laborales se encuentra la doble discriminacién, una que se expresa laboralmente
mediante la pension del uniformado por tener VIH y otra que se expresa mediante la burla,
la regulacion de la conducta y el disciplinamiento del cuerpo en personas con orientacion
homosexual. Algunos entrevistados aceptan la homosexualidad como una realidad, pero al
mismo tiempo condenan sus “practicas delatoras”, lo cual es una sefial de estigma percibido o
incorporado.

En sintesis, en las relaciones laborales se presenta mucha hostilidad, rumor y burla cuando
se trata de la homosexualidad, sin embargo las excepciones y el cambio institucional a fuerza
de derecho parecen estar presentes, pues la institucion no deja de prestar el servicio médico a
sus uniformados o pensionados y, en el caso de un entrevistado de orientaciéon homosexual, el
mismo manifiesta que continua trabajando con la instituciéon y que ademas parejas del mismo
sexo pueden recibir los servicios de salud.

El estigma percibido en la fase de diagndstico en este estudio de caso representa una barrera
muy importante para la realizacion de las pruebas diagnosticas y, por lo tanto, expone a que
los diagnosticos se realicen en forma tardia (Protto et al,, 2008) cuando ya han aparecido
los sintomas. La revision de estudios de MacQuarry y colaboradores (2009) encuentra que
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60% de las mujeres en Vietnam y 70% en Botsuana rechazan la prueba de VIH antenatal por
temor al estigma y que el estigma fue invocado como la primera causa para no utilizar los
servicios de asesotfa y prueba voluntaria en varios paises de Africa subsahariana y Tailandia.
Igualmente, los diversos estudios sobre el Indice de estigma (Sharp, 2011; Simbaqueba et al.,
2011; Sprague, 2001) indican que la prueba de VIH se realiza en una gran proporcion de casos
por sospecha clinica del médico ante la presencia de sintomas (33% en Colombia). El estigma
también obliga al ocultamiento del diagndstico con las consecuencias de no recibir el apoyo
familiar y social requerido, lo cual puede afectar el bienestar de las personas con VIH. En Africa
hasta el 56% de las personas oculta el diagnéstico de VIH (Cloete, 2008). El ocultamiento del
diagnostico también se relaciona con la falta de medidas de prevenciéon durante las relaciones
sexuales (Ortiz & Garcia, 2005). También es probable que el estigma percibido sea una causa
de falta de adherencia al seguimiento médico y al tratamiento como se ha reportado en Brasil,
Estados Unidos, Botsuana, China, Pert y Reino Unido (Rao et al., 2007; MacQuarrie et al.,
2009), Colombia (Arrivillaga-Quintero, 2010b), aunque no se encontraron pruebas de esto en
este estudio de caso, probablemente porque se realizé en pacientes que precisamente estaban
asistiendo al Programa de atencion.

EN LA FASE DE TRATAMIENTO

En el ambito individual de la fase de tratamiento se abordan las percepciones del paciente frente
a los cambios fisicos, las recomendaciones médicas, la percepcion sobre el personal médico y
los grupos de personas con VIH.

En cuanto a los cambios fisicos, el paciente lo primero que experimenta es temor a llegar
a padecerlos. Algunos de los entrevistados comenzaron el tratamiento justamente por
recaidas fisicas, otros temen presentarse disminuidos ante sus familiares y generar sospechas
de la enfermedad. Temen a la pérdida de defensas que los expone a la adquisicién de otros
microorganismos y enfermedades. Al deterioro del cuerpo, se suma el temor a ser descubiertos
y discriminados.

Se resalta que la ausencia de detrimento fisico en los entrevistados puede estar asociada a que
la mayoria de ellos estan bajo tratamiento que les permite gozar de una salud estable, lo cual
también ayuda a disminuir el estigma tanto interno como externo (Abadia-Barrero & Castro,
2006; Wolfe, 2008).

En ocasiones el deterioro de la salud fisica se atribuye a que algunos pacientes desatienden las
indicaciones de los profesionales de la salud:

Hay personas que no se toman los medicamentos por rabia; piden cambios de
medicamentos frecuentes, pero tampoco se los toman; incluso los botan [Entrevista 17a].

Tener calidad de vida o llevar una vida “normal” segin los entrevistados, es uno de los mejores
indicadores del programa y por tanto de los factores que reducen las representaciones negativas
sobre el VIH y, en gran parte, se atribuye al tratamiento exitoso.

Yo, por lo menos, llevo una vida normal. Muy normal y eso me ha servido para la vida
practica [Hombre, Entrevista 2a.



Presentacién y andlisis de resultados del estudio de caso sobre estigma y discriminacién

relacionados con el VIH-sida... 107

Al principio en mi caso si, yo abandoné el tratamiento por un tiempo porque sentia que
eso no me estaba haciendo bien, que me estaba era matando mas. Entonces al principio
si lo rechacé pero después me concienticé...Porque las personas no estan acostumbradas
a estar detras de un médico ni estar tomando pastas, y se sienten afligidas, de pronto
ese mismo medicamento lo hace sentirse a2 uno como diferente a los demas. Para mi, al
principio, pero yo ahora me lo tomo, como yo veo tantas enfermedades, yo veo a todo
el mundo tomando pastas. Entonces ya digo, hacer de cuenta que esto es cualquier
enfermedad, lo tnico que tiene que hacer uno es cuidarse y nada mas [Mujer, Entrevista
22a).

Cuando abordamos el ambito colectivo de las relaciones sociales en la fase de tratamiento, vemos
cémo los grupos de apoyo generados por el programa constituyen un escenario especial para
compartir informacion y experiencia que dificilmente se tratarfan en otros espacios. También es
fundamental el acompafiamiento profesional visto como la relacion médico — paciente, donde
la persona con VIH puede fortalecer un lazo de confianza para el didlogo e inquietudes, asi
como también sirve para adquirir conocimientos sobre el virus, los cuales se convierten en
argumentos para aceptar la enfermedad y resistir al estigma. Al decir de los entrevistados, el
acompafiamiento del programa de la institucion en ese sentido ha sido satisfactorio, pues si bien
considera que la institucion los “margina” en términos laborales, la prestacion de los servicios
de salud tiene buena aceptacion entre los beneficiarios directos e indirectos del servicio.

En el escenario de la prestacion especializada de los servicios de salud en el programa, los
profesionales de la salud junto con los pacientes logran establecer un didlogo mas objetivo y
confiado donde los prejuicios sobre la enfermedad y la sexualidad pasan a un segundo plano.
Por el contrario, en la familia, el trabajo y lo que por extension los entrevistados llaman sociedad,
las relaciones sociales estan mediadas por prejuicios sobre la enfermedad y la sexualidad que
terminan por estigmatizar y discriminar a las personas. Al clasificar la informacion de las fuentes,
aparecen mas de 40 menciones en las entrevistas asociadas a la desinformacion en distintos
esferas de la sociedad, 32 hablan del imaginario del VIH asociado con la homosexualidad,
15 relacionan el VIH con una enfermedad mortal y 12 lo asocian con prostitucion. Todos
estos aspectos generan tabus que de una u otra manera contribuyen a la estigmatizacion y
discriminacion de las personas que viven con VIH.

Por otra parte, cuando se pregunta a los entrevistados acerca de estrategias para superar el
estigma y la discriminacion, ellos insisten en campafias preventivas de informacion, se pueden
contar 30 menciones al respecto. Este dato lo podemos complementar con las estrategias de
des-estigmatizacion, es decir, aquellos mecanismos a los cuales recurren los pacientes para
desmitificar los prejuicios que pesan sobre el VIH, especialmente mediante el despliegue del
conocimiento que tienen respecto a la enfermedad para asi generar un cambio de actitud en las
personas. Es mas, algunos intentan ir mas alld al proponer que los integrantes de las Fuerzas
Militares y de Policia en formacién reciban capacitacioén sobre el VIH, no sélo a propdsito de la
prevencion, sino también del tratamiento, el trato con terceros y los derechos, todo lo cual dara
como resultado un cambio en la actitud frente a las personas. Dar a conocer el VIH como una
enfermedad a la cual puede sobrevivirse y a la cual estan expuestos todos los humanos, es un
aspecto fundamental en aras de anticiparse al estigma y a la discriminacion social.
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Los aspectos de intervencion frente al estigma y la discriminacion relacionados con el VIH
propuestos por los mismos pacientes coinciden con experiencias referidas por diversos autores.
En una revision de 21 estudios realizados en diferentes paises (Canada, Escocia, Estados Unidos,
Tanzania y Uganda) por Brown y su equipo (2001) se encontré que programas con estrategias
de informacién, asesoria, adquisicion de destrezas y contacto con personas con VIH, reducen
el estigma relacionado con VIH, por lo menos a corto plazo. En India, Vietnam, Burkina Faso
y Ecuador, programas de informacién y capacitacion dirigidos a lograr un clima de atencion
médica apropiado, oportuno y humanizado a las PVS y en el cual participaron las mismas PVS
lograron mejorfas en las actitudes de los profesionales de la salud y en la calidad de la atencion.
En Brasil, una investigacion formativa, dirigida a conductores de camion reacios a asistir a los
servicios de salud por temor al estigma, consistente en un modelo de servicios médicos, asesoria
y pruebas voluntarias de VIH y tratamiento de infecciones de transmision sexual, logré un
aumento del 49% en la realizacion de las pruebas de VIH y una buena calificacion del servicio
(Pulerwitz et al., 2010). Un metanalisis de 24 estudios en Norteamérica (Logie & Gadalla,
2009) resalta que las intervenciones propuestas para combatir el estigma y la discriminacién se
dirigen a diversas poblaciones: trabajadores de la salud, PVS, comunidades y responsables de
las politicas publicas y se ubican en diversos niveles, tales como intervenciones estructurales
mediante proteccion legal, acceso a los servicios de salud y sociales y al trabajo, intervenciones
en los escenarios de salud en busca de atencién médica con profesionalismo, con respeto a
la confidencialidad y sin prejuicios, estrategias de mercadeo social que motiven el respeto, la
compasion y la solidaridad e intervenciones con las personas afectadas para empoderatlos y
favorecer su liderazgo y participacion. Wolfe y colaboradores (2008) midieron el impacto a 3
afios del Programa Nacional de Acceso Universal al Tratamiento Antirretroviral en Botsuana,
mediante regresion logistica multivariada de las correlaciones de actitudes estigmatizantes y de
estigma percibido en 1.268 adultos. Encontraron que la conversion de la infeccién por VIH
en una enfermedad prevenible y controlable transforma las actitudes negativas hacia ella, la
negacion, el temor, el rechazo y las discriminaciones.

4.3.3. Estigma y discriminacion relacionados con el V'IH: percepcion de los trabajadores de la salud
La riqueza es que, a través de este prisma, se tienen diferentes perspectivas para abordar la
situacion de los pacientes, indagar qué formas de estigma y discriminacion se presentan,
identificar problemas para mejorar en el desarrollo del programa de VIH y que probablemente
no han sido cuestionados o intervenidos en otro momento.

EL ANTES Y EL DESPUES DE VINCULARSE AL PROGRAMA DE VIH

El ambito profesional brinda diversos elementos de juicio frente a la enfermedad, pero de
todos modos ese conocimiento no es obstaculo frente a apreciaciones subjetivas. En ocasiones
hay dificultades para precisar la representacion del VIH, pero con frecuencia emerge el temor
frente a la enfermedad y la afectaciéon emocional de los profesionales al imaginarse los cuerpos
deteriorados, asi como los prejuicios en torno a los comportamientos que condujeron a la
infeccion.

Cuando empez6 la enfermedad, yo rechacé la propuesta de participar en el programa.
Porque me daba miedo, no sé, creo que no sentia rechazo hacia los pacientes, me
producia temor, pero por qué exactamente, no sé. Siempre me he preciado de ser un
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tipo amplio en mis ideas, no creo que la orientacion sexual de los pacientes influyera.
Pero me producia mucho miedo y lo que le digo, lo que he mencionado muchas veces,
los pacientes tan gravemente enfermos [Médico, Entrevista 5b].

Cuando me dijeron que tenfa que coger el programa de VIH me vine para consulta
externa, a mi ya me habfan asignado y yo no iba al principio, no por miedo a contagiarme
ni nada sino porque yo decia, qué sera trabajar con esos pacientes que aunque se ven
bien no estan bien; de pronto esperaba gente mala, esperaba que se justificara que
tuvieran esa enfermedad, de pronto si esperaba que fuera visto como eso porque €so
no le pasa sino a unos, pensaba. Entonces me preguntaba qué tipo de personas iba a
encontrar. Y yo decfa, igual no me pueden lesionar ni hacer dafio, pero no era que yo
dijera, pobre tipo, se enfermd por esto, sino que yo decia, eso se lo buscaron. Y no. Eso
no es cierto porque si esperaba que fuera...yo soy catélica, entonces dentro de eso uno
recibe premios y castigos, entonces yo pensaba, debe ser que hicieron algo porque eso
no es tan facil. Pero eso cambia [Enfermera, Entrevista 2b].

La vinculaciéon con el programa genera un cambio de mirada que va desde el punto de vista
médico hasta el humano. Descubrir que un paciente con VIH mediante el tratamiento puede
tener calidad de vida satisfactoria y al mantener una relacion frecuente con el paciente y conocer
sus preocupaciones brinda la posibilidad de cambiar la imagen de la enfermedad y de sus
afectados, pues ya no ven “el paciente” sino “la persona”, el ser humano.

A modo de comparacion, veamos lo que estas mismas personas expresan luego de haberse
vinculado al programa.

Hoy en dia la veo como una enfermedad comun y corriente, como una diabetes, como
una enfermedad con complicaciones, con gente adherente al tratamiento y gente no
adherente, igual que cualquier otra enfermedad, tal vez mucho mas compleja desde el
punto de vista social y esas cosas porque de todas maneras las personas si, me parece que
los pacientes en una gran mayoria si se sienten como marcados, por lo menos eso es lo
que le dicen a uno; aunque hay algunos pacientes que le dicen a uno que estan bien y que
aparentemente estan bien adaptados socialmente y que probablemente contaron con el
apoyo de la familia y funcionan bien. LLe comentaba también que es tragico ver casos
tan avanzados como los que nosotros vemos aca y es un porcentaje muy importante de
pacientes que llegan con la enfermedad muy avanzada y a quienes se les debi6 hacer el
diagnéstico mucho antes [Entrevista 5b].

Ahora si me importa todo lo que pasa con los pacientes, en este momento si me importa,
tanto que ahora me ofrezco a dar charlas y digo, jqué me esta pasando, eso es raro! [risas]
[Entrevista 2b].

El cambio de una enfermedad progresiva y mortal a una infecciéon potencialmente controlable
con la terapia antirretroviral también modifica las percepciones del personal de salud:

LLa impresion inicial para mi era de una enfermedad terminal, catastrofica, deprimente,
con aislamiento social y familiar y discriminada. Actualmente con la evolucién, con los
cambios y con los avances, es una enfermedad no terminal que tiene bastante posibilidad
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de diseminacion, de aumento epidemiolégico por la transmisién. Controlable, igualmente
esta estigmatizada, todavia por ignorancia y porque el portador eventualmente no
toma conciencia de la enfermedad y puede aumentar la diseminacién o el problema
epidemiolégico generando alteracion en la calidad de vida de la poblacion [Entrevista

9b].

Las creencias religiosas aparecen con frecuencia mediando respuestas a través de exclamaciones
como: “si dios quiere”, “dios quiera”, “dios mio”, etc. Algunos hablan de sus valores religiosos
que no les permiten aceptar tan facilmente la homosexualidad; la toleran, se han acostumbrado
a verla y dicen respetarla, pero no aceptarla. Es interesante observar cémo algunos de los
entrevistados amoldan sus creencias religiosas para hablar de un sentido de humanidad cuando
estan frente a un paciente, esto es, ver al “otro” como un ser humano cualquiera sin importar
su orientacion sexual. Hossain y Kippax (2010) aplicaron un cuestionario estructurado a 526
trabajadores de la salud en Bangladesh. Encontraron que las actitudes discriminatorias de los
trabajadores de la salud frente a las personas con VIH aumentan con la edad del trabajador,
la importancia que le conceden a la religion y con el temor irracional de adquirir el virus. La
discriminacion fue mayor hacia los homosexuales, los trabajadores sexuales y los usuarios de
drogas inyectables.

Los profesionales de la salud, como miembros de una sociedad, pueden compartir los mismos
estereotipos y prejuicios que han interiorizado a través de la violencia simbolica de las estructuras
dominantes y actuar segin ellos (Kelly et al., 1987; All y Sullivan, 1997).

FASE DEL DIAGNOSTICO
En lo que respecta a la fase diagnoéstica en la cual participan los trabajadores de la salud son
basicamente 3 aspectos los analizados: la asesoria antes de la prueba, la asesorfa después de la

prueba y las percepciones frente a la realizaciéon de la prueba en los integrantes de las Fuerzas
Militares y de Policia.

En cuanto a la asesorfa previa al diagnostico se observan algunas dificultades, entre otras porque
se desconoce si la misma efectivamente se realiza. También surgen cuestionamientos sobre la
calificacion de las personas para hacer la asesorfa, para explicar al paciente lo que debe hacer
en caso de una prueba reactiva o la prevenciéon que debe tener ante un diagnostico negativo,
sobre la forma en que se debe realizar el proceso de consentimiento individual, o también la
competencia para realizar la asesorfa cuando los examenes se realizan fuera de la institucion.
Veamos la respuesta de uno de los médicos frente a la pregunta por la calificacion para realizar
la asesoria:

Pues a nosotros si nos hace falta mayor preparaciéon de los médicos para asesorias
adecuadas. Por ejemplo, yo tuve la oportunidad de estar en incorporacion, y es un proceso
muy largo donde hacemos una evaluacion clinica muy completa de nuestros aspirantes,
dentro de esos aspirantes hay muchos que nos han salido VIH positivos, pero nosotros
no tenemos el equipo interdisciplinario como tal para brindar un acompafiamiento de
una notificacion de este tipo, para de pronto hacer un acompanamiento familiar y para
hacer una indicacion del manejo [Entrevista 12b].
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Cuando estamos tomando el tamizaje, la asesorfa la estamos haciendo grupal. Pero se
firma consentimiento informado individual. Pero la hacemos grupal porque si no los
tiempos no aguantarfan. Y también estamos haciéndola si la persona la pide. También
la estamos manejando con las maternas dentro de su control y de hecho el afio pasado
como que sélo una se negd. Pero de resto la hacemos [Entrevista 7b].

En la asesoria pos-prueba no se tiene conocimiento claro acerca de como se procede, algunos
mencionan que los pacientes simplemente llegan por remisiéon al médico quien se encarga de
hablar con ellos por primera vez sobre el diagndstico y se presume el ingreso al programa donde
hay un equipo interdisciplinario, pero se desconoce lo que ocurre con aquellos que quedan fuera
en el proceso de incorporacion.

La prueba rapida es de 20 minutos, ahi mismo se puede informar. Esto es como lo
estan manejando las enfermeras jefes de los programas de prevencion, y a veces con el
apoyo de sicologia y trabajo social, entonces normalmente lo que estan haciendo ellas
es que no estan informando porque eso si, aunque se dice que la persona que hace la
asesorfa pre es mejor que haga la post, pero en los casos de las pruebas rapidas hemos
dicho que no nos interesa tanto, ¢por qué? Porque vamos a dejar al paciente volando
y en un estado sentimental precario. O sea, en el momento en que le digamos que le
salié positiva la prueba, ¢qué es lo que él va a vivir? Me mori. Soy un muerto en vida. Si
no tenemos el debido apoyo, va a ser fatal. Entonces lo que estamos haciendo es que
todo diagndstico positivo inmediatamente ellas lo estan direccionando hacia el médico
del programa. Fl es quien informa y de una vez le hace la asesorfa post, o una sicéloga
debidamente entrenada pero que ya el paciente entre al sistema. Con alguna frecuencia
me estan llamando de otros departamentos, doctor, ¢qué hacemos que nos salié positivo
en tamizaje? La gente le ha perdido un poco el miedo, porque antes se encontraba una
prueba positiva y era catastrofico para los que estaban haciéndolas porque decian ¢y
ahora qué, para donde cogemos? [Entrevista Ob].

El tercer aspecto de la fase diagnostica que interesa abordar aqui es el de la percepcién que
tiene el personal de salud sobre la realizaciéon de la prueba. Muchos de ellos coinciden en que
la primera manifestacion es la del miedo, el temor ante un diagnostico positivo y lo que esto
implicarfa en sus relaciones de pareja. Los trabajadores de la salud observan que al momento del
diagnostico en parejas, la mujer aparece como victima mientras que el hombre es visto como el
culpable, lo que entre otras, le genera sentimientos de culpa que a veces incide negativamente
en el tratamiento. De las 32 menciones que tenemos al respecto en las entrevistas, casi en su
totalidad mencionan el temor como un factor determinante. De todos modos, reconocen que
en la actualidad las personas acceden con mayor facilidad al examen o lo piden en otros casos asi
el resultado no sea el esperado. Un factor adicional que cuenta es que la prueba se descarta en
algunos casos porque esta ya fue realizada en el proceso de incorporacion del personal o porque
en las campanas de donacién de sangre se detectan buena parte de los casos.

Yo creo que los médicos solamente solicitan la prueba cuando hay riesgo. Hay protocolos
definidos por ginecologia, para una mujer embarazada igualmente para evitar la
transmision. En la parte de neurologfa igual de pronto cogen al paciente con meningitis.
En pacientes hematolégicos igual. Como por protocolos, pero por consciencia de
enfermedades y tamizaje, poco se explora la historia clinica [Entrevista 9b].



112 Repercusiones y raices estructurales del estigma y de la discriminacién
relacionados con la infeccién por VIH en la atencién en salud de los pacientes

¢Y los médicos si solicitan la prueba con frecuencia, o también los médicos tienen  barreras
para solicitar la prueba de VIH?

Eso depende el nivel en que uno trabaje. Yo he tenido la oportunidad de manejar los 3
niveles, en el nivel 1 y 2 s{ hay mas recelo a no ser que sea estrictamente necesario, por
ejemplo lo que le decfa, una paciente embarazada que entra a un programa de control
prenatal tiene que hacerse la prueba del VIH. Es muy diferente por ejemplo aca en un
tercer nivel, en un tercer nivel nosotros ya percibimos otros signos clinicos que nos
pueden apuntar a eso y es mandatorio hacerlo y no tenemos ningun recelo en hacerlo.
[Entrevista 12b].

Se observa que existen falencias en las asesorfas pre y post prueba. Esto también estd en
consonancia con las dificultades que mencionan algunos entrevistados acerca de la dificultad
para desarrollar algunos lineamientos institucionales o de politicas que se truncan por la rotacion
de los funcionarios de alta gerencia.

Los hallazgos en las entrevistas a los profesionales de la salud estan de acuerdo con otros que
sefialan la persistencia de actitudes de estigma y discriminacion en los escenarios de servicios
de salud (Ruiz-Torres, 2007) y que incluso pueden ser contradictorios con los conocimientos
médicos establecidos (Wallack 1989). Por ejemplo, en un estudio mixto, cuantitativo y cualitativo,
realizado en México (Infante et al., 2006) mediante encuestas (373) y entrevistas en profundidad
(14) a prestadores de servicios de salud sobre sus percepciones acerca de la infecciéon por
VIH y de las personas que viven con VIH o sida, se encontré que, a pesar de la capacitacion
amplia a los prestadores de salud sobre el VIH vy el sida (75%), la discriminacién persiste:
los pacientes son clasificados en categorfas de riesgo, sufren aislamiento, los expedientes
clinicos son marcados, se realizan pruebas obligatorias y hay demoras en las programaciones de
procedimientos quirargicos en PVS. Los hombres que tienen sexo con hombres y las personas
que realizan trabajo sexual se consideran culpables de la infeccién y esto aumenta el estigma y la
discriminacion. Se comprueba que en ocasiones los comportamientos y actitudes del personal
médico estan mds cercanos a mitos, creencias, emociones y pautas culturales y sociales que al
“conocimiento cientifico” existente.

FASE DE TRATAMIENTO

A pesar del conocimiento que tienen los trabajadores de la salud sobre la enfermedad, sus
modos de transmision y el tipo de cuidados que se deben tener en la atencién, en algunos
permanecen el temor y el rechazo. Se resalta que el contacto con los pacientes disminuye las
actitudes de rechazo. También se mencionan estrategias de los profesionales de la salud para
dominar o disimular el rechazo que le produce el paciente con VIH

Si hay rechazo todavia. No es tan marcado, sobre todo de primerazo. Llegan a ver el
paciente, ah este tiene esto, no, yo no entro, o si no dicen: “cambieme aqui y yo me
hago alla porque este paciente...”, entonces ese es el primer rechazo. Ya cuando se dan
cuenta que uno entra, lo saluda, lo mira, lo trata con confianza, dicen yo pensé que ¢l
estaba mas malito, la primera impresion. Eso existe y aqui existe. Pero cambia después
el concepto. Eso es lo bueno a veces de tener uno experiencia en servicio, ya la gente
lo ve a uno, sabe que uno lleva tiempo, entonces cambian el concepto [Entrevista 10b].
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Pienso que el profesional en eso de mostrar rechazo o negar atencién se cuida mucho,
no se lo hace sentir al paciente. Pero uno si sabe de comentarios, entonces de que ese
tipo tiene sida, quien sabe cémo se lo buscd, son ese tipo de comentarios, hacen la
atencion y prestan el servicio pero no como algo... no sé si sea de corazén o de que lo
esta haciendo con voluntad sino porque le toca. Obviamente no son todos, y hay otros
profesionales que son demasiado éticos y no les molesta. Igual eso no tiene que ver
tanto con las profesiones sino con los valores que cada profesional tiene. No se puede
decir mas. [Entrevista 1b].

Si yo si lo he visto. En algunos profesionales, le inventa cualquier cosa al paciente, o le
hacen hoy cualquier cosita como para salir del paso y no tener un contacto directo con
ellos [Entrevista 12b].

Los hallazgos de trato diferencial a las PVS son coherentes con los informados en la literatura
cientifica. Varas-Diaz y colaboradores (2005) realizaron en Puerto Rico un estudio cuantitativo
en 30 PVS sobre estigma relacionado con VIH en cinco escenarios: familia, amigos, parejas
sexuales, compafieros de trabajo y trabajadores de la salud. Encontraron rechazo a prestar
servicios, trato deshumanizado y evitacion del paciente por parte de los trabajadores de la salud.

Un estudio cualitativo realizado en Republica Dominicana con entrevistas a 8 informantes clave
(pediatra de un programa de atencion, directores de ONG, agente pastoral y representante de
una organizacion internacional) muestra que aunque la discriminacion en el sector salud parece
haber disminuido, aun persiste rechazo, excusas para no atender a los pacientes, formas sutiles de
discriminacion como aislamiento o medidas excesivas de proteccion, pruebas sin consentimiento
informado, ruptura de la confidencialidad y barreras para la terapia antirretroviral. No obstante,
también se resalta que existen respuestas positivas con atencion sensible a las necesidades de los
pacientes (Arregui, 2007).

Zukowski & Thorburn (2009) en un estudio cualitativo en un area de baja prevalencia de VIH
encontr6 que la mayorfa (11 de 16) de los informantes con VIH informaron experiencias de
estigma y discriminacién en los servicios de salud manifestadas en emision de juicios morales,
falta de respeto, trato diferente, actitudes para evitar el contacto fisico, medidas excesivas
de proteccion, negacion de la atencion, remision a otros profesionales y cuestionamientos
intrusivos.

Las actitudes antes sefialadas también ponen en contradicciéon al personal de salud que cuestiona
la ética profesional de sus colegas en la prestacion del servicio. Algunos sefialan haberse sentido
incomodos ante situaciones donde los colegas comparten informacion privada que ha sido
revelada por el paciente durante la consulta, se niegan a realizar procedimientos o evitan tener
contacto con ¢él. Esto demuestra que el trato discriminatorio tampoco es homogéneo ni forma
parte de una constante dentro del personal de salud; por el contrario, habla de voces disidentes
frente a ese tipo de comportamientos:

¢Y esa percepcion también la ha visto en otros profesionales de la salud, la de
pensar que eso se lo ganaron, se lo buscaron?

Si, y me molesta mucho porque cuando yo estaba en salas de cirugfa, yo entraba y pedia
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favores, entonces me ha pasado que pido el favor y dicen no, dile que pida cita. Dile
que busque otro. Y yo digo pero a ver, si he visto que hacen otras cosas diferentes,
entonces empieza a jugar la parte de mi escala de valores, y digo, spor qué le duele ver a
mi paciente? Entonces eso me molesta [Entrevista 2b].

También puede notarse que el aprendizaje en el trato de los pacientes es un ejercicio mutuo que
esta sometido al control social; la objecion frente a actitudes reclamadas por pacientes, colegas u
otros actores cumple un efecto regulador de la conducta discriminatoria en eventos posteriores.

Me paso6 con un caso, de pronto la doctora estaba muy atareada cuando fui a solicitarle
algo para un paciente: le gritd, jel del sidal, venga para aca; me parecid incorrecto en
urgencias que ella hiciera eso. Si hubiera sido rubeola me imagino que no grita rubeola.
Dice, Sanchez. Pero dijo el paciente del sida y me parecié discriminatorio, yo se lo
comenté a la doctora y le dije que no me parecia bien que ella hiciera eso.

¢Y la doctora qué dijo?
Se quedd callada y de pronto si sintié que habia cometido un error [Entrevista 13b].

Uno de los elementos que trasciende la esfera de la relacion médico-paciente tiene que ver con
la confidencialidad. Los entrevistados reconocen que la misma es fundamental para generar
confianza y proteger al paciente de la discriminacion laboral que sufre al interior de la institucion,
tanto que en algunos casos los médicos sugieren al paciente no revelar el diagndstico a nadie de
la institucion y menos a sus jefes. Sin embargo, hay momentos en que esa confidencialidad es
cuestionada por los mismos profesionales, pues se preguntan si tratindose de una enfermedad
infectocontagiosa el diagnostico ante algunas personas debe guardarse o no. Por ejemplo,
algunos pacientes piden que sus propias familias y hasta sus parejas no se den por enteradas;
pero el médico enfrenta un dilema ético acerca de las implicaciones que esto puede acarrear en
tanto problema de salud publica. Ante esas situaciones intentan persuadir al paciente para que
no ponga en riesgo a su pareja y que por el contrario se motive a la realizacion de las pruebas.

En el ambito institucional, tanto los trabajadores de la salud como pacientes coinciden en que
es dificil mantener la privacidad sobre el diagnéstico dados los sistemas de control social que
existen en la institucién. Si bien es cierto que algunos profesionales comentan el estado de salud
de sus pacientes en escenarios comprometedores como los que mencionamos anteriormente, la
informacién en ocasiones rota por otras dependencias donde probablemente se filtra. También
se aduce la estructura jerarquica de la institucion por la cual algunos jefes piden ser informados
sobre la historia clinica de sus subalternos, y asi la informacién sea negada, ésta termina
filtrandose por alguna parte.

Yo pienso que eso ha mejorado un poco, pero sigue habiendo problemas de
confidencialidad en este sistema que me parece que es un sistema muy jerarquico que es
como un reflejo de las jerarquias del pafs, creo que digamos que los superiores se sienten
con el derecho de saber qué tienen sus subalternos, cosa que no es correcta, pero pienso
que ellos lo sienten asf, a veces llaman o envian al mensajero acompafiando al paciente,
que por qué lo incapacitan, que por qué esta enfermo, que qué diagndstico tienen y me
parece que no es correcto, pero asi es...[Entrevista 5b]
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También existe un factor de orden procedimental que pone al paciente en evidencia y al personal
de salud frente a un dilema, se trata de las historias clinicas y las marcaciones. Existe en el
sistema una “alerta” que utiliza el simbolo mundial del lazo rojo que expresa solidaridad con
las personas con VIH y sida, pero que al usarlo como distincion en las historias consiste, segin
lo expresan los entrevistados, en una forma de discriminacién procedimental y un riesgo para
la confidencialidad de la informaciéon. De modo que si la persona que conoce la simbologia,
interpreta y comunica a otros, se desata el rumor que pone en riesgo de discriminacion al paciente.
Un médico expresa que la marcacion también se pone a veces en férmulas, incapacidades, citas,
etc., algo que él trata de evitar, entre otras, minimizando la curiosidad al no escribir el VIH como
primer renglon del diagnodstico [Entrevista 5b]

Este dato que habla de un procedimiento formal de caracter institucional, se relaciona con
otros expresados por los pacientes cuando mencionan la prueba de VIH como requisito formal
para el ingreso, ascenso o cambio de area. La identificaciéon del VIH mediante un registro en la
historia clinica, significa para muchos un registro en la hoja de vida que constituye una condena
laboral para la permanencia en el servicio, obteniendo a cambio la pensién por sanidad o el
retiro por no aptitud. Los profesionales de la salud saben que la prueba de de VIH para la
incorporaciéon es “voluntaria”, pero de todos modos negarse u obtener un resultado reactivo
deja a muchos aspirantes por fuera de la institucion. Sin embargo, en casos excepcionales ha
funcionado como estrategia para ingresar y adquirir derechos en salud y laborales. Esta es una
estrategia que cuestiona el sistema de salud en general, pero que los médicos ven como una

estrategia de las personas para acceder al tratamiento que en otras condiciones les resultaria
dificil [Entrevista 6b].

La percepcion del programa de VIH segun los trabajadores de la salud es satisfactoria en términos
generales, particularmente si se evalia desde el papel de asistencia y atencion especializada a
una poblacién particular: pacientes con VIH. Sin embargo, cuando se pregunta en torno a
su exclusividad, inmediatamente surge la comparaciéon con otras enfermedades crénicas que
ameritan una atencion similar. De hecho, para algunos la idea de un programa especializado
genera esas diferenciaciones desde la medicina, las cuales separando unos pacientes de otros,
contribuyen a propagar la imagen de peligrosidad o estigma que se les ha sefialado.

Yo pienso que todas las enfermedades que se pueden llamar crénicas deben tener un
programa especial. Porque necesitan un seguimiento para saber si el paciente si esta
teniendo su adherencia y qué factores estan afectando el hecho de que no tenga esa
adherencia. Pienso que para todas las enfermedades cronicas [Entrevista 1b].

Por el contrario, se observan posturas criticas frente al nivel de atenciéon que tienen estos
pacientes, pues valorado a la luz de tratamientos exitosos y las dificultades de pacientes con
otras enfermedades, se llega a considerar que el programa ofrece una serie de beneficios que no
siempre son aprovechados por los pacientes o que discriminan positivamente a unos pacientes
cronicos frente a otros. Es interesante este resultado puesto que al compararlo con los datos
obtenidos de los pacientes, encontrabamos con frecuencia que habia criticas a la estigmatizacion
de la enfermedad y un alegato recurrente era la des-estigmatizacion de los espacios, el trato del
VIH como cualquier otra enfermedad, pero la permanencia del servicio que ofrece el programa.
En ese sentido es plausible afirmar que en aras de generar una estrategia de des-estigmatizacion
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desde el punto de vista de la asistencia médica, datle un trato de igualdad al VIH como ocurre
con otras enfermedades, puede ser una forma des-estigmatizaciéon de la enfermedad y sus
portadores, sin embargo, la duda es frente a la atenciéon de calidad que requiere cada una de
estas enfermedades cronicas.

Todos tendrian que tener la misma capacidad de acceso al programa. Eso es lo unico
que yo cuestiono de por qué los otros pacientes, por ejemplo los de nefro, tienen que
llamar a pedir una cita y estos no. Ahora, lo que me duele es que a veces no asisten a las
citas. Y lo toman como si fuera obligacion...pero si yo fuera diabética también dirfa que
es una obligacion que la médica me esté dando mi cita mensual, me pongo en el lugar
de ambas partes. Pero si debe existir el programa, y todos los pacientes, independiente
de su patologfa, deben tener la misma facilidad de acceso a una cita médica [Entrevista

2b).

Para reducir el estigma y la discriminacion se insiste en la capacitacion del personal uniformado
de la Fuerzas Militares y de Policia. Se considera prioritario que desde el programa de promocion
y prevencioén se mantenga una campafa continua de capacitacion de los uniformados en
formacién y activos y de los superiores. Informar sobre la prevencion, el cuidado y el tratamiento,
serfa una estrategia de des-estigmatizacion al interior de la institucion, entre colegas y distintas
jerarquias de mando.

En sentido ampliado, se propone la capacitacion o la educacion en asuntos de educacion sexual
desde los colegios. Que los nifios empiecen a conocer el tema, la prevencion, que no estigmaticen
la enfermedad ni a las PVS. Ademas, algunos consideran que esos nifios seguramente a futuro
decidan continuar la labor de sus padres y se incorporen a la institucion.

En esos procesos de formaciéon también son mencionados dos factores de orden cultural
importantes: por un lado, las posibles dificultades con los docentes que ya tienen una estructura
de valores y seguramente dificultades para hablar del VIH en los términos deseados, y por otro,
la situacién observada en los uniformados cuando son enviados a las capacitaciones, pues se
convierten en objeto de burla y sospecha entre sus compaferos de trabajo. En consecuencia, se
advierte que si la capacitacion fuera constante, esas situaciones serfan menos frecuentes.

En segundo lugar, otro de los aspectos esbozados en aras de disminuir el trato discriminatorio
con los pacientes, es la capacitacion del personal médico en cuanto a prevencion, diagndstico
y tratamiento y la necesidad de cualificacién en la asesorfa previa y posterior a las pruebas.
Por ultimo, se menciona la necesidad de concientizacion a los trabajadores de la salud sobre la
formas de invasion a la intimidad, para evitar el morbo frente a la forma de transmisién como
uno de los momentos en que la persona se siente mas vulnerada, contrarrestar el rumor y
fortalecer los mecanismos para una confidencialidad efectiva en la institucion.
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4.3.4. En busca de una comprension mids profunda del estigma y la discriminacion relacionados con el
VIH

4.3.4.1. EL ESTIGMA COMO IDENTIDAD DETERIORADA

Los primeros estudios antropolégicos que asocian el estigma con las enfermedades datan del siglo
XIX y en 1955 el libro de Benjamin Paul, Salud, cultura y comunidad, marcé el desarrollo de la
antropologia médica al relacionar el estigma de la enfermedad con la brujerfa y, posteriormente,
con la enfermedad mental. Unos afios después, Goffman realiza un estudio sociolégico en
hospitales psiquiatricos con base en el cual desarrolla la teorfa social sobre la relacion entre
estigma y salud, trabajo de referencia obligada en este tema (Castro & Farmer, 2005). De acuerdo
con Goffman (1963), la accién de estigmatizar es una construccion social e histérica en la cual
una diferencia desacreditadora conduce a una identidad devaluada o deteriorada. El distingui6
tres categorfas: las abominaciones del cuerpo, las debilidades de caracter y los estigmas tribales,
estos ultimos asociados a la pertenencia a un grupo ya devaluado (por etnia, clase, nacionalidad,
religion, etc).

La infeccién por VIH y el sida se han relacionado con estos tres tipos de estigma, lo cual explica
su alta frecuencia, su universalidad y la variedad de discriminaciones que suscita. Las entrevistas
con pacientes y trabajadores de la salud en este estudio de caso, ilustran los grupos de esta
construccion social del estigma frente al VIH y el sida.

ABOMINACIONES DEL CUERPO O MARCAS FISICAS

En el estigma y la discriminacion frente a las PVS relacionados con las abominaciones del
cuerpo se pueden incluir la relacién con una enfermedad deformante, con multiples marcas
fisicas y mortal. Encontramos ejemplos descriptivos entre el grupo de pacientes:

Todo el mundo hablaba de él como el del VIH, el del sida, el que se desfigura y al que le
salen muchas cosas en el cuerpo, la muerte ambulante...[Entrevista 13a].

La gente le tiene miedo al VIH y al sida porque los relacionan con una enfermedad que
destroza y que las personas mueren disecadas [Entrevista 9a].

Pero ademas, los profesionales de la salud pueden compartir estos imaginarios:

LLa enfermedad me producia mucho miedo y las imagenes de los pacientes muy enfermos
no se nos borraran nunca, vimos unas cosas espantosas en el hospital y unas agonias

horribles [Entrevista 5b].

La enfermedad produce mucho miedo, porque hay ese estigma, es sinébnimo de muerte.
[Entrevista 7b].

También se reconoce que el discurso médico, como parte de la violencia simbdlica del biopoder,
ha contribuido a la construcciéon de este estigma y a la violencia estructural e institucional
asociada a la infeccion por VIH:

El estigma inicial lo pusimos los mismos profesionales de la salud; hicimos que esta
enfermedad se convirtiera en algo macabro y terrible y marcamos a los pacientes.
Actualmente sigue siendo asi, la gente sigue viendo que paciente con VIH es paciente
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muerto. Las instituciones siguen pensando que un paciente con VIH ya dejé de tener
capacidad laboral y es un peligro publico [Entrevista 6b].

Otra aversion ligada al cuerpo con VIH o sida es la creencia de que cualquier contacto con ¢l
puede infectar y de que todo lo que ese cuerpo toca, contamina. A pesar de los conocimientos
disponibles y de la informacion difundida, persiste la idea equivocada de que se trata de una
enfermedad facilmente contagiosa y no de una enfermedad con mecanismos de transmision
claramente establecidos. Por este motivo, se teme a los cuerpos infectados y se prefiere estar
alejado de ellos (Infante, 2006; Zukowski y Thorburn, 2009). Son frecuentes las alusiones a
estos temores, calificados por los entrevistados como manifestaciones de ignorancia. Asi lo
expresan los pacientes:

Lo rechazan a uno por ser portador, porque la mayorfa de personas cree que se va a
infectar con solo tocarlo o de pronto dandole un beso o por elementos como el jabon,
la vajilla o los cubiertos [Entrevista 8a.

Los profesionales de la salud comparten la relacion del estigma y la discriminacién asociados al
VIH con el temor a una enfermedad contagiosa a través de contactos casuales. Esto en contra
del conocimiento acerca de los mecanismos de transmisioén: sexual, sanguinea y perinatal. Es
frecuente que los profesionales utilicen en forma inadecuada los términos de contaminacién o
de enfermedad contagiosa para referirse a la infecciéon por VIH:

Es una enfermedad que todavia tiene mucho tabu alrededor, entonces todavia piensan
que si lo saludo de la mano o de beso puede haber algin tipo de contagio. Todavia
hay mucha ignorancia en las personas, y no solamente a nivel de estratos bajos o
nivel educativo bajo sino en todos los niveles, incluso en los profesionales de la salud
[Entrevista 1b].

Hay mucho temor y desconocimiento con relacion al contagio, se le tiene menos miedo
a patologfas mas contagiosas, mas preocupantes y con menos tratamiento. Mas que lo
grave y mortal es lo denigrante de la enfermedad. Esta imagen fue un error médico al
crear esa situacion [Entrevista 6b].

MARCAS O DEBILIDADES DEL CARACTER INDIVIDUAL

Se refiere a comportamientos que se consideran reprobables socialmente. Como es bien
sabido, desde sus comienzos la epidemia se relacioné con la sexualidad (homosexualidad,
“promiscuidad” y trabajo sexual) y con el uso de drogas inyectables (Arregui, 2007; Garcia y
Koyama, 2008; Hossain y Kippax, 2010).

En las entrevistas a los pacientes, sobresale la asociacion con la sexualidad “pecaminosa”,
con predominio de la homosexualidad y su asociacién con culpabilidad. No se encontraron
referencias directas a trabajo sexual ni a farmacodependencia.

Una mujer de 42 afios, casada y un hombre de 43 afios, casado y quienes se autodenominan
como heterosexuales, exponen la idea de vidas sexuales “normales” con base en apreciaciones
de tipo moral:
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La gente piensa que la persona no lleva una vida sexual normal, piensa que es
homosexual o que es muy promiscua...Yo, antes del diagnostico, pensaba que solo
ocurfia en personas que eran muy promiscuas...Yo pensaba que una mujer que tenfa
muchas parejas, iba a resultar contagiada de alguna cosa...O sea que de alguna manera
se lo habfan buscado” [Entrevista 4a].

LLa gente cree que quienes tienen VIH tienen una vida sexual desordenada; relaciones con
muchas personas, de un sexo con el mismo, con homosexualidad. LLa homosexualidad es
vista como algo anormal [Entrevista 17a]

Las descripciones coinciden con los conceptos elaborados por Goffman: la realizacién de la
prueba de VIH puede significar abrir la puerta y entrar al “temible” mundo privado y publico
del estigma, en donde la debilidad de caracter asociada a la vida sexual impone al individuo una
marca que deteriora su autoimagen y su imagen ante los otros y lo expone a la discriminacién:

La gente no se hace la prueba de VIH, en unos casos, por miedo. Segundo, porque creen
que a ellos no les va a tocar eso, se niegan a si mismos, no aceptan la responsabilidad
como tal. Y creen que si aceptan tomarse una prueba del VIH, quiere decir que ya tienen
una falencia, por debilidad sobre el sexo, ya sea bisexual, homosexual o heterosexual.
Entonces ya se pone en duda él mismo y si uno no quiere ponerse en duda, entonces no
se hace esa prueba. [Entrevista 06].

Los trabajadores de la salud también se refieren a la relaciéon de la infeccion por VIH con
la sexualidad, con frecuencia acompanada de juicios de valor negativos, relacionados con la
homosexualidad o con comportamientos considerados de riesgo para la adquisicion del virus y
con base en preceptos religiosos o de fallas en la responsabilidad individual.

Yo creo que la infecciéon ocurre muchas veces por promiscuidad e infidelidad y
homosexualidad. A mi no me gusta eso, no es que yo sea machista, pero soy muy catélico
y creo que para eso estan el hombre y la mujer, para que formen pareja y tengan hijos.
Muchas veces eso viene de un problema familiar o de hogar y buscan refugio [Entrevista

8b).

Las personas al no tener identidad, al no conocerse a s{ mismas, no auto-valorarse,
auto-respetarse, todos los autos, generan una seria vulnerabilidad y facilitan ese tipo de
acercamientos inadecuados [Entrevista 11b].

Aqui también las apreciaciones se refieren a factores de riesgo a nivel individual, sin referencia
a la vulnerabilidad social ni a determinantes mas distales del VIH-sida.

ESTIGMAS TRIBALES

Los estigmas tribales se asocian con caracteristicas reales o imaginadas con las cuales se
sefiala a un grupo de personas (Goffman, 1963). En las entrevistas con los trabajadores de
la salud se encuentran alusiones a generalizaciones acerca de los comportamientos sexuales
propios del grupo de hombres y mujeres uniformados de la Fuerza Publica, relacionados con
“promiscuidad”, machismo, homosexualidad y bisexualidad:
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Las mujeres siempre le echan la culpa a su pareja, a su esposo, muchas se sienten victimas
de esta enfermedad. Los hombres dicen si, fue mi culpa porque fui promiscuo en mi
vida de uniformado [Entrevista 4b].

La principal via de transmisién en la institucion es sexual, por promiscuidad y por
actitud de machismo. LLa homosexualidad porque [los uniformados] son machistas y
quieren experimentar; otros porque no han reconocido su actitud o tendencia sexual y
no se respetan a ellos mismos tampoco [Entrevista 9b].

En la institucién, por el régimen militar que tiene, si alguien tiene VIH ni siquiera
> >

preguntan si de pronto fue por..., a veces hay enfermeros que han tenido que levantar

heridos y se han contagiado asi. Inmediatamente ya dicen, ese hombre es homosexual y

port eso esta contagiado o es promiscuo.

¢Y de las mujeres qué dicen?

Promiscuidad en algunas, si estamos hablando de uniformadas. Pero siya son beneficiarias
o esposas de uniformados entonces el culpable es el esposo, ese hombre la infect6. Y no
en todos los casos es asi. [Entrevista 1b]

En la institucién son muy promiscuos, andan con una y con otra, las mujeres los
persiguen por ser uniformados. Con la homosexualidad también hay mucha enfermedad.
[Entrevista 8b].

En este estudio de caso, a partir de las categorias emergentes de la interpretaciéon de las
percepciones de pacientes y trabajadores de la salud se pudieron establecer patrones que
permiten relacionarlos con la construccion teérica de Goffman. Asi, la infeccion por VIH y
el sida representan un proceso bio-social complejo, dinamico y diverso que al interrelacionarse
con las relaciones de poder presentes, enmarcadas en las ideologfas dominantes, construye en la
institucion una identidad deteriorada de las personas con VIH, con base en el temor y el rechazo
que producen el cuerpo marcado por las alteraciones fisicas, por la muerte y por la imagen de
un cuerpo peligroso capaz de transmitir la infecciéon a otros, con base en la valoraciéon moral
negativa del comportamiento sexual de las personas infectadas (debilidades del caracter) y con
base en la agrupacion del personal uniformado en un grupo con una sexualidad desordenada.

4.3.4.2. LAS EXPERIENCIAS DE VIVIR CON VIH

Como proceso sociohistérico y dinamico, la infeccion por VIH vy el sida se configuran en
campos sociales diversos, en donde participan multiples actores con visiones, valores, intereses
y practicas diferentes que pueden converger o divergir y en donde interactian dimensiones
biolégicas, psicologicas, econdmicas, politicas y culturales. De esta forma, la infeccién por
VIH vy el sida son un conjunto complejo de padecimientos, interpretados y experimentados
de distintas formas por los individuos y colectivos, asi como un conjunto complejo de
enfermedades, cuya evolucion esta determinada socialmente. Por este motivo su comprension
se debe contextualizar segiin los modos, las condiciones y las trayectorias de vida de los sujetos
incrustados en diferentes ambitos sociales (Green y Platt, 1997; Cusick y Rhodes, 1999; Pierret,
2000; Grimberg, 1999a, 1999b, 2000 y 2001, 2003)
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De acuerdo con Grimberg (1999b, 2000, 2003), 1a experiencia de vivir con VIH es un proceso
variable que ocurre en una trama de interrelaciones intersubjetivas complejas con dimensiones
cognitivas, emotivas, normativas y valorativas y que se construye y reconstruye en procesos
estructurales sociales e historicos, en las distintas areas de la vida cotidiana. Por esta razén, es
importante identificar las experiencias de vivir con VIH en este estudio de caso particular.

A partir de una muestra identificada de 54 estudios realizados en los Estados Unidos entre
los afios 1990 y 1998, Barroso y Powel-Cope (2000) realizan una metasintesis cualitativa de 21
articulos publicados. Estos articulos fueron escogidos con base en los criterios de calidad de
Burns: descripcion vivida, congruencia metodolodgica, precision analitica, conexion tedrica y
relevancia heurfstica. A partir de los hallazgos en 307 participantes con VIH, 279 hombres y
28 mujeres, sacan conclusiones sobre las experiencias de vivir con VIH y sida y las clasifican en
seis grandes grupos que denominan metaforas relacionadas con la percepcion de vivir con VIH:
significado destrozador o desastroso, experiencia enfocada en el yo, busqueda del significado
de vivir con el VIH, conectividad humana, negociacion en salud y afrontamiento del estigma.

A partir de estas categorias, también se analizaron las entrevistas realizadas en este estudio de
caso en busqueda de experiencias similares o disimiles. Se encontraron patrones que pueden
corresponder en mayor o menor grado con estas metaforas de vivir con VIH y que tienen
percepciones especificas del contexto particular. En este estudio, también emergié una nueva
metafora.

SIGNIFICADO DESASTROSO DE VIVIR CON VIH
Segun este significado, la experiencia de vivir con VIH representa una pérdida masiva e

irreparable, un castigo merecido, una contaminacién del yo y una sentencia de muerte (Barroso
y Powel-Cope, 2000).

Las pérdidas mencionadas con la experiencia de vivir con VIH son mdltiples. LLos pacientes
mencionan la muerte en otras personas que han rechazado el tratamiento:

Algunos pacientes dicen: yo no puedo aceptar esto, yo prefiero morirme, no quiero
tomarme esto; ellos se discriminan a si mismos, porque no estan aceptando la realidad
como es; los que no la han aceptado, pues se han muerto [Entrevista 6a].

También se expresan pérdidas relacionadas con la imposibilidad de formar una familia:

Para mi ha sido muy duro porque yo creo que asi es mas dificil conseguir a alguien que
esté con uno, establecer una relacion, tener un hijo...yo queria tener hijos y eso me tiene
muy frustrado [Entrevista 7a].

Para los profesionales de la salud las experiencias de vivir con VIH también pueden tener un
significado desastroso, incluso a pesar de los avances en el tratamiento y en la mejoria de la
calidad de la vida de los afectados:

La enfermedad es una tragedia. Cada persona que la adquiere, sea por la causa que sea,
porque he conocido gente que no tiene por qué estar en esa situaciéon y gente que si
realmente ha tenido sus conductas de riesgo y en todas he visto mucho dolor y es toda
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una tragedia, no es facil convivir con la enfermedad. Y aunque uno la orienta diciendo
que es una enfermedad que tiene tratamiento, que tiene expectativas de vida, de conseguir
trabajo y de seguir haciendo cosas, no la veo como tal, a veces porque modifica mucho la
forma de ser de la persona y no es solo por el temor a que lo identifiquen como paciente
de VIH sino por todas las restricciones que tienen sobre todo en costumbres...Hay

mucho obstaculo, entonces si considero que cambia totalmente la vida de la persona
[Entrevista 2b].

En este estudio de caso, se hace muy evidente la pérdida relacionada con el retiro del servicio
activo de la Fuerza Publica, puesto que la institucién tuvo como politica pensionar a todos los
individuos con diagnostico de infeccion por VIH, sin importar su estado clinico, hasta el afio
2000. A partir de ese afio, se pensionan a los que tienen sida. Aparece como la pension trunca
los proyectos de vida:

No estoy de acuerdo [con la pension| porque es como si le trancaran a uno una parte,
una proyeccion, como yo la trafa en la institucion...Yo queria llegar a mi dltimo
escalafén...Desde muy pequefio senti que esto era lo que me gustaba, que era mi vida,
que quetfa ayudar. Porque eso es lo que me gusta a mi, ayudar. Y servir, servitle a la
gente de diferentes formas. Y cuando me dijeron que me iba pensionado fue como que
me cortaran las alas...Porque en si, nosotros somos utiles, tenemos los cinco sentidos,
tenemos las manos, las piernas, la vision, muchas cosas para poder explorar y que se
pueden anexar alos  proyectos de vida que uno tiene. Yo digo bueno, la culpa no
es nuestra, la culpa de pronto fue del mando institucional que para la época tenia otra
vision. Se regfan por parametros institucionales y reglamentos, decretos, normas, leyes,
bueno qué sé yo, muchas cosas [Entrevista 10a].

Los profesionales de la salud comparten esa idea de la pensiéon como una medida que tiene
un impacto importante en la vida de los pacientes con VIH y algunos indican la alternativa de
reubicacién laboral, tal y como lo ha determinado la Corte Constitucional en las sentencias
relacionadas con la situacién laboral de las personas con VIH, tanto en la poblacién general
como en las Fuerzas Militares y de Policfa:

Yo pienso que no deberfan pensionarse. Pienso que son productivos, mucho. Y aqui
tenemos un paciente, tiene 20 afios con la enfermedad y el sefior esta entero. El se dedico
a su casa, sabiendo que hubiera podido producir tantas cosas y ha hecho tantas otras,
que me parece que es como cerrarles la puerta a estas personas cuando las pensionan.
Estas personas podrian tener reubicacion laboral. Porque si tienen, no quiero decir
una condicién especial, pero necesitan un cuidado especial. Mas que todo preventivo;
necesitan alimentarse y dormir bien. Pienso que con eso pueden tener una vida normal
[Entrevista 1b].

Se ha sefialado que las mujeres con frecuencia consideran que la infecciéon por VIH-sida es una
enfermedad que causa vergiienza y tienen el temor de que su imagen se rompa, sobre todo en
relacién con sus practicas sexuales (Arrivillaga-Quintero, 2010a). El estudio etnografico con
enfoque critico realizado por Grimberg (2009) en Buenos Aires en 52 hombres y mujeres con
VIH, también ilustra este significado desastroso en las mujeres: el diagnostico suele producir en
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ellas sentimientos de rabia, dolor y resentimiento por haber sido traicionadas. En las narrativas
de las mujeres se encuentran sensacion de pérdida de la feminidad y de paralisis sexual, de
un cuerpo des-erotizado y con pérdida de la capacidad para cumplir con el rol social de la
maternidad (“mi cuerpo es como una cascara vacia”).

Las mujeres en este estudio de caso también expresan el dolor relacionado con sentirse
traicionadas, infectadas y destrozadas:

Yo era una muchacha de mi casa, dedicada a mi hogar y a mis hijos. Uno dependia de
esa persona y no podia hacer mas alla de lo que ¢l dijera. Desafortunadamente en ese
tiempo los hombres hacfan con uno lo que les diera la gana...Yo creo que es como una
prueba que Dios le pone a uno en la vida...Yo di todo de mi para que me dieran, entre
comillas, la muerte, se la metieron a uno practicamente...[Entrevista 22a].

Como mujer yo siento que yo no puedo rehacer mi vida sexualmente porque si le digo a
un hombre lo que yo tengo va a salir corriendo, asustado... A veces llegan pretendientes,
pero cuando quieren tener un contacto sexual con uno, entonces uno comienza a
esquivar y esquivar, porque uno no es capaz de decitle eso. El temor de uno es que
también comienzan a decirlo en un entorno donde queda uno practicamente como si
quién sabe qué hubiera hecho. Entonces ya le dicen a uno que es como raro, frigido
[Entrevista 4a].

ENCONTRAR EL SIGNIFICADO DE VIVIR CON VIH

Este significado refleja la experiencia existencial de vivir con VIH o sida y como se transita del
temor a las pérdidas y a morir por el VIH a la asimilacion y al deseo de sobrevivir a la infeccion
por VIH, mediante bisqueda de estrategias para recuperar la capacidad de agencia, para ver el
VIH como una oportunidad de crecimiento personal, para encontrar el significado de la vida.
Se afronta el reto de aceptar la enfermedad y de mantener la esperanza de curacion. En mujeres,
con frecuencia esta esperanza se ve reforzada por la necesidad de cuidar a los hijos y por ayudar
a otros. En ocasiones, la religion, la fe, la renovacion espiritual, la creencia en milagros o el
compromiso con el trabajo avivan la esperanza de hombres y mujeres con VIH (Barroso y
Powel-Cope, 2000).

En esta investigacion se observé un énfasis en el proceso de aceptacion de la enfermedad
y de confianza en la respuesta biomédica, asi como en la oportunidad de realizar cambios
importantes en la vida. Los siguientes son ejemplos de hombres en busca de aprender a vivir
con el VIH de manera positiva:

Los que aceptaron la enfermedad con mucho valor y cordura y demostraron que si era
una enfermedad que se podia tratar y dieron ese paso de aceptarla y ver hasta donde
podian llegar, pues vamos bien [Entrevista 6a].

La enfermedad al comienzo me bajé mucho la autoestima y la calidad de vida; en
mi vida de uniformado, yo llevaba una vida desordenada, como todo ser humano
homosexual, heterosexual o bisexual. Llevamos una vida desorganizada, pero ya cuando
me diagnosticaron esto pues de pronto no me aterré ni nada de eso sino lo supe llevar
porque el virus no me habia atacado muy mortalmente sino que la doctora que yo tenia a
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mi lado me supo llevar y supo controlar los virus y las infecciones que me estaban dando
a tiempo. Y que fui juicioso con mis medicamentos [Entrevista 14a].

Desde el momento en que me enteré de la enfermedad pues me dio un vuelco total en mi
vida, al comienzo sentia temor de que presentara algiin sintoma, por ejemplo una fiebre
o0 algo asi y ya se iba a lo mas tragico, jme voy a morir!, pensaba uno, quién sabe si estaré
para los proximos cumpleafios, pero al ir pasando el tiempo ya aprende uno a llevar esta
enfermedad, la maneja uno al punto que es tan rutinario ya tomarse un medicamento,
que muchas veces uno ya no se acuerda que esta marcado con VIH sino algo como
tan normal; también aprendf a cuidarme mas, he tomado mas responsabilidad sobre la
misma enfermedad y sobre mi vida, o sea me he organizado mas [Entrevista 9a].

A continuacion, se muestra un ejemplo de una mujer viuda, con tres hijos que sostenida en sus

fuertes concepciones religiosas, enfrenta la realidad con fortaleza y considera la infeccién con

VIH como una prueba a superar con fe y resignacion para lograr una buena vida eterna, a pesar

de los sufrimientos terrenales:

Y nunca me imaginé que eso me llegara a pasar en mi vida, pero vea. Yo pienso que
es como una prueba que Dios le pone a uno en la vida a ver si uno es tan “verriondo”
para aceptatla y no dejar de creer en ¢él, de no tener esa fe y que hay un Dios, de saber
que va a morir algun dia y que uno tiene que irse limpiecito para que lo reciban alla y
no se quede uno por ahi penando. Entonces a mi sf me da terror pensar en que el alma
se pierda. Entonces yo pienso que es una prueba, como cuando Jesuas vino al mundo y
murié por nosotros, es una cosa igualita. Y si tenemos que pasar por ahf para llegar alla
al otro lado pues pasemos por ese lado porque asi fue, no se puede hacer otra cosa. S
es una prueba para todos, de una manera u otra, aunque para algunos puede haber sido
por un castigo...Los que se pierden son los que siguen ahi buscandoles la muerte a otros,
infectando a otros sin pensar en su alma, eso es lo que yo pienso [Entrevista 22a]

Desde la mirada de los profesionales de la salud, el proceso exitoso de aceptacion de la
enfermedad se debe principalmente a las intervenciones biomédicas eficaces y bien toleradas:

La gran mayoria de las personas que asisten a la consulta y se les hace seguimiento, pues
salen adelante. Logran ver su enfermedad de otra manera, se motivan a cuidarse. Si, yo
dirfa que son mas las personas que aprenden a llevar su enfermedad...Hay pacientes
que llevan muchos afios y miran hacia atras: en un principio fue muy duro, pero se dan
cuenta que pudieron vivir y siguen viviendo. Hay un bajo porcentaje que si pienso que
nunca aceptan y hacen todo lo contrario a lo que se les sugiere para cuidar su salud y
ademas la ponen en riesgo cada vez mas. Todo depende de como asimilan la medicacion,
de los efectos secundarios. Unos pacientes la asimilan muy bien y pues no les cuesta
trabajo la idea de tomarse una medicacion, a otros si les produce nauseas, vomito e
incluso dicen “no me quiero tomar la medicacion, esto me hace dafio”... También hay
variables individuales que son los rasgos de personalidad que también afectan las cosas
[Entrevista 3b].

Pienso que la gente en general se adapta rapidamente al diagnostico; el hecho de
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explicarles que es una enfermedad crénica que tiene manejo, muy buen resultado clinico,
creo que eso les cambia la percepcion de las cosas porque muchas veces llegan pensando
todavia que es una enfermedad mortal [Entrevista 5b].

Surge entonces la importancia de la respuesta biomédica y del alcance de la terapia antirretroviral
para cambiar la percepcion de la enfermedad, para reconstruir la imagen de los individuos
afectados y permitir su reintegracion a la vida social. Farmer y Castro (2005) han insistido en
que la violencia estructural se relaciona con las enfermedades infecciosas, entre ellas la infeccion
por VIH y han descrito sus iniciativas para corregir las desigualdades sociales en la Clinica Bon
Sauveur en Haiti a través del caso representativo de Samuel Morin. En 2001 Samuel trabajaba
en una tienda y cultivaba una pequefia parcela de tierra con la cual podia sostener a su esposa y
a sus cuatro hijos e incluso podia ayudar a una hermana viuda. Pero ese afio el enfermé grave
y progresivamente debido al sida y tuvo que dejar de trabajar; las lesiones en la piel y en la
boca, la pérdida de peso y la tos hicieron que las personas lo rechazaran y lo evitaran. Ya no
pudo trabajar mas y los clientes no volvieron a la tienda. Su esposa lo abandond y se fue a vivir
con sus hijos a casa de sus padres. Samuel lleg6 a la Clinica y empez6 a recibir sin costo los
antirretrovirales. Después de tres afios, Samuel se ha recuperado fisicamente y también pudo
recuperar su trabajo y su familia.

Asi, el acceso a la terapia antirretroviral con la desaparicién de las marcas del cuerpo y el
apoyo integral reducen el significado desastroso, el estigma, el auto-estigma y la discriminacion
relacionados con el VIH y ayudan a que las personas afectadas encuentren la forma y el
significado de vivir con VIH.

AFRONTAMIENTO DEL ESTIGMA RELACIONADO CON EL VIH

Se trata de las diversas estrategias asumidas por las personas para evitar el estigma y las reacciones
negativas frente a la infeccion por VIH en los niveles personal, familiar y social. En ocasiones, la
etiqueta de estar infectado con VIH engloba las identidades previas, empuja al aislamiento social
y al abandono. En otras ocasiones, el estigma se afronta con la estrategia de ocultamiento del
diagnostico (total o selectiva) por el temor a que se descubra la orientacion sexual, a perder el
apoyo de la familia, al rechazo de parejas, amigos, empleadores o prestadores de salud (Barroso
y Powel-Cope, 2000)

En las entrevistas se encontrd que la estrategia de ocultamiento del diagnostico puede ser ttil
para algunos pacientes:

No llevo en la frente esa palabra de VIH/sida, o sea a nadie se lo comunico, si me
tengo que tomar las medicinas me las tomo reservadamente y si me toca decir que fui al
médico y que me recet6 una droga para otra cosa, lo hago, para no generar ese rechazo
y que de pronto las personas se confundan. Prefiero mantener oculto el diagndstico
[Entrevista 8al.

En otros casos, el ocultamiento se justifica por el hecho de no querer causar angustia en los
seres queridos y por la percepcién de tener autocontrol sobre su enfermedad y su vida personal:

En mi familia creen que yo tengo leucemia, no les he contado...cuando mi mama se
enteré de que supuestamente yo tenfa leucemia, para ella fue muy duro y volverle a dar
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otra noticia nueva, pues va a volver otro dolor y no me gustarfa. Mi tia, ella de pronto
sospecha que es algo mas pero entonces no le he confirmado nada; esta enfermedad es
mia y yo la manejo, la he manejado por 14-15 afos pues igual puedo manejarla por el
resto que dure [Entrevista 9a].

Otra forma de afrontar el estigma es la revelacion selectiva, decisiéon que se toma segun la
percepcion de una posible respuesta de solidaridad u hostilidad:

A mi fue mi mujer quien me conté. Le he contado a mi mama y mis hermanos y he
tenido apoyo total. No quiero que mis hijos se enteren. De resto escondo el diagnostico,
por temor al rechazo. Siento temor de que en la institucion se enteren del diagndstico
[Entrevista 17a].

CONECTIVIDAD HUMANA

Se refiere ala experiencia de encontrar sentido a la vida a través del inicio y del mantenimiento de
relaciones significativas con otros. La creacion de vinculos humanos y de sentido de pertenencia
en la familia, en la comunidad, en grupos de apoyo y en redes sociales proporcionan la ayuda
necesaria para vivir con VIH y para crear conexiones solidarias. En ocasiones, ha permitido
la identificacion y la participacion activa de las PVS con comunidades gay (Barroso & Powel-
Cope, 2000).

Los pacientes entrevistados encuentran el significado de vivir con VIH en sus relaciones de
pareja, familiares y en otras actividades:

¢Para usted como han sido estos 10 anos?

La verdad, excelentes. Encontré una persona que me ama, porque pienso que ella me
ama, me aceptd con todos los problemas tanto mentales como fisicos que tengo, de
salud en cuanto a lo del problema del VIH. Me pude casar con ella, llevamos 6 afios de
matrimonio, ella no es portadora gracias a Dios, semestralmente le hago los examenes,
peribdicamente como es lo aconsejado, y hasta el momento ella no es portadora
[Entrevista 11a].

Pero en mi caso, yo trato de trabajar, en este momento estoy creando como una
microempresa personal de créditos y en eso me estoy desempenando. Yo convivo con
mis tres sobrinos y mi papa, mi motivo de vivir es mi familia, ese es mi principal objetivo.
Y yo estoy bien con mi pareja, yo desde que estoy con €l, para mi todo es felicidad...
Claro, yo quiero mi vida, la disfruto y gracias a la institucién porque me da para todo
eso |Entrevista 12a].

En la experiencia de vivir con VIH y de superar el estigma y la discriminacion, adquiere
mucha importancia el apoyo de las redes familiares y sociales. A pesar de que se ha sefialado la
importancia de pertenecer a redes y grupos de apoyo para sostener el equilibrio en las vidas de
las personas con VIH (Chenard, 2007), esto poco se menciona en este estudio de caso. Pero,
ademas esta escasa participacion también se ha identificado en estudios como el del Indice de
estigma en Colombia (Simbaqueba et al., 2011) y Argentina (Petracci, 2011), situacién que llama
la atencién debido a la gran importancia que han tenido los movimientos de la sociedad civil
con respecto al VIH-sida en ese pafs.
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FEXPERIENCIA ENFOCADA EN EL YO
Se caracteriza por la incorporacion de actividades cotidianas de vivir con el VIH a través del

autocuidado, de diversas acciones dirigidas a mejorar la salud fisica y emocional y a ganar el
sentido de control sobre el VIH (Barroso y Powel-Cope, 2000).

Los entrevistados manifestaron diversas experiencias asociadas a la normalizacién de la vida
cotidiana:

Para mi el diagnoéstico de VIH fue como si se me acabaran todas las esperanzas. Y
aparte de eso luego me dijeron que me iba pensionado, que me iba para mi casa y me
tenfa que cuidar porque no me podia dar la luz ni el sol, que no podia salir a ningtin lado
y eso no es asi. Y ahora con 10 afios que llevo con el diagndstico, digo, eso es mentira,
porque yo he hecho muchas cosas, he viajado, he tenido una vida social muy normal y
he conocido muchisima gente. Tengo buenos amigos, mi familia me valora como soy
y a nivel de la institucion igual; mis antiguos comandantes, mis antiguos compafieros,
me los encuentro y es como si estuviera trabajando todavia con ellos, entonces eso me
anima a seguir adelante, y yo digo: jesto no es para morirse, esto es para vivir! [Hombre,
Entrevista 10a].

Mi mejor remedio es mi estado de animo; disfruto, gozo, bailo, bebo con moderacion.
Acepto la enfermedad. No me he sentido culpable, me sentirfa asi si mi esposa fuera
[sero|positiva. Tengo apoyo familiar y del equipo de salud [Entrevista 17a].

NEGOCIACION DE LA ATENCION EN SALUD

Se define como los esfuerzos encaminados a asumir un papel activo y responsable en el cuidado
de la salud; hay interés en participar en las decisiones de atenciéon médica, en convertirse en
expertos y en reclamar derechos. Esta experiencia puede suscitarse como respuesta a experiencias
negativas en la atencion en salud (Barroso, Powel-Cope, 2002).

En este estudio de caso es interesante observar que PVS apenas tienen la oportunidad de hacerlo,
utilizan la informacién y el conocimiento adquiridos mediante su propia experiencia para
generar estrategias de des-estigmatizacion relacionada con el VIH. Los argumentos usados con
mayor frecuencia son: la posibilidad de llevar una vida “larga” y “normal” si el tratamiento y los
cuidados son seguidos de acuerdo a las indicaciones médicas. Estas estrategias (las cuales son un
mecanismo de difusion de informacion) operan frente a la butla, la desconfianza o la ignorancia.
Las personas comparan entonces el VIH con otras enfermedades tales como la diabetes, el
cancer o la leucemia; despliegan sus conocimientos al respecto y sin revelar el diagnéstico
ponen ejemplos de personas que se mantienen con el tratamiento llevando un vida “normal”.
Presentan el VIH como un virus comun, también como un virus de amplia cobertura (hombre,
mujeres, nifios) y cuya infecciéon ya no es mortal. Las estrategias de des-estigmatizacion que
tienen como eje la informacién buscan combatir las formas de estigmatizacion que se producen
ante la ignorancia sobre el VIH.

Yo les decia a algunos amigos que no saben de mi enfermedad, de lo mio, cuando
comienzan a hablar del VIH. Yo les digo que por qué hablan sin saber. Ellos entienden
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de una manera distinta, pero yo les he dicho que es erréneo, que por qué no averiguan
en internet, que existen personas como son los médicos tratantes con los cuales uno no
puede discutir porque ellos ya tienen un conocimiento practico de eso. Un conocimiento
profesional...a veces trato yo de decir que he estado en un grupo interdisciplinario para
darles a conocer como es esa enfermedad y como se debe tratar y como uno debe
ayudar para que ese paciente no se sienta como ellos de pronto lo pueden hacer sentir
[Entrevista 2a].

El VIH para mi no ha sido un obstaculo, siempre he estado muy enterado de lo que es
el VIH, leo mucho sobre eso, sobre la enfermedad, las drogas, los problemas que tiene
y hasta la presente nunca he estado hospitalizado por alguna infeccion relacionada con
el VIH o semejante [Entrevista 6a].

La negociacion en salud se refleja en el interés por mantenerse actualizados, pero también por

motivar a los demas a adquirir conocimientos sobre la enfermedad:

No saben del VIH que es algo controlable. Les digo, “marica” [ay, perdén], entonces yo
me pongo es a leer. Siéntese usted un dia, en vez de estar buscando lo que no se le ha
perdido, y busque en internet, pongase a leer y vera que eso a usted le sirve. Busque qué
es una leucemia o busque qué es un cancer destructivo. E1 VIH es como una diabetes,
si usted no la controla, le mochan una pierna, un brazo...Entonces hay circunstancias en
las que yo prefiero tener un VIH y no una diabetes, que si me descuido me tienen que
amputar un brazo o una pierna. {No! Yo a veces prefiero tenerlo controladito y bien y
no que me haga falta nada [Entrevista 5a].

Los profesionales de la salud también resaltan que los pacientes con VIH se han interesado por
adquirir conocimientos acerca de su enfermedad y esto les da la posibilidad de exigir derechos
para cuidar su salud y su vida:

El paciente con VIH es muy demandante. Igual tiene que serlo porque es su vida. En eso
se dan la mano con los renales. Ellos son muy estudiosos de su enfermedad. Entonces
al estudiarla tanto también se llenan de temores si no se toman su medicamento y eso
no se les puede negar. También son muy conocedores de sus derechos y hay mucho
activismo, saben que si no les dan el medicamento tienen la tutela. Conocen la parte
legal y se asesoran y si no logran la asesorfa aqui en la institucion, se la buscan. Luchan
por eso y esa es la idea. Lo que pasa es que hay problemas cuando no se hace de una
manera respetuosa. Pienso que ese es el problema, pero de resto tienen toda la razén, si
no les entregan su medicamento para el dia que es, obviamente van a tener un problema.
También son muy solidarios entre ellos, si le falté pastillas a fulanito, mengano dice:
venga que yo tengo todavia, le presto y cuando le entreguen, me devuelve [Entrevista

1b).

Este empoderamiento de las personas con VIH con base en los conocimientos que les permite

confrontar, cuestionar o educar a quienes tienen actitudes de estigmatizacion o discriminacion
se considera un indicador importante del compromiso de las PVS con el cambio social y se

incluy6 en el Indice de estigma que se viene aplicando en diversos pafses. En Colombia, sélo el
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35% de las personas con VIH afirmé haber confrontado, cuestionado o educado a quienes los
han estigmatizado o discriminado durante los dltimos 12 meses.

SUBJETIVACION EMANCIPADORA DEL YO CON VIH

A partir de la interpretacion de un caso paradigmatico, emergi6 la metafora de vivir con VIH
de subjetivaciéon emancipadora del yo con VIH. A pesar de las dificultades, en la resistencia al
poder del complejo del estigma y la discriminacion relacionados con el VIH, algunas personas
se construyen como sujetos éticos, capaces de encontrar un significado de vivir con VIH a
través de la subjetivacion del yo, de una estética de la existencia y un cuidado de si en su relacion
consigo mismo y con el virus y que se irradia a sus parejas, familiares, amigos, compafieros
y otros con quienes interactuan y desde alli desarrollan, segin la concepcion de agencia de
Amartya Sen (2000), capacidades para adaptarse, para tomar decisiones autbnomas acerca de
su salud y de su vida, para aumentar sus conocimientos, para llevar la vida que creen que vale la
pena vivir y para actuar como agentes de cambio social, mediante el apoyo a otras personas con
VIH, estrategias de des-estigmatizacién y lucha por los derechos de las personas con VIH, de
las diversidades sexuales y de otros vulnerables y excluidos.

Esta subjetivacion emancipadora del yo con VIH se acerca al concepto de Abadia-Barrero
y Oviedo (2008) de “intersubjetividades estructuradas” que surgen de la interacciéon de los
capitales culturales acumulados en las historias de vida con otras y construyen sujetos con
capacidad de accién (agencia), exitosa o no, para enfrentar los diferentes sistemas hegemonicos
y opresivos.

CASO PARADIGMATICO

Se refiere a un hombre, de 47 afios, en union homosexual desde hace mas de 19 afios, bachiller,
uniformado pensionado que se desempefia como lider comunitario, con diagnéstico y
tratamiento para la infeccion por VIH desde hace 17 afios [Entrevista 6a].

Se trata de una persona de origen humilde, bachiller, quien ingresa a la instituciéon de las
Fuerzas Militares y de Policia en el rango jerarquico mas bajo, con una actitud de servicio y de
compromiso con su labor de institucion:

Yo tenfa una carrera muy activa, yo esperaba llegar a mas, yo esperaba seguir en la
institucion porque era mi vida, mi gloria, mi honor.

Su primer contacto con el VIH fue a través de la ayuda que prestaba, antes de conocer su propia
infeccién, a los compafieros que ya tenfan el diagnostico y tenfan barreras para reclamar los
medicamentos debido al estigma percibido:

Cuando me enteré de la enfermedad yo sabfa algo del VIH porque yo era el que le
hacfa los tramites a los que ya tenfan la enfermedad y que por pena, por discriminacion,
por miedo, no se atrevian a ir uniformados a reclamar la droga entonces yo iba y la
reclamaba, pero no sabia que yo estaba en el mismo problema.

Desde el momento del diagnostico, no ha percibido auto-estigma, ni estigma ni discriminacion
en relacién con el VIH ni con su sexualidad:
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Por mi mismo no he sentido rechazo, no sé por qué, pero no me he puesto a rechazarme
a mi mismo. En los demas si he visto los rechazos, pero no sé por qué motivo es que a
ellos los rechazan tanto. Trato con gente homosexual y también con heterosexual, pero
no siento que me rechacen. Esa es mi forma de ser, mantengo mi homosexualidad con
mi respeto, con mis normas y con todas las convivencias que uno puede tener.

En el proceso de construccion de la subjetivacion emancipadora del yo con VIH, ha recurrido
a varias estrategias. En primer lugar, al conocimiento:

El VIH para mi no fue un obstaculo, siempre he estado muy enterado de lo que es el
VIH, leo mucho sobre eso, sobre la enfermedad, las drogas, los problemas que tiene y
hasta la presente nunca he estado hospitalizado ni nada por alguna infeccién relacionada
con el VIH o semejante.

En segundo lugar, a sus redes familiares y sociales, a través de una revelacion selectiva del
diagnostico:

Mi pareja fue la primera persona a quien le conté; también le he contado a algunos
companferos, a todos los compafieros del grupo, a mi familia, a mi papa y a mis sobrinos
y ellos lo vieron normal, a mi mama no le he contado porque me parece traumatico
contarle algo que yo no estoy sintiendo y que la va a martirizar.

Y también, a través de la creacion de lazos afectivos:

Yo llamo permanente al amigo que esta conmigo, yo tengo mi amigo desde hace 19
afios. El ha sido mi amigo de toda mi vida, el que esta conmigo, el que me apoya, el que
llego y lo encuentro ahi y ese es mi amigo permanente, algo para mi que es parte de mi
familia. El que quiere ser amigo nuestro va alla, el que quiere ir a tomarse un tinto va y
el que no, no va. No tuve problemas en el conjunto residencial donde estaba viviendo ni
ahora donde estoy viviendo. Ahora donde vivo, mejor, porque ya estoy como en la vida
publica y ya es él el que atiende algunas llamadas, algunas visitas, me da algunas razones,
pero nadie nos ha preguntado si somos homosexuales o por qué vivimos juntos. Desde
que uno no dé motivos para que la gente hable de uno, no va a pasar, la gente lo va
aceptando poco a poco y es mas, se encarifian tanto con uno que cuando uno se va
de ahi... Me pas6 cuando yo me fui del conjunto residencial, me hicieron una fiesta,
lloraron porque nos ibamos y ya llevo 6 afios donde estoy viviendo y todavia tengo
amigos; me llaman las sefioras, los sefiores, que les colabore con mi grupo de deporte
de la administracién del conjunto, porque necesitan orientacion.

Sin dejar de lado su espiritualidad:

Yo soy religioso. Mi familia es muy religiosa, pero yo también he estado en algunas
ramas de la religion. He estado en carismatica internacional, pero me regresé a la
religion catolica porque de todas formas esté uno en la religiéon que esté, sigue siendo un
homosexual, sigue viendo las mismas injusticias de la misma humanidad. Internamente
uno sabe como es su vida espiritual.
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En tercer lugar, la aceptacion de su infeccién dandole una dimensién manejable para su yo, con
confianza en la respuesta biomédica:

Yo pienso que la infecciéon por VIH no es una enfermedad si uno la sabe controlar.
Yo me relaciono mucho con las personas que se descuidan en sus tratamientos, en sus
medicamentos, que no estan pendientes de sus férmulas médicas, de sus examenes, de
su diagnostico. Y hay que vivir con ello y si uno acepta la enfermedad como tal le va
mejor que cuando empieza a rechazarla, porque se rechaza uno a si mismo. Los que
aceptaron con mucho valor y cordura y demostraron que si era una enfermedad que
se podia tratar y dieron ese paso de aceptar eso y ver hasta donde podian llegar, pues
vamos bien.

En cuarto lugar, la aceptacién de su homosexualidad, con una actitud auto-emancipadora y
universalizable:

Ante tanto machismo que hay en la institucion, era dificil aceptar la homosexualidad en
forma abierta, yo estaba muy en el closet. A pesar de los cambios que ha habido, de las
nuevas normas, de los derechos y deberes, ha sido dificil y es dificil todavia. Pero si yo
soy homosexual también puedo ser una persona comun y corriente. No tengo ningun
problema, porque todos respiramos el mismo aire, estamos en el mismo pafs y andamos
libres por donde sea, pero yo a lo que me refiero es que si hay mucha gente en el closet
que nunca puede salir y no va a poder salir mientras no salga de la institucion.

En quinto lugar, su “resiliencia” ante las dificultades y las pérdidas relacionadas con el VIH que
le ha permitido adaptarse y ser creativo en su proyecto de vida:

Eso de la pensiéon a mi me toco y fue muy duro...Pero me pensionaron y fue como un
puente porque pasé el puente, quedé con la pension y la salud pero dejé atras mucha
parte de mi vida y eso cuando tenfa 33 afios. Pero segui adelante, no hubo obstaculo para
mi, segui trabajando y perteneciendo a la institucién, me invitan a todos los eventos, me
relaciono mucho con ellos, a veces digo que es chévere estar pensionado porque puedo
estar en todas las reuniones a las que me invitan y me gusta ir alld, no he sentido que
no me lleven porque tengo VIH, o cualquier cosa, sigo muy activo a pesar de que estoy
pensionado.

En sexto lugar, su capacidad de comprender la enfermedad en su contexto bioldgico y social y
para capacitar a los demas, la cual extiende incluso a los profesionales de la salud invirtiendo la
relacién de poder con base en el saber:

Es mas, hay mucho personal del cuerpo médico que todavia esta como... Yo llego y
digo que tengo el VIH y les cae como de sorpresa y se ponen a preguntarme c6mo
fue y qué he sentido, entonces tengo que volverme recepcionista de ellos y contarles la
historia, como que les dejo una inquietud y ellos la captan.

En séptimo lugar, su visién sobre la ciudadania en el pais y en el mundo:

Mi companero esta afiliado a otro régimen de salud, esta pagando también su pension,
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esta también trabajando, tiene sus actividades normales, cumple con cualquier funcién
de un ciudadano que vive en Colombia o en la Tierra. El cumple con todo, lo mismo
que cumplo yo, pagar los impuestos, servicios todo.

En octavo lugar, su capacidad de acciéon o agencia para enfrentar los diferentes sistemas
hegemoénicos y opresivos frente a todo tipo de discriminacién, desde una perspectiva
emancipadora desde los derechos:

La cultura colombiana frente a la homosexualidad esta como quien dice, como el arco
iris, esta empezando a salir, esta empezando a hacer su arco de protesta, de asomarse, de
buscar aceptacion y todo eso. Por ejemplo a mi me gusta mucho eso de LGBT, porque
se tocan todos los temas, mujeres, hombres, razas, indigenas, y dentro de la organizacion
en la que yo trabajo también hay programas de LGBT, que me gustan mucho. Y también
van en contra de todo tipo de discriminacion, pero lo bueno es que ya empiezan a
hablar y hablar, y la gente como que empieza a aceptar cosas, porque ya han buscado
espacios y estan ganando terreno, entonces ya los empiezan a aceptar como cualquier
persona, como cualquier ser humano porque todos somos seres humanos, el hecho de
que lo sefialen con el dedo, y este es homosexual y ese heterosexual, es lo mismo. Son
lo mismo, el mismo nombre, el mismo apellido, y vivimos en el mismo pafs, no hay
diferencia, con los mismos derechos y deberes.

En noveno lugar, su capacidad de critica a las estructuras de poder, tanto del Estado como de
la religion:

En la vida diaria lo que falla es el Estado. El estado si falla mucho porque saca muchas
leyes que favorecen a la gente pero no las practica, se queda todo alla, pero de ahi a la
actualidad no. La iglesia influye mucho pero con doble moral. Porque la iglesia dice
que la homosexualidad no esta aceptada dentro de la religiéon catdlica o en la religion
protestante, o la religion que se llame, la secta religiosa que elija.

En décimo lugar, su capacidad de participacion y de propuestas proactivas:

Yo creo que la institucion tiene que cambiar mucho, datle la vuelta a la hoja y aceptar
muchas leyes donde favorecen a los homosexuales, a los heterosexuales, a los bisexuales,
a todo lo que se relaciona con la diversidad sexual, porque no tiene que quedarse
estancada en eso, si la institucién quiere salir adelante tiene que dar ese paso, tiene que
vencer esos obstaculos. Yo creo que si le fueran inculcando a toda esta gente joven que
esta entrando en la institucién, cambiarfa mucho y no solamente serfa para el bien del
pais sino para el bien internacional o algo asi porque uno ve otras entidades en otros
paises, la libertad sexual se ve mas, y se ve mas la aceptacion de la homosexualidad
dentro de las fuerzas armadas.

Me gustaria que hubiera grupos fuertes, yo leo mucho por internet y algunos grupos en
Espafia son muy fuertes, en Estados Unidos también hay algunos grupos muy fuertes,
inclusive ellos les mandan mucha informacién a los latinos, informaciéon de cémo esta
avanzando el VIH y de cudles son los nuevos medicamentos, prondsticos, y quién se
supero, quién cayo. Pero uno ve que si los grupos aca en Colombia fueran bien fuertes,
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serfa buenisimo porque serfa un suplemento para sacarlos adelante y para demostrar,
hacer prevenciones y una cantidad de eventos, hay mucho potencial en esos grupos.
Pero esos grupos nacen por su propia iniciativa y también desaparecen por su propia
iniciativa porque no encontraron un apoyo fuerte, una entidad que los apoye. Los dejan
morir, no le interesa al Estado datle apoyo a estos grupos porque el monopolio es muy
fuerte y si hay monopolio, ahi esta toda la politica.

Si hubiera un grupo fuerte en la institucion serfan mas aceptables las cosas. Pero a la
institucién como que no le interesa tener grupos de esos.

De esta manera sintetiza su ética y estética de la existencia de vivir con VIH, en relacién con el
cuidado de si y su preocupaciéon por el otro:

Hay que vivir la vida y hay que vivirla como es, aceptar las cosas como son. Y la misma
sociedad lo va aceptando a uno como es. O sea, va buscando uno esos caminos y la
misma sociedad lo va aceptando, hay gente que se le acerca mas, en mi caso se me
acercan mas a mi, hombres mujeres y nifios.

Si bien es admirable la capacidad de auto-aceptacion, de adaptacion, de resiliencia y de
superacion de este hombre, es importante reconocer que la perspectiva critica y emancipadora
es aun limitada, en parte por la ausencia de una conciencia politica clara y profunda y la escasez
de movimientos politico-sociales que trabajen en la modificaciéon de los determinantes y la
determinacion del estigma y la discriminacion relacionados con el VIH-sida.

También es importante resaltar que este caso paradigmatico se podria equiparar a la metafora de
“milagro”, porque es excepcional en este estudio de caso. Para lograr transformaciones sociales
es necesario el esfuerzo conjunto de muchas personas y organizaciones con perspectivas claras y
transparentes que avancen en el reconocimiento y la proteccion de los derechos de las personas
con VIH sida y transformen las inequidades estructurales relacionadas con el VIH-sida.

4.3.4.3. VIOLENCIA ESTRUCTURAL COMO RA{Z DEL ESTIGMA Y LA DISCRIMINACION RELACIONADOS CON
EL VIH-sIDA

Desde la concepcioén de la violencia estructural, “el estigma constituye solamente la punta del
iceberg” en cuya base estan las desigualdades sociales y su determinacion histérica y politica.
Procesos sociales tales como la estratificacion econémica y social, la pobreza, el racismo, la
violencia politica, el sexismo y el heterosexismo hacen parte de la violencia estructural que
determina las causas y las consecuencias del estigma y de la discriminacién frente a las personas
con VIH o sida, la vulnerabilidad humana diferencial a la infeccién y a la enfermedad por VIH
y el impacto diferencial de la epidemia en los diferentes grupos sociales (Castro, Farmer, 2005).

Las causas del estigma y de la discriminacion relacionadas con el VIH estan en los prejuicios
y creencias de los individuos; las causas de las causas o violencia estructural se originan en las
desigualdades sociales causadas por la pobreza, el racismo, el sexismo y el heterosexismo y son
sostenidas y perpetuadas por la violencia simbolica y las causas de las causas de las causas estan
en la determinacion historica y politica de los arreglos sociales vigentes.

El analisis de las entrevistas realizadas a pacientes del Programa de VIH de la institucion de las
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Fuerzas Militares y de Policia y a trabajadores de la salud de la misma instituciéon en Bogota,
permitié develar algunas raices estructurales del estigma y la discriminacion frente al VIH y al
sida, con base en desigualdades causadas por la estratificacion social, el género y la sexualidad.

ESTRATIFICACION SOCIAL EN LA INSTITUCION POLICIAL

Una de las expresiones de la estratificacion social en las instituciones de las Fuerzas Militares y de
Policia se da a través de la jerarquia de los mandos y que establece relaciones de poder entre los
diferentes rangos de uniformados y entre uniformados y civiles. Otra forma de estratificacion
social se da en el ejercicio del poder médico.

RELACIONES DE PODER A TRAVES DE LAS JERARQUIAS DE MANDO

Es llamativa la casi total ausencia de oficiales y sus beneficiarios en el programa institucional de
atencion a personas con VIH o sida, lo cual permite suponer que probablemente son atendidos
por fuera de la institucion, en completa reserva. Esto se puede relacionar con inequidades en la
atencion en salud determinadas por la jerarquia institucional y percibidas tanto por los pacientes
como por los trabajadores de la salud:

Uno a veces tiene inconvenientes con los mandos, porque de aqui para abajo mis
subalternos, vea...los controlo como sea, yo puedo pararme de cabeza y de aqui para
abajo nadie me dice nada, pero de aqui para arriba, si...[Entrevista 13a].

Y es que yo pienso que falta educacion, a nivel alto. Por ejemplo pienso que si debe
haber en la escala de jerarquia algunos infectados pero nunca estin con los mios,
con los del programa. Entonces el trato con los que tienen VIH es muy patan, muy
brusco, utilizan términos descalificadores...No sé si es que los oficiales de alto rango
no entienden que son seres humanos que se enferman [Entrevista 2b].

La siguiente cita ilustra el reconocimiento de que existe una cultura en las fuerzas armadas y de
policia caracterizada por relaciones de poder, por dominacién masculina, por sentimientos de
invulnerabilidad y por actitudes de asumir riesgos, como se ha descrito en diversos contextos a
nivel mundial (Onusida, 1998; Onusida, 2004; Russak et al., 2005; Tornqvist, 2009):

Somos una empresa donde el machismo siempre ha predominado. Donde porque si ta
tienes el poder eres fuerte, porque si td tienes un uniforme eres fuerte, donde las leyes
los hacen a ellos con un halito de que eres poderoso y puedes arrastrarte a los demas.
Eso viene es porque tenemos una empresa castrense que ha manejado desde la escuela,
el que quiere ser policia o militar es porque siempre ha tenido esa ansia de ser poderoso
ante los demas. Y se les incrementa mucho con las leyes, con el poder manejar un
arma, de querer ser chico bueno y los demas son los chicos malos...Los hombres en la
institucion se siguen infectando porque se creen infalibles...El uniformado considera
que su vida va a ser corta, mas los chicos que estan en la contraguerrilla, viven durante
2 meses en un hueco, mal comidos, no los preparan para lo que les toca: estar metidos
en un hueco, dormir a rayo de sol, agua y esperando que en cualquier momento les
llegue el tiro de gracia. Entonces pienso que el uniformado. cuando le dan su salida, sale
desaforado, no le importa si me va a llegar une venérea, si voy a tener un sida [Entrevista

13b].
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Las politicas institucionales trazadas por los altos mandos en la jerarquia se han relacionado con
practicas discriminatorias a nivel laboral para las personas con VIH o sida. Hasta el afio 2000,
todo paciente con diagnostico de infeccién por VIH, sintomatico o no, debfa ser remitido a
una Junta médico-laboral la cual, segin los lineamientos institucionales, asignaba al funcionario
una pension por invalidez con el 100% del salario, el servicio médico vitalicio y, si se trataba de
personal uniformado, una indemnizaciéon por enfermedad general. Si bien esta practica podtia
verse como discriminacion positiva, también refleja la violencia simbolica hacia las personas con
VIH al negarseles la posibilidad de desempenarse en la institucion y el estigma relacionado con
la enfermedad que oriento estas politicas.

Asf lo expresa un profesional de la salud que se desempena en actividades administrativas
relacionadas con la sanidad de la institucion:

En una reunién de trabajo con todas las Fuerzas Militares, el Ministerio de Defensa, el
Fondo de Poblaciones, un oficial del area de derechos humanos nos decia sin ningin
rubor: “yo necesito saber quiénes son los pacientes de VIH porque yo tengo que
proteger a mis otros uniformados y yo les digo, paciente que sea seropositivo, paciente
que se va”. Cuando uno charla con la gente de los departamentos, todavia esa vivencia
de que al paciente con VIH hay que segregarlo es muy clara. Desde el area de la salud,
nuestro interés al encontrar un paciente adicto o un paciente VIH positivo es datle lo
mejor y mantenetlo activo, aunque para la institucion todavia esta esa vision de que es
mejor sacarlo. Hay mucho paciente que esta en perfecto estado de salud y ganandose
su pension; ese es un problema para el sistema, estamos desangrandonos tontamente.
Pero esa todavia es la vision, aqui se ve mucha linea de mando que dice yo no quiero a
ese VIH positivo, saiquemelo. Que haya que pagar, ese no es mi problema, pero yo no lo
quiero aqui [Entrevista Ob].

Las personas con VIH comparten estas percepciones y las referencias son numerosas:

Personalmente yo creo que de pronto [con la pension] hubo, en parte, cierta
discriminacion; de pronto no sabfan como manejar el diagnostico en el lugar donde
uno estuviera laborando. Porque nosotros somos ttiles, tenemos los cinco sentidos,
las manos, las piernas, muchas cosas para poder explorar y anexar a los proyectos de
vida que uno tiene. LLa culpa de que nos pensionaran no fue nuestra sino del mando
institucional que para la época tenia ese concepto, se regian por parametros institucionales
y reglamentos, decretos, normas, leyes, bueno, qué se yo, muchas cosas. Los demas lo
ven como un privilegio...pero, entonces, ¢el proyecto de vida de nosotros, qué? ;Donde
qued6? Ganamos unas cosas y perdimos otras [Entrevista 10a].

Yo estoy pensionado hace 14 afios. Por el lado bueno, tengo segura una pension, pero
fue malo porque yo queria seguir en la institucion, pero en ese tiempo lo diagnosticaban
a uno y para afuera. Creo que esto se dio por falta de conocimiento y porque yo pienso
que las mismas, por decir, autoridades que manejan la institucion, pues no lo querian a
uno alla, porque no quieren tener a alguien que sea homosexual y tenga VIH, eso era el
escandalo, eso era el boom [Entrevista 9a].
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Es clara la discriminaciéon desde las jerarquias, legitimada institucionalmente, incluso en
detrimento de las finanzas publicas, amparada en prejuicios y estigma relacionados con el
VIH y la homosexualidad que se traducen en politicas discriminatorias, las cuales a su vez con
frecuencia son aceptadas como legitimas y normales por los mismos oprimidos, quienes se
adaptaron e incluso encontraron aspectos positivos.

La situacion de la pension cambié de arriba hacia abajo, en parte por razones econdémicas:

Ya no pensionan a las personas con VIH, pero lo manejan asi porque ya les toco, porque
ya no es uno ni dos, son cientos, entonces ya tapar el sol con la mano es muy dificil, ya
les tocd, pero lo siguen manejando como muy reservado [Entrevista 9a].

La politica cambio, pero enun escenario de estigmala violencia persiste y se ejerce jerarquicamente
de otra manera, con practicas de discriminacion a nivel laboral que se expresan de diferentes
formas, aunque también dan lugar a actitudes individuales comprensivas y solidarias. Una de
las practicas discriminatorias se manifiesta al ordenar traslados a otros sitios de trabajo, en
ocasiones con cambio de ciudad de residencia, sin corresponder a criterios claros de reubicacion
laboral:

A algunos se les nota el amaneramiento, igual, a los jefes no les importa, no pasa nada,
ahi estan trabajando. Pero si tuvieran VIH les pasaria lo que me pasé a mi cuando se
supo de mi diagnostico; el mayor de alla de ese entonces, me sac6. Me dijo que me iba a
trasladar, por eso fue que me mandaron aca, yo llegué trasladado [Entrevista 5a].

Cuando la comandante supo por qué yo estaba en sanidad, dijo: siquenme a ese
muchacho de aca. Y eso que supuestamente ella trabaja en la parte de salud, pero es
como el estigma de los mismos uniformados, se tiran duro. El problema que me pasé
fue con una oficial, pero ese es el tema de los oficiales y son algunos, porque cuando
llegué a otra  seccional, jqué calidad de sefior! Me dijo que no me preocupara, que iba
a estar bien ahi e iba a tener todo el apoyo y asf fue. Yo le decia que necesitaba algo y me
decfa: arranque y vaya hagalo, no se preocupe [Entrevista 5a].

Algunos pacientes entrevistados, ya pensionados, mencionan las dificultades que se pueden
presentar al estar activos, tanto en estrategias de ocultamiento para enfrentar el estigma como en
los problemas laborales relacionados con las necesidades para la atencién adecuada de su salud:

Para estar activo en la instituciéon con la infeccion, es necesario mantenerla oculta y yo
creo que, al contarle al jefe, se atemorizaria y empezaria con el rechazo [Entrevista 12a].

Me he dado cuenta que al pensionarme si hubo discriminacion; he extrafiado la vida
policial, pero reconozco las dificultades de estar activo por los permisos, los traslados y
los horarios [Entrevista 17a].

Los trabajadores de la salud expresan las mismas preocupaciones:

Yo creo que esa es la parte mas complicada y mas dificil, especialmente aqui en la
instituciéon que es una institucion jerarquizada y, pues, por un lado uno habla de los
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cuidados del paciente, que el paciente tiene que estar en ciertas condiciones, que mire
que la nutricionista le dice usted tiene que comer muy sano y si el hombre por alla
trabaja en un puesto dificil...Lo que uno mas desearfa es que al paciente se le pueda
reubicar, se le pueda dar la alternativa de seguir trabajando, pero también es necesario
que el paciente pueda estar en unas buenas condiciones para llevar su enfermedad y
vivir con calidad. Los mismos pacientes es lo primero que dicen: “ustedes me dicen esto
y yo como hago alla”, entonces esa es una parte que todavia hace falta que se trabaje
[Entrevista 3b].

Yo digo que depende de la calidad de vida que tenga el paciente porque no todos
pueden tener la misma respuesta a los tratamientos, hay unos que lamentablemente
no tienen respuesta, entonces es una persona que ya no puede trabajar. Los que no
estan pensionados quisieran ser pensionados. Le ven la ventaja de que por lo menos
ya no tienen que estarse escondiendo para venir a la cita médica, que no los dejan
ascender porque tienen esto, que porque los aislan, porque usted no tiene que estar
pidiendo permiso para esto, entonces ellos en su forma de ver les va muchisimo mejor
pensionados ya que pueden disponer de su tiempo, ir a sus citas y ya no les da tanto
temor a que conozcan su diagnostico. LLos que estan pensionados estan felices, ya no les
importa que se entere el mundo: “ya no nos interesa porque ya estamos pensionados, ya
estamos en nuestras casas nadie nos ve, pero si estan activos es mucho mas complicado”
[Entrevista 4b].

Se sefialan dificultades adicionales debidas a las actividades propias de la institucion y se resalta
cémo la situacion depende sobre todo de las actitudes individuales de los jefes y de como se
ejercen esas relaciones de poder:

A veces el paciente confia en su jefe, en su comandante, le preguntan por qué es que
no puede trasnochar, por qué tiene que tener horarios fijos de alimentacion, entonces
se ven tan presionados con las preguntas y la otra persona se acerca de buena manera, y
deciden contarlo. Y eso es como una loteria, puede que le vaya bien o puede que le vaya
mal. A veces piden un traslado y estan tan desesperados porque les han hecho la vida tan
imposible que dicen: “imandeme a cualquier parte!”, aunque yo trato de que no se vayan
en un grupo operativo. Pero a veces los mandan a un grupo operativo duran 20, 40 dias,
a lugares donde solo se puede salir por via aérea, por helicoptero. El helicéptero va cada
20 dias o cada mes, si es que va. Entonces eso si complica bastante la situaciéon familiar,
desestabiliza mucho y también dificulta el control médico y el tratamiento [Entrevista

1b).

Son tan frecuentes las dificultades, las rupturas de confidencialidad y las actitudes de
discriminacion hacia las PVS que muchas veces los profesionales de la salud optan por
recomendar las estrategias de ocultamiento, con la carga que estas suponen:

A veces en las filas hablan de que le han dicho a su superior y los afsla o los pone en
otras tareas que no son faciles para ellos. Yo nunca he visto ventajas para el que
confiesa que es VIH. Entonces dentro de los consejos que yo le doy a un paciente es
que nunca mencione el diagnostico, puede decir que tiene diarrea, que estd bajando de
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peso, puede ser lo que quiera, pero nunca confiese que es portador porque para los que
han confesado y han dicho su experiencia, ha sido mas cadtico. Entonces yo les digo,
no sacan beneficios, yo lo que he visto es que no los tratan mejor ni que los ubiquen
mejot, al contrario, veo que el trato se endurece. Entonces yo les digo que no cuenten
[Entrevista2b].

Uno de los aspectos mas evidentes de violencia estructural ejercida por la estratificacion
jerarquica se observa en los casos de ruptura de la confidencialidad y que expone a las PVS a
toda suerte de rechazos, murmuraciones y discriminaciones. En pocas ocasiones los casos son
denunciados, pero persiste un clima de impunidad que refuerza el estigma y pareciera legitimar
estas practicas.

Un oficial médico de la Institucion divulgd la historia clinica de una compafiera
suboficial por medio electronico, al informar sobre una cita por el correo interno de la
Institucion. Ella instauré una demanda de reparacion contra la Institucion por esta falla
de confidencialidad en el servicio. El Juzgado administrativo negd las pretensiones de la
demanda, pero en la apelacion en segunda instancia, el Tribunal Administrativo fallé a
favor de ella y le concedi6 una indemnizacién. Pero lo que llama la atencién de todo esto
es que el seflor oficial médico no tuvo ninguna sancién conocida y nos da la impresion
que incluso lo premiaron al llamarlo a curso de ascenso...As{ hay muchos mas casos....
[Entrevista 23a].

Dentro de los indicadores del compromiso de las personas con VIH para ser gestoras
de transformaciones sociales en relacién con el estigma y la discriminaciéon se incluyen el
conocimiento de la Declaracién de compromiso de las Naciones Unidas con los derechos
humanos de las PVS y con las legislaciones nacionales, el reconocimiento de que les han sido
violados sus derechos y la denuncia para la reparacion legal, asi como el conocimiento de
organizaciones de apoyo a las personas con VIH y el uso que hagan de ellas para contrarrestar
las actitudes discriminatorias (Simbaqueba et al., 2011; Sprague, 2011). En Colombia, a pesar de
que el 60% de los entrevistados refiere conocer la Declaracion Internacional de compromiso
conlos derechos de las PVS y el Decreto 1593 de 1997 y el 24% afirma que les fueron vulnerados
sus derechos en el ultimo afilo, menos de una cuarta parte buscé medidas legales de reparacion.
Aunque el conocimiento de la existencia de grupos y organizaciones de apoyo a las personas
con VIH es del 70%, la solicitud de apoyo a estos grupos es apenas del 25% (Simbaqueba et al.
etal., 2011). Las razones para no emprender medidas de reparacion a la vulneracion de derechos
que manifiestan los entrevistados de diversos paises son la falta de confianza en que las medidas
logren un resultado exitoso, la falta de confianza en las instancias legales y en las organizaciones
de apoyo, el temor a las represalias y la falta de recursos personales y econémicos, entre otros
(Caceres, 2009; Petracci & Romeo, 2011; Simbaqueba et al., 2011).

RELACIONES DE PODER EJERCIDAS POR LOS PROFESIONALES DE LA SALUD

Otra de las expresiones de la estratificacion social en la institucion policial, a nivel de los
servicios de atencion en salud, se observo a través de las relaciones de poder entre los médicos
y otros trabajadores de la salud y los pacientes. En ocasiones el discurso médico tiende a ser
normalizador de las conductas, a imponer estilos de vida, a confundir la normalidad estadistica
con lo correcto. Es uno de los dispositivos de control y de disciplinamiento de los cuerpos
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individuales (anatomopolitica) y colectivos (biopolitica) (Foucault, 1976) que se ejerce a través
de violencia simbolica, la cual puede ser aceptada como natural (Bourdieu, 1984), pero que
también puede despertar resistencias que van produciendo fisuras en el biopoder.

Un tema en el cual se puede observar tension entre diferentes perspectivas tanto de pacientes
como de trabajadores de la salud se relaciona con la maternidad en las mujeres con VIH. En
el siguiente ejemplo se observa una actitud inicial de rechazo en un médico, a pesar de sus
conocimientos, pero también su cambio al reflexionar sobre el tema, al incluir un enfoque desde
los derechos y al sentir empatia ante el encuentro con el rostro de otros seres humanos reales:

Cuando llegué al programa rechazaba totalmente la posibilidad de la maternidad en
las mujeres con VIH; me parecia absurdo a pesar de que ya existian los tratamientos
antivirales y el uso de medicamentos durante el trabajo de parto para prevenir la
transmision que reduce dramaticamente la posibilidad de transmitir el virus. Hoy en dia
he visto casos tan chéveres...hace poco vi una pareja, la senora tiene VIH y el esposo
no, el sefor la adora y ella lo adora y tienen una nifia simpatiquisima y en estos dias me
dijeron: “doctor ¢qué opina de que tengamos otro niflo?” Y los veo tan felices que yo
creo que tienen derecho [Entrevista 5b].

Una mujer con VIH y madre describe muy bien esta tension en las relaciones de poder entre un
médico y una paciente empoderada y consciente de sus derechos:

En otra oportunidad llevé a mi hijo de 3 afios al servicio de Pediatria y le informé al
médico que era hijo de madre con VIH, a lo que él respondié: “jQué irresponsabilidad
sefloral ¢Y usted ya tiene con quien dejar a su hijo?”. Esta vez no me ofendi vy le
respondi: “jClaro doctor! él me tiene a mi, no tengo que dejarlo con nadie porque si
Dios quiere voy a conocer a mis nietos.” L.a maternidad es un derecho de todas las
mujeres incluyendo las portadoras del VIH y esos comentarios no corresponden a la
ética de un profesional [Entrevista 23a].

El poder médico se puede expresar también en interrogatorios intrusivos y en recomendaciones
moralizadoras en cuanto a comportamientos, especialmente sexuales, que van mas alla del
ambito médico, pero que los profesionales justifican desde su posicién profesional:

Yo siempre les pregunto a los pacientes por qué y como. Toca que las personas
sean conscientes de la forma como adquirieron el virus, porque tal vez no tenfan
un comportamiento personal bien definido. Yo al paciente lo respeto, él ya estara lo
suficientemente preocupado y sufriendo por la enfermedad, para que uno le agregue
mas problemas, pero igualmente les aconsejo cambios en el estilo de vida. Es importante
ahondar en el por qué y eventualmente para evitar el contagio potencial de las personas
que estuvieron en contacto con él. Es importante que el paciente defina su esfera de
género y de gustos y de comportamiento formal. Todos los seres humanos tienen
sexualidad, todo ser humano potencialmente esta en riesgo, pero el riesgo aumenta
cuando hay alteracién de su comportamiento, es promiscuo o tiene relaciones con
personas no conocidas [Entrevista 7b].

Desde el punto de vista de los pacientes, este tipo de interrogatorios y de imposiciones morales
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con frecuencia pueden tener el efecto contrario en ellos y constituir un motivo de aislamiento y
descontento hacia la atencion en salud:

Cuando mi esposa fue a realizarse la ultima prueba de VIH, creo que fue en mayo, tuvimos
que pasar por entrevista con el médico general, tuvimos que firmar un consentimiento,
nos hicieron como 2 o 3 entrevistas y eso mi esposa lo tomoé como una estigmatizacion.
Y se lo dijo directamente a la enfermera jefe, le dijo que precisamente por eso muchas
personas no accedian a ese servicio, no se tomaban esa prueba, que inclusive deberia ser
gratuita, porque el costo inclusive al principio nos tocé asumirlo y era un poco alto. Y
tuvimos que pasar también por ese mal momento, por esa incomodidad de que le hagan
preguntas a uno, que le hagan entrevistas, que le digan que esta con una persona de alto
riesgo y tiene que tener mucho cuidado, le meten miedo y pena a la persona en la cabeza,
lo hacen ver como maluco [Entrevista 11a].

Los profesionales indagan cosas privadas que verdaderamente no debieran. Se explora
demasiado la intimidad de las personas sin necesidad de ir hasta alla. Eso lo he dialogado
yo con muchos pacientes incluso de aca y hemos llegado a la misma conclusion...Indagan
mucho en el aspecto sexual, yo creo que nadie puede ir hasta alla, ni siquiera ustedes
como médicos, si uno no quiere decirlo, no pueden explorar mas alla. Yo creo que es por
el mismo estigma. Ademas, le dicen usted no puede hacer esto, usted tiene que vivir asi
y comienzan a organizatle la vida. Yo creo que uno no..., no va a aceptarlo [Entrevista
5a].

Segun Haraway (1995), citando a Paula Treichler, el VIH se puede describir como una “epidemia
de la significaciéon” cuyo lenguaje esta impregnado por el poder biomédico y relacionado con
la biopolitica del sexo y de la reproduccion. Por lo tanto, la utilizacién que los profesionales
de la salud hagan de este discurso tendra un impacto muy importante sobre los pacientes. Ya
se ha mencionado que el estigma y la discriminacion en los escenarios de salud pueden tener
consecuencias nefastas debido al poder médico que pueden imponer barreras adicionales a los
servicios de prevencion, diagnéstico y tratamiento asi como reforzar el estigma percibido y el
alejamiento de los pacientes (Varas-Diaz, 2004, 2007; Ganezak, 2007). Un estudio cualitativo
realizado en Brasil con entrevistas a profesionales de la salud mostré que algunos profesionales
hacen una valoracién negativa de los pacientes a quienes califican de oprimidos, sin poder de
critica, mal educados y poco obedientes (Sales da Silva et al., 2008). También se ha sefialado que
en ocasiones las actitudes y las conductas discriminatorias del personal médico corresponden
mas a mitos y pautas culturales y morales que al conocimiento cientifico existente (Infante et al.,
20006). Pero también, se ha mostrado la otra cara: una encuesta a 109 PVS en Estados Unidos
resalté el importante papel desempefado por los trabajadores de la salud en cuanto a educacion,
evaluacion del estado de la enfermedad, atencion médica directa y apoyo psicolégico y social y
estas actitudes se relacionaron con mayor cumplimiento de las citas médicas y del tratamiento
(Bodenlos et al., 2007); en Brasil (Sales da Silva et al., 2008) también se encontré que algunos
médicos consideran positivo y estimulan que los pacientes conozcan y reclamen sus derechos
y que pertenezcan a ONG. En ocasiones es tanta la dominaciéon que cuando los pacientes
reciben atencién humanizada, sensible, cordial, personalizada y respetuosa la consideran un
privilegio o la atribuyen a “buena suerte” y no como una obligaciéon (Bos et al., 2008; Sales
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da Silva et al., 2008); los profesionales de la salud en ocasiones no tienen en cuenta que sus
actitudes discriminatorias dirigidas contra las personas con VIH no sélo vulneran los Derechos
Humanos, sino también las obligaciones y los principios éticos de las profesiones de salud
(Andrewin et al., 2008).

RELACIONES DE PODER SUPERPUESTAS ENTRE LAS JERARQUIAS INSTITUCIONALES Y LOS PROFESIONALES
DE LA SALUD

El tema de la admision y el mantenimiento de personas con VIH en las Fuerzas Militares y de
Policia ha tenido un amplio debate local e internacional. Si bien el discurso politicamente correcto
y en consonancia con los Derechos Humanos y con las sentencias de la Corte Constitucional en
Colombia ha obligado a retirar la infeccion por VIH como causal de no aptitud para el ingreso
a esta profesion, parecerfa que de forma subrepticia se mantiene esta discriminacion a través de
la conjuncion del poder médico y jerarquico en el proceso de incorporacion. Al tocar este tema,
de manera interesante surge evidencia acerca de las inequidades en salud y las barreras de acceso
ala atencion en salud en nuestro pafs, lo cual motivarfa a algunos jovenes con VIH a contemplar
el ingreso a las instituciones de la Fuerza Publica como una opcion para acceder al derecho a la
salud, negado con frecuencia en el régimen actual.

En incorporacion la prueba de VIH se esta haciendo y es mas, la estan pidiendo como
requisito. Porque “yo” puedo negarme pero lo que queda en el ambiente es que si yo me
niego pues no paso. Simplemente. Y sila prueba es reactiva, no entra. Ahi si se discrimina.
La prueba es voluntaria entre comillas y si la prueba sale positiva vaya buscando otro
oficio. De hecho también se detectd que se estaba presentando mucho eso de que los
auxiliares estaban entrando a la institucién porque sabian que en el momento en que ya
entraban, se desenmascaraban entre comillas y ya tenfan derechos a la salud, entonces
era una forma interesante de buscar el tratamiento. Yo digo, no es malo del todo porque
uno tiene que tratar de buscar su supervivencia como sea y si se da pues se da, el
estado deberia datles esa opcion pero si no me la da yo tengo que rebuscarmela. Y si se
encontraron muchos casos de personas que sabfan que eran positivas y buscaban entrar
a la institucion simplemente por lograr la atenciéon médica [Entrevista 6b].

{Qué pregunta tan complicada! Yo creo que les hacen la prueba de ingreso pero no
sé si a todos. Hemos tenido casos de pacientes que al poco tiempo de estar haciendo
el curso inicial, hace poco tuve uno, les han encontrado una toxoplasmosis cerebral o
una tuberculosis miliar y han llegado en sida al mes de haber ingresado a la institucion,
pero también esta el otro caso: un paciente con VIH positivo que no tenga ninguna
enfermedad, que no esté en sida y que cumple con todos los requisitos para entrar a la
institucién y tiene un VIH. Serfa una cosa de discriminacién laboral. Ademas ingresar
a la institucién de cierta manera garantizaria su atencion, aunque tedricamente todo
el pais deberfa estar cubierto por una EPS, pues igual tendrfa que tratar de trabajar en
algun sitio y tendria que tener una EPS que lo cubriera, de manera que no creo que
teoricamente debiera ser un requisito de no ingreso [Entrevista 5b].

¢Y la infeccion por VIH es una de esas condiciones que se considera de no aptitud?

iClaro!
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¢Y usted esta de acuerdo con eso?

Yo digo que a eso deberfa darsele un manejo diferente. Apenas pase esto se le debe
ofrecer al aspirante un acompafnamiento interdisciplinario y de pronto que inicie su
tratamiento y darle una segunda oportunidad, no hacer una discriminaciéon por eso
porque puede ser una prueba VIH reactiva falsa y si es de verdad una prueba reactiva, la
infeccién se puede manejar y no hay ningtin inconveniente y la persona podra aprender
a vivir con su enfermedad. Pero cuando la prueba presuntiva es reactiva, generalmente
no entran a la institucion...l.o que pasa es que toda esta parte clinica del proceso de

incorporacion depende directamente del personal de la direccion de sanidad [Entrevista
12b].

Las causas mas frecuentes invocadas para evitar la incorporacion de personas con VIH son los

costos econémicos y la homofobia:

A la institucion el VIH le genera un alto costo. La prueba de ingreso se hace por eso,
porque para la instituciéon generarfa un costo muy elevado datle tratamiento a él y a
su nucleo familiar. Pero no por discriminaciéon de que usted tenga eso y no pueda
entrar. Y lo otro es dependiendo de estadio de la enfermedad, ojala que siempre esté
simplemente como portador, sin enfermedad formal. Pero que se deba pedir la prueba
de VIH simplemente es por un factor econémico, por seguro, no por discriminacion
laboral [Entrevista 9a].

Por lo que yo he sabido en incorporacion es mas por el factor econémico, que por el
factor de la persona, el desempefio. Es mas pensando a un futuro que va a ser una
persona que de pronto va a tener complicaciones fisicas o los costos ante la institucion
en servicios médicos. Con las personas que he hablado en incorporacion ha sido mas
ese factor que el factor de capacidad. El factor econémico. [Entrevista 13b].

En la institucién mas que dificil es casi imposible aceptar la homosexualidad, habida
cuenta que es una institucion bastante conservadora y, por qué no decitlo, machista.
Aunque siempre dicen que son respetuosos de las condiciones de cada miembro de su
institucion, en el proceso de seleccion siempre van a tratar de no incorporar personal
homosexual y siempre estaran prestos a aplicar sus politicas a su conveniencia [Entrevista
23a].

Todo lo anterior nos muestra el ejercicio del poder en la institucién que determina violencia
estructural hacia las personas con VIH y hacia las diversidades sexuales. Se ha buscado legitimar

las practicas discriminatorias con argumentos econémicos o de conveniencia para la institucion
y la actividad policial, dejando de lado aspectos como derechos y justicia. Esto sin tener en
cuenta que la institucion hace parte de un Estado que deberfa asumir la posibilidad y libertad
de empleo y de atencion integral en salud de todos sus ciudadanos, incluidos las personas con
VIH o sida.
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SEXISMO COMO RA{Z ESTRUCTURAL DEL ESTIGMA

La aparicién de grupos sociales dominantes, generalmente caracterizados por el predominio de
la fuerza, da origen a la sociedad de clases asociada con la supremacia masculina. La apropiacion
de la riqueza y la cultura y el ejercicio del poder en manos masculinas confinan a la mujer al
ambito doméstico, la somete y degrada el significado de su actividad y le confiere un matiz de
amor y abnegacion. A diferencia del hombre, la mujer enfrenta no solo la dominacién de clase,
sino también la masculina y la degradacién de género vy, a veces, la discriminacion por raza o
grupo social (Breilh, 1999).

A partir de alli, el sexismo se define como la ideologfa organizadora de las relaciones entre
los sexos con subordinacion de lo femenino a lo masculino y que proviene de un proceso
histérico en el cual la cosmologia androcéntrica de la tradiciéon occidental se ha incorporado en
las estructuras sociales. La diferenciacion bioldgica de los sexos, entre los cuerpos masculino y
femenino, se ha utilizado para determinar el orden social que asigna las caracteristicas, los roles y
actividades a hombres y mujeres. LLa reproduccion en el tiempo de las inequidades estructurales
ligadas a las categorias sexuadas se garantiza a través de la violencia simbolica de las instituciones
sociales como la Familia, la Iglesia, la Escuela y el Estado. Esta violencia simbdlica, muchas
veces inconsciente, es incorporada tanto por hombres como mujeres y el poder se ejerce en
ocasiones en forma casi natural y es aceptado como tal tanto por quienes ejercen el poder
(hombres) como por quienes sufren la dominacion (mujeres) (Bourdieu, 2000).

En palabras de Bourdieu: “La fuerza simbdlica es una forma de poder que se ejerce directamente
sobre los cuerpos y como por arte de magia, al margen de cualquier coaccion fisica; pero esta
magia sélo se opera apoyandose en unas disposiciones registradas, a la manera de resortes, en
los mas profundo de los cuerpos” (p. 54). Las estructuras, a través de sus instituciones, modelan
las profundidades psiquicas de hombres y mujeres y determinan sus acciones, valores, actitudes
y comportamientos (habitus, en palabras de Bourdieu); asi las mujeres aprenden las virtudes de
abnegacion, amor romantico, resignacion y silencio y los hombres las de virilidad, agresividad,
capacidad reproductora y social, las cuales se ponen en practica en las relaciones de dominacion
masculina. Bourdieu comparte la idea de que el ethos de las fuerzas militares y de policia, e
incluso de bandas de delincuentes, incluye habitus de valentia que favorecen actitudes y acciones
que asumen riesgos y desafian peligros que pueden llevar a comportamientos “fanfarrones” e
irresponsables, pero que al mismo tiempo traducen el temor a que se les reconozca caracteristicas
femeninas atribuidas a los “débiles”, los “alfefiiques”, las “mujeres”, los “mariquitas”...” (p-70).
Las mujeres son especialmente propensas al llamado amor romantico; son, como dice Marx,
dominadas por su dominacién (Borrillo, 2000; Bourdieu; 2001).

Asi, la division binaria entre categorias y practicas sociales de hombres y mujeres ha conformado
jerarquias y oposiciones. La dominacién masculina persiste actualmente, pero matizada
en multiples escalas en diferentes grupos sociales, por los diversos logros de movimientos
feministas que han criticado la invisibilizacién y marginalizaciéon de las mujeres y que coexisten
y se superponen entre ellos y con la hegemonfa masculina, en mayor o menor grado. Asi, el
feminismo liberal de primera ola de los siglos XVIII y XIX critic6 la supuesta universalidad
del liberalismo al excluir a las mujeres de la libertad, de los derechos y de la ciudadania. La
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segunda ola a partir de los anos 1960 enfatiza que, a pesar de haber ganado derechos formales,
las mujeres permanecen confinadas a lo doméstico y sujetas a multiples restricciones en sus
oportunidades y elecciones y a discriminaciones en diversos ambitos. El feminismo liberal de
tercera ola (o posfeminismo e incluso anti-feminismo) rechaza que las mujeres se escondan
como “victimas” y propugna por el empoderamiento de las mujeres, con énfasis en identidades
individuales. El feminismo de diferencia de género, desarrollado a partir de los anos 1980,
desafia al humano universal, la igualdad entre hombres y mujeres y apoya la “diferencia” singular
entre ellos y que no debe ser leida como inferioridad. Las feministas de diferencias multiples
agregan otras categorias asociadas a la opresion de las mujeres, tales como la raza, la etnia, la
clase social y el imperialismo. El feminismo posmoderno construye la resistencia al poder como
resistencia a la esencia misma inmutable pre-existente de identidad femenina o masculina; busca
perturbar las categorias fijas con base en sexo y género de mujeres, mezclar las categorfas de
sexo corporal, género y sexualidad en la llamada teoria queer. Los sujetos humanos no son solo
productos de relaciones de poder, sino también vehiculos de poder y resistencia en busca de
su reconstruccion creativa. Los estudios de masculinidades también han sido mas atentos a las
diversidades y se han preocupado por las identidades y practicas marginalizadas, tales como las
sexualidades LGBTI y Queer (Butler, 2001; Beasley, 2005).

Esta violencia estructural contra las mujeres, profundiza su vulnerabilidad a la infeccién por
VIH. Su falta de poder se observa en su papel de victimas, reconocido de manera extendida por
todos los participantes, hombres y mujeres, como se ilustra en las siguientes citas:

La mayoria de personas, yo dirfa que en un 90% o 95%, asocian el VIH con el
homosexualismo (sic), si, pero eso en cuanto a los hombres, al sexo masculino. El sexo
femenino no, ellas tienden a ser las victimas, son victimas de los hombres que por cosas
de la vida se contagian y pues no tienen los cuidados con las esposas o las novias y llegan
a infectarlas...[Hombre con VIH, Entrevista 9a]

Yo creo que las mujeres son mas.. ., se sienten mas victimas que otra cosa por su contagio
[Médico, Entrevista 5b].

En las mujeres lo que yo he visto es que realmente han sido victimas. Yo las veo como
victimas. Fueron victimas de... No sé si por el esposo, mucha culpabilidad hacia los
esposos. Recuerdo un caso en que la esposa decfa que odiaba a su esposo y no le
perdonaba la bisexualidad, eso le dolia mucho [Enfermera, Entrevista 7b].

Yo he evidenciado que las mujeres con VIH son como las pobrecitas del paseo,
el comentario que se escucha en general es que la contagi6é el marido [Odontéloga,
Entrevista 12b].

Las mujeres que yo he conocido generalmente dicen que ¢l las habia infectado y he visto
que fallecen antes que ellos. Muchas confiaban mucho en su esposo, en que él las estaba
respetando, cuando se enteran se sienten humilladas, que fueron expuestas al virus y al
irrespeto [Voluntaria, Entrevista 13b].

Los hallazgos en las entrevistas son congruentes con las construcciones del género. El género
comprende una serie de atributos y funciones que se han construido en un proceso socio-
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histérico a partir de diferencias biologicas entre los sexos y que se han utilizado para justificar
diferencias y relaciones inequitativas de poder. Las mujeres en la mayoria de los paises, en
especial de ingresos bajos y medianos, tienen menor acceso a educacion, a empleo y a poder
politico. Estas inequidades socioeconémicas hacen vulnerables a las mujeres ante la infeccion
por VIH ya que tienen menos informaciéon y menos acceso a servicios de salud. La asignacion
cultural del rol de cuidadora hace que las mujeres dediquen menos tiempo y esfuerzo a su propio
cuidado y la sumision a los hombres coarta sus decisiones libres. Incluso se ha observado que
la sumision sexual persiste en mujeres con educacion e independencia econémica. Las mujeres
con frecuencia crecen dentro de los ideales culturales del amor romantico, la monogamia y la
fidelidad sexual y niegan que su relacién no corresponda con este ideal, con lo cual no son
conscientes de su vulnerabilidad y no toman medidas de prevenciéon (Sobo et al., 1995; Martina
y Bronfman, 1999; Hirsh et al., 2002; Kendall y Pérez, 2004).

Los estudios de Grimberg (2000) sobre la vida cotidiana de hombres y mujeres con VIH
muestran cémo las construcciones de género imponen condiciones de vulnerabilidad social
diferencial a hombres y mujeres asi como también oportunidades y limitaciones en la vida
cotidiana. Esta autora encontré que en el caso de las mujeres es frecuente un rol pasivo de
“pareja de...” o “victima de...”; o, un papel activo como trasmisora (en la trasmision perinatal
o en el trabajo sexual) o de responsabilidad en el tratamiento médico y en el cuidado de los
otros. En los hombres, el VIH-sida expresa la crisis actual de las masculinidades que expone a
comportamientos de riesgo como la “promiscuidad”; la masculinidad entonces no funciona
como signo de control social (Grimberg, 2000). El imperativo cultural para los hombres de ser
“machos” los conduce a comportamientos de riesgo, como tener multiples parejas, no utilizar
los métodos de barrera y combinar relaciones sexuales con el uso de alcohol y drogas (Parker
et al.,, 1990).

HETEROSEXISMO COMO RAIZ ESTRUCTURAL DEL ESTIGMA RELACIONADO CON EL VIH

La dominacién masculina se construye no solamente con base en el desprecio hacia lo
femenino sino también en el rechazo hacia la homosexualidad. El trabajo de diferenciacion
social no se hace solo entre hombres y mujeres, sino también entre sexualidades en la cual la
heterosexualidad se impone como norma bioldgica y moralmente superior y las otras formas
se ven desde incompletas e inmorales hasta patologicas y criminales. Los discursos, practicas e
instituciones refuerzan estos dispositivos de poder. Precisamente, los movimientos de gays y
lesbianas y, en forma mas amplia, de las diversidades sexuales surgen en contra de este orden
simbélico homofébico y heteronormativo. El heterosexismo se puede manifestar en la negacion
de la visibilidad publica de las diversidades sexuales, en la negacion de derechos iguales a los de
parejas heterosexuales, por ejemplo frente al matrimonio y la filiaciéon. En el mejor de los casos,
el discurso homoéfobo suele adquirir un tono paternalista, que busca proteger a la sociedad y a los
nifios al considerar que las parejas no heteronormativas son incapaces de llevar a cabo proyectos
adecuados de pareja y de paternidad. En ocasiones, el individuo discriminado acepta la naturaleza
“esencial” de su diferencia y se resigna a la dominacién. Las iglesias cristianas han promovido
la heterosexualidad monogamica y consolidado la dominacién masculina patriarcal. A lo largo
del siglo XIX la fuerza normativa de la heterosexualidad se fundamento en el discurso médico,
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en la medicalizacion de la idea de homosexualidad masculina y femenina'. Esta medicalizacion
aproxima al homosexual a la mujer, con sus supuestos defectos e inferioridad determinados
biolégicamente (Borrillo, 2001; Bourdieu, 2005).

Aqui también la heteronormatividad coexiste con discursos, movimientos sociales y practicas
que la cuestionan y que han logrado avances en el reconocimiento y en la participacion social de
las diversidades sexuales. En la institucion de las Fuerzas Militares y de Policia se hace evidente
este ethos heteronormativo, a través de las entrevistas tanto de pacientes como de trabajadores

de la salud:

En la institucién hay mucha homofobia. Por un lado estamos en pais que todavia
no acepta la presencia de homosexuales, tanto hombres como mujeres. Segundo, la
institucion es  una instituciéon de hombres, 90%. Donde el hombre es el que manda
en una actitud machista. Que eventualmente existen las relaciones dentro de la misma
instituciéon pero son muy ciegas, muy escondidas...[Entrevista 9b].

Por los medios de comunicacién ya la gente como que ya opina o piensa que la
homosexualidad es una condicién y hay que respetarla; sin embargo el que tiene su
otientacién sexual homosexual, le da temot, le da miedo, no es facil, en una instituciéon
armada es complicado, se exponen a los comentarios, la sorna, la burla, no es sencillo,
todavia falta muchisimo, muchisimo, muchisimo para esa parte. [Entrevista 3b].

Cuando se habla de homosexualismo (sic) entre hombres, el mismo hombre es el que
mas critica, entonces aqui todos tienen que ser viriles, hombres fuertes. Y si tienen otro
tipo de condicién es la nifa, la nena, el que no sirve, el que no produce. [Entrevista 1b].

Ya hay mucha mas aceptacion de la homosexualidad en la institucién. En comparacién
con cuando yo entré hace 14 afios, nada que ver, ahora si ya, los jefes dicen: “a m{ no me
importa si usted es marica o algo”, porque asi le hablan a uno, “mientras usted no vaya
con paraditos raros o mafias raras, bien, porque es que usted debe ser lo que es pero alla,
en su casa, en su cuento, pero con el uniforme debe ser todo un sefior” [Hombre con

VIH, Entrevista 5a].

Hoy en dia la homosexualidad es mas aceptada en la institucién y en la sociedad. He
sabido de casos de uniones de homosexuales. Creo que cada vez se acepta mas, pero
todavia algunos piensan que es un desprestigio para la institucion [Hombre con VIH,
entrevista 18a].

Enlas entrevistas emergio en ocasiones una mayor aceptacion discursiva hacia lahomosexualidad,
pero el discurso heteronormativo mantiene el rechazo a otras diversidades sexuales y al pleno
ejercicio de los derechos. La siguiente entrevista lo sintetiza en forma bastante completa, por lo
cual se transcribe en gran amplitud:

13 Ulrichs se referfa al uranismo como una anomalia hereditaria que causaba un “alma
de mujer en un cuerpo de hombre”. Otros médicos y psiquiatras, como Wesphal y Tamassia

y > y >
consideraban la atraccién por personas del mismo sexo como una “monomania afectiva”

(Borrillo, 2001).
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Yo pienso que eso ha cambiado mucho, porque antes la gente no decfa que era homosexual
por el rechazo, pero los homosexuales se han hecho sentir. Los afios han pasado y
realmente la sociedad gay ha crecido muchisimo. Y ha sido un poquito mas aceptada. De
pronto es muy distinto ser gay a ser transformista, eso ya es completamente distinto. Un
gay puede ser una persona que tenga una pareja estable, que tenga una relacién como
un hombre y una mujer, pero el transformista ya no lo ves igual que un gay que tiene
su novio y pueden tener afios juntos, como un hombre y una mujer. Ademas los gay
que son muy escandalosos quieren llamar la atencién y tienen un comportamiento mas
exagerado, me parece que ni siquiera una mujer como nosotras actua de esa forma tan
femenina y tan delicada, entonces yo creo que eso hace que las personas los rechacen
mas. Yo respeto a los gays pero de las cosas que yo no comparto es el matrimonio gay.
Yo pienso que Dios nos hizo un hombre y una mujer y asi debe ser, y no porque lo diga
la Biblia sino porque pienso que el derecho de las cosas es ese, para eso hizo Dios un
hombre y una mujer, y me parece que mas que todo el rechazo siempre ha sido por lo
que le generan a uno en la casa, la moral, el matrimonio. Y porque eso va generando
para mi una cadena, no es que sea malo que una persona sea gay, la vida sexual de las
personas es de cada uno y uno no tiene derecho a meterse. Pero si pienso que eso genera
de pronto una cadena que para mi no es aceptable adoptar un nifio, entonces que un
nifio o una nifia vean el lesbianismo y la homosexualidad en hombres y la vean como
normal, porque eso no es normal. Una cosa es que uno lo acepte y otra cosa es que sea
normal [Odontéloga, Entrevista 14b].

Ademas, esimportante anotar quelaheteronormatividad también esta internalizada enlos mismos
oprimidos, quienes ratifican las visiones binarias de género y la negacion de la visibilizacion de
las diversidades sexuales, constituyendo la categoria emergente de “la discriminacion dentro de
la discriminacion™:

A veces también los homosexuales no saben cémo respetar, ya tienen que ridiculizarse
y se prestan a la burla, no pueden ser serios y vestirse normal sino que ya tienen que
hacerse notar y eso me parece que es lo que lleva a que tengan una mala imagen [Hombre
homosexual con VIH, Entrevista 7a].

Yo en ese caso de la homosexualidad respeto mucho, que Pedrito, fulanito, bueno de
pronto si discrimino un poquito la situacién y me da pena y no pena decirlo son aquellas
personas que llegan a ser tan amaneradas como dice el dicho que atentan contra la
salubridad de ese momento, porque cada quien es libre de escoger su vida, su forma de
vivir y la forma de manejar su cuerpo, scierto? Pero es que ya hay otros que ya se salen
del contexto como dice el dicho. Si el viene y se comporta como un caballerito a pesar
de tener su tendencia estd bien [Hombre homosexual con VIH, entrevista 13a].

...yo digo que, como se lo he dicho a mas de un compafiero, uno por ser uniformado
no debe dejar de ser hombre. Y no debe ser un hombre tan afeminado, tan asi. Créame
que no, porque si yo me voy a conseguir un tipo asi bien afeminado, para esa gracia
me consigo una mujet, la verdad. Yo digo que si a uno le atrae otro hombre es por su
hombria y porque se porte como un caballero, como todo un macho, como dice uno.
[Hombre homosexual con VIH, entrevista 5].
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También es importante observar que el reconocimiento de los derechos de los homosexuales
esta permeando poco a poco la institucién, a través de subjetivaciones emancipadoras del yo
con VIH y de la incorporaciéon de discursos y reivindicaciones sociales, como en el siguiente
caso:

Yo logré afiliar a mi pareja del mismo sexo a la instituciéon. Debe haber unos diez casos
en la institucion, si acaso. Diez casos son muchos. Un dia me levanté y le comenté a
mi amigo y él me dijo que le parecia buena idea. Hace rato que yo venia con esa idea
loca porque lo quiero muchisimo y me ha brindado mucho apoyo en todo. Entonces
yo dije ¢Por qué no le brindo un poquito de lo que yo tengo en la institucion? De
hecho que si me llega a suceder algo que ¢l pueda disfrutar de los beneficios. El es mi
beneficiario en el sistema de salud y en el régimen de pensiones... No tuve dificultades
cuando empecé con los tramites, creo que todo el mundo se dio cuenta, murmuraban.
No me preguntaron mucho, les dio pena. Con eso no he tenido ninguna dificultad,
es un derecho adquirido, contemplado dentro de los derechos para los colombianos
[Entrevista 12a].

En el contexto cultural latinoamericano la homofobia tiene un papel importante en la
vulnerabilidad al VIH de los hombres que tienen sexo con otros hombres, debido a la
clandestinidad de las practicas y a las dificultades para asumir medidas de prevencion. En
Latinoamérica existen subculturas de hombres que tienen sexo con hombres que se consideran
“machos” porque adoptan el papel activo de penetracion con hombres y mujeres. Otros pueden
asumir identidad bisexual o gay y casarse con una mujer, tener hijos para cumplir con las normas
de masculinidad dentro de su cultura y para evitar el estigma y la discriminaciéon (Parker et
al., 1996). De otra parte, son pocos los estudios que tienen en cuenta las otras diversidades
sexuales. Parker (2001) anota que esto podria deberse a la homofobia que igualmente afecta
a la antropologia; sin embargo se han identificado desigualdades de poder de género y el
heterosexismo en la vulnerabilidad de los individuos con inconformidad de sexo y género.

Bos y colaboradores (2008) realizaron un estudio fenomenolégico sobre las experiencias y
percepciones de 8 personas transgénero, transexuales y travestis, 3 de ellas con VIH, sobre
el Sistema de Salud Publico. Lla mayoria refirié experiencias de discriminacién, homofobia y
transfobia. Un ejemplo muy diciente es la negativa de los profesionales a utilizar el nombre
social del paciente, como manera de imponer el poder a través del lenguaje, pero que crea
distanciamiento y pérdida de confianza.

Es necesario avanzar en equidad, calidad y excelencia en los servicios de salud, no solo en
cuanto al género, sino también en cuanto a las diversidades sexuales.






5. Conclusiones y recomendaciones

Este estudio cualitativo, multi-métodos a través de andlisis documentales y un estudio de caso
sobre el estigma y la discriminacion relacionados con el VIH en una institucién hospitalaria
de las Fuerzas Militares y de Policia mostré que estos persisten en los escenarios de atencion
en salud, aunque han tenido una tendencia hacia la mejoria en el tiempo. Sin embargo, su
persistencia representa barreras para la prevencion, el diagndstico y el tratamiento oportuno
y adecuado de las personas con VIH y afecta de forma negativa la salud y el bienestar de
los individuos y colectivos afectados. Se documentaron brechas importantes entre la teorfa
presente en los discursos académicos, en las declaraciones internacionales y en las legislaciones
y politicas nacionales e institucionales relacionadas con la proteccién, la promocién y el respeto
de los derechos humanos de las personas con VIH y de las diversidades sexuales y de género
(cultura informativa) y las practicas cotidianas de prejuicios, rechazo, exclusion y vulneracion
de derechos en ambitos familiares, sociales, laborales y de atenciéon en salud, a nivel nacional
y de las Fuerzas Militares y de Policia (cultura valorativa), determinadas por las desigualdades
sociales.

Las raices estructurales del estigma y la discriminacion en la institucion de las Fuerzas Militares
y de Policia, microcosmos del pafs con caracteristicas particulares, se refuerzan principalmente
con las relaciones de poder ejercidas por las jerarquias de mando, por el discurso biomédico, por
el sexismo y por el heterosexismo.

A través de un recorrido por aspectos biomédicos, socioculturales, legales a través de sentencias
de las corte constitucional, éticos y politicos relacionados con el VIH-sida a nivel global,
de Colombia y de las instituciones de las Fuerza Militares y de Policia del pais, se mostré la
complejidad de este proceso social, de sus consecuencias y de las respuestas dirigidas a reducitlo.
Se encontraron avances en discursos y documentos académicos, politicos y legislativos, pero
también se document6 la persistencia de discursos y practicas que favorecen tratos injustos y
que refuerzan estructuras sociales inequitativas.

La biomedicina plantea que la causa del sida es el VIH y las causas de la infeccion por VIH
son los factores de riesgo, pero las causas de las causas se encuentran en la vulnerabilidad y
los determinantes sociales. y las causas de las causas en la vulnerabilidad y los determinantes
sociales. Asi mismo las causas del estigma y de la discriminacion relacionadas con el VIH-sida se
observan en los prejuicios y creencias de los individuos, pero las causas de las causas o violencia
estructural se originan en las desigualdades sociales causadas por la pobreza, el racismo, el
sexismo y el heterosexismo y son sostenidas y perpetuadas por la violencia simboélica. De manera
mas distal, las causas de las causas de las causas del VIH-sida y del estigma y de la discriminacion
asociados tienen una determinacion histérica y politica en las sociedades inequitativas vigentes.

En este estudio de caso, se observé que las raices estructurales del estigma y de la discriminacion
relacionados con VIH-sida se anclan en desigualdades sociales determinadas por estratificacion
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social, sexismo y heterosexismo y se reproducen en las relaciones de poder ejercidas por la
jerarquia de mando y por el discurso biomédico.

El estigma y la discriminacion relacionados con el VIH y el sida se encuentran incorporados
a los habitos y creencias de ciertos individuos como parte de una cultura valorativa rezagada,
producto de la violencia estructural y simbdlica que perpetdan las desigualdades determinadas
por la clase social, el género y la sexualidad y reproducidas por la inequidad social. Ademas
de los discursos académicos, de las declaraciones, legislaciones y politicas, tanto a nivel global
como nacional y de las instituciones de las Fuerzas Militares y de Policia, que promueven en la
teorfa los derechos humanos de las personas con VIH, es necesaria la difusion de esta cultura
informativa a la poblacion general y a los escenarios educativos con miras a cerrar estas brechas
entre teoria y practica en el proceso del estigma y la discriminacion relacionados con la infeccion

por VIH-sida.

Larespuesta biomédica a lainfeccion con una perspectiva de respeto y promocion de los derechos
humanos a nivel de los profesionales y de las instituciones y la garantia del acceso a los servicios
y a los tratamientos efectivos reducen el significado desastroso, el estigma, el auto-estigma y la
discriminacion relacionados con el VIH y ayudan a que las personas afectadas encuentren una
forma asertiva de vivir con VIH, recompongan su imagen, sus relaciones familiares y sociales y
se reintegren a la vida social.

Los profesionales de la salud, como miembros de una sociedad, pueden compartir los
mismos estereotipos y prejuicios que han interiorizado a través de la violencia simbolica
de las estructuras dominantes y actuar segin ellos, con lo cual se mantienen el estigma y la
discriminacion relacionados con el VIH-sida, se aumentan las barreras para la atencién en salud,
se violan los derechos de los pacientes y se vulneran los principios éticos de la profesion médica.
No obstante, también pueden ser criticos de los 6rdenes sociales y culturales hegemonicos y
convertirse también en agentes de cambio en busca de una atencién en salud ética, respetuosa
de las diferencias y de los derechos, compasiva y equitativa, sin discriminaciones por ninguna
razon.

A partir de las categorias emergentes de la interpretacion de las percepciones de pacientes y
trabajadores de la salud y administrativos de la institucion hospitalaria de las Fuerzas Militares y
de Policia se encontré que las relaciones de poder determinadas por la estratificacion social, el
sexismo y el heterosexismo y enmarcadas en las ideologias dominantes, como la de dominacion
masculina, construyen una identidad deteriorada de las personas con VIH en la institucion,
relacionada con el temor a los cuerpos “enfermos” y con la valoracion moral negativa del
comportamiento sexual de las personas infectadas y del personal uniformado en general. La
violencia simbdlica del heterosexismo ha penetrado tanto que incluso se observan actitudes
de discriminaciéon dentro de la discriminacion, es decir que algunos individuos y grupos
discriminados dentro de la institucion, como los homosexuales, abogan por su respeto e
inclusion, pero, a su vez, estigmatizan las expresiones diversas del género y de la sexualidad.

A través de las experiencias de vivir con VIH, las personas que viven con el virus también pueden
buscar la normalizacién de su identidad, el reconocimiento de sus derechos y pueden oponer
resistencia al estigma y a la discriminacién a través del empoderamiento y de la agencia, en
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busca de una subjetivacién emancipadora del yo, junto con otras personas y grupos que también
promueven la solidaridad y la justicia y rechazan las diversas discriminaciones. Sin embargo,
estas iniciativas aun son embrionarias y requieren una mayor ampliacion entre las personas
afectadas y sus partidarios para organizar redes que busquen y logren transformaciones sociales
dentro de la institucién.

ALGUNAS RECOMENDACIONES

Desde el punto de vista investigativo quedan abiertas muchas preguntas aun con respecto al
estigma y a la discriminacion relacionados con el VIH vy el sida. Al tratarse de un proceso
dinamico, se requieren investigaciones permanentes y en diversos contextos que permitan
una mejor comprension de los aspectos persistentes y emergentes, asi como evaluaciones
comparativas. A nivel de las instituciones de las Fuerzas Militares y de la Policia, se requieren
investigaciones tanto cuantitativas como cualitativas que exploren de manera amplia y profunda
el problema en la institucion, sus raices estructurales, sus manifestaciones, sus consecuencias y
las posibles intervenciones. Investigaciones inter y transdisciplinarias con participacion de los
individuos y comunidades afectados pueden ser muy fructiferas.

Desde el punto de vista de recomendaciones en cuanto a intervenciones para reducir el
estigma y la discriminacion de las personas con VIH en la instituciéon se proponen estrategias
multidimensionales y en multiples niveles para abordar este proceso social complejo. Las
intervenciones se deben dirigir a las personas con VIH y a sus redes familiares y sociales, a los
trabajadores de la salud, profesionales y no profesionales, a los mandos institucionales civiles y
uniformados, a los estudiantes en formacion para la carrera militar o de policia, a los estudiantes
de educacién primaria y secundaria y, en general, a todos los miembros de la institucion.
Las intervenciones deben incluir informacion y capacitacion en asuntos relacionados con la
infeccion por VIH, con la bioética y con los derechos humanos, con estrategias participativas en
las cuales se incluyan a las mismas personas con VIH. Las intervenciones deben ser sometidas
a evaluaciones por equipos multidisciplinarios.

Para seguir la linea de las politicas de promocion, respeto, proteccion y garantia de los Derechos
Humanos en la Fuerza Publica, es recomendable un observatorio que permita verificar su
cumplimiento, que denuncie los abusos y ayude a establecer estrategias de correccion y de
reparacion.

De acuerdo con las diferentes dimensiones a tener en cuenta en las intervenciones para reducir
el estigma y la discriminacién relacionados con el VIH-sida y con sus repercusiones en la
prevencion, el diagnodstico, el tratamiento y el bienestar de las personas y colectivos afectados
o potencialmente afectados de las Fuerzas Militares y de Policfa, se proponen las siguientes
intervenciones:

— Intervenciones politicas y econémicas: asegurar condiciones laborales que permitan
un estado socioeconémico para una vida decente; ampliar las politicas de promocién y de
proteccion de los derechos humanos en la institucion, especialmente dirigidas a vencer causas
estructurales de las desigualdades por estratificacion social, por sexo, género y sexualidades y
a combatir los abusos en las relaciones de poder; extender el conocimiento sobre Derechos
Humanos a toda la poblacién; incluir el respeto, la promocion y la proteccion de los Derechos
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Humanos dentro de las obligaciones consignadas en los diversos cédigos deontolégicos
profesionales e implementar estrategias para garantizar su aplicacion real en la vida cotidiana de
las instituciones.

—Intervenciones sociales, culturales e individuales: capacitacion en VIH, en diversidades
sexuales y en equidad de género; implementar estrategias para reforzar el poder, la autonomia
y la agencia de las personas y grupos vulnerables con participacion de la comunidad en grupos
de reflexion y discusion centrados en problemas especificos; apoyar actividades de abogacia en
busca de instituciones justas; utilizacion de los medios de comunicacién para favorecer cambios
culturales en valores y normas que ayuden a eliminar el estigma y la discriminacion relacionados
con el VIH-sida e implementar sistemas de evaluacion del cumplimiento de las politicas y de la
eficacia de los programas y actividades.

Las politicas institucionales han marcado un camino con enfoque de Derechos Humanos,
dentro del cual se dirige esta propuesta para continuar el disefio de estas politicas con objetivos
especificos y con participacién de las comunidades y para implementar mecanismos que
aseguren su adecuada implementacién y vigilen su cumplimiento.



6. ANEXOS

Anexo 1: Consentimiento informado

Yo, identificado con cédula de ciudadania No
de , acepto, de manera libre y voluntaria, a participar en la investigacion
“Repercusiones del estigma y la discriminaciéon relacionados con la infecciéon por VIH
y el heterosexismo en la atencién en salud de los pacientes. Estudio de caso en el Hospital

XXXXXXXXXXXXXXXXX, Bogota.” Esta investigacion sera realizada por Chantal Aristizabal Tobler,
identificada con C.C. 41.779.762 de Bogota, médica internista, magister en bioética, pensionada
por la Direccién de Sanidad de la Policia Nacional y estudiante del Doctorado Interfacultades
en Salud Publica de la Universidad Nacional de Colombia. Este estudio tiene como objetivo
identificar y comprender las repercusiones del estigma y la discriminaciéon asociados a la

infeccion por VIH y al heterosexismo, sobre la prevencion, el diagnostico y el tratamiento, a
través de la identificacion de manifestaciones de estigma y discriminacion del personal de salud
y administrativo en el ambito hospitalario hacia las personas con VIH, de manifestaciones
del autoestigma frente a la infeccién por VIH, de evaluar la relacién entre la sexualidad y el
estigma frente al VIH y de comprender y describir la relacion entre estigma y diagnostico de
la infeccion por VIH con la prevencion, el diagnéstico y el tratamiento, con miras a proponer
acciones personales e institucionales que ayuden a reducir el estigma y sus repercusiones en
las condiciones de salud de las personas y en la salud publica. Entiendo que esta investigacion
no supone riesgos para mi salud. Las herramientas que se utilizaran en la investigaciéon son
entrevistas, encuestas, discusiones en grupos, narraciones de biograffas y consulta de historias
clinicas. Este proyecto de investigacién ha recibido la autorizacién del Comité de Ftica de la
Investigacion del Hospital xxxxxxxxxxxxx. He recibido informacién completa y respuesta a
mis preguntas. Se me ha informado que se respetara mi derecho a la intimidad y privacidad y
se garantizara el anonimato y la confidencialidad de los datos. También se me ha informado
que puedo retirarme de la investigacion en el momento en que lo desee. También entiendo que
los resultados de la investigacion sean socializados ante la comunidad académica a través de
ponencias, conferencias y textos escritos en libros y revistas de divulgacion cientifica.

Nombre y Firma del participante en la investigacion
C.C.
Firma de la investigadora principal

Chantal Aristizabal Tobler C.C. 41.779.762 de Bogota
Fecha:
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Anexo 2

Repercusiones de la estigmatizacion y la discriminacion relacionados con la infeccion por
VIH y el heterosexismo en la atencién en salud de los pacientes. Estudio de caso en Hospital
xXxxxxxxx, Bogota.

Guiodn de entrevista a Pacientes
Fecha:

Identificacion de la entrevista
ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS

1. Edad

2. Sexo

3. ¢Dénde nacié?

4. ¢Cuales son sus estudios?

5. ¢Cual es su ocupacion?

CUESTIONARIO

1. ¢Usted cree que alrededor del VIH existe estigma y discriminacion? ¢Por qué? ¢En qué
lo ha observado?

2. ¢Usted que sabfa y que pensaba sobre el VIH o el sida antes del diagnéstico? sQué
pensaba de las personas que tenfan VIH o sida?

3. ¢Alguna vez usted pensé que usted pudiera adquirir la infeccion? ¢Por qué?

4. ¢Alguna vez pensé en hacerse la prueba de VIH? :Por quér

5. Después del diagnostico, ¢en qué cambid su percepciéon sobre el VIH y sobre las
personas que viven con el virus?

0. Cuando a usted le solicitaron la prueba, squé sintié?

7. ¢Usted por qué cree que adquiri6 la infeccion por VIH?

8. ¢A quién le ha contado usted su diagnostico? Por qué lo ha revelado o porqué no. Cual
fue la reacciéon de las personas a quienes les conto.

9. ¢Usted ha sufrido algin rechazo, estigma o discriminacion por su diagnéstico de
infeccion por VIH?

10. ¢Usted ha notado algin estigma, discriminacion o trato diferente entre el personal de
salud a causa del diagnéstico de VIH?

11. ¢Usted ha percibido, visto o conocido casos de estigma, discriminacion, rechazo o
trato diferentes a las personas con VIH en la atencién en salud?

12. ¢Alguna vez le han negado alguna atencion en salud debido a la infeccién por VIH?
¢Ha conocido algin caso?

13. ¢Se ha enterado usted de que haya habido rupturas de confidencialidad, es decir

que por ejemplo entre los profesionales de la salud, les cuenten a personas a quienes no les
deberian contar?

14. ¢Qué cambios ha tenido su vida desde la infecciéon por VIH? :Cémo se han afectado
sus relaciones interpersonales, su sexualidad?
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15. ¢Cuando se hizo el diagnostico, usted qué pensaba de la institucion y del hospital y de
la atencion médica, qué pensaba que podia encontrar?

10. ¢Usted cree que es bueno que haya, como existe en esta institucioén, un programa
especial para los pacientes con VIH?

17. ¢Usted piensa que el estigma de la infeccion por VIH tiene que ver con la sexualidad?
18. ¢Usted qué opina de la homosexualidad? ;Cémo es vista en la institucion?

19. ¢Usted qué opina de la pensiéon por causa del VIH?

Guidn de entrevista a Trabajadores de la salud
Fecha:
Identificacidon de la entrevista

ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS

1. Edad

2. Sexo

3. ¢Doénde nacié?

4. ¢Doénde vive?

5. ¢Hace cuanto tiempo?

6. Estrato econémico de su residencia

7. ¢Cuales son sus estudios?

6. ¢Cual es su ocupacion?

CUESTIONARIO

1. ¢Cuales son sus impresiones sobre la infeccion por VIH vy el sida?

2. ¢Coémo se origind la infeccion por VIH?

3. ¢Ha conocido a alguien con infeccion por VIH? ;Cuales son sus percepciones sobre
las personas infectadas con VIH?

4. ¢Usted cree que las personas se hacen facilmente la prueba para la infecciéon por VIH?
¢Por qué?

5. ¢Usted cree que los médicos solicitan la prueba con la frecuencia necesaria? sPor qué?
6. ¢Usted a quien le solicita o le solicitarfa la prueba de VIH?

7. ¢Usted qué opina de la confidencialidad con respecto al diagnostico de infeccién por
VIH?

8. ¢Usted cree que las personas con VIH revelan con facilidad su diagnéstico a otros?
¢Por quér ¢ A quién o quiénes tendria la obligacion de revelarlo?

9. ¢Usted qué opina de que las personas con VIH tengan un programa de atencion
especial?

10. Usted qué opina de la sexualidad de las personas con VIH, antes y después del
diagnostico

11. Usted qué opina sobre la posibilidad de que las personas con VIH tomen la decision
de tener hijos. Qué opina del acceso que puedan o no tener a servicios de reproduccion
asistida

12. ¢Qué opina de los aspectos laborales de las personas con VIH en la institucion?
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13. ¢Qué entiende por estigma y discriminacion relacionados con la infeccion por VIH?
14. ¢Ha conocido casos de estigma y discriminacién?

15. ¢Considera que el estigma y la discriminacién tienen que ver con percepciones sobre la
sexualidad?

16. ¢Cual es su opinion sobre la homosexualidad y sobre los homosexuales?

17. ¢Qué conoce sobre los programas de prevencion del VIH dentro de la institucion?
¢Qué propondria?

18. ¢Qué conoce de la atencién de los pacientes con VIH en la institucion? ¢Qué
propondria?

19. Ha conocido casos de barreras o deficiencias en la atencion en salud de los pacientes

debido a su condicién de infeccion por VIH?

Anexo 3. Codificaciéon de las categorias y patrones

Pacientes Trabajadores de la salud
Causas de estigma Falta de informacién e ignorancia | Desconocimiento,
Relacién con vida sexual “anormal” | ignorancia, incluso en
y homosexualidad profesionales de la salud
Homofobia Relacién con promiscuidad,
Temor al contagio homosexualidad
Relacién con enfermedad mortal Discurso médico inicial de
Consideracién de que las personas | temor y rechazo
infectadas son culpables Temor al contagio
Causas de Se comparten los mismos temores y
autoestigma prejuicios de la sociedad
Sentimientos de inferioridad, de
vergiienza, de culpa
Consecuencias del Negacién de la enfermedad Miedo y vergiienza de
estigma Temor a las pruebas realizarse la prueba

Pruebas obligatorias o bajo
Eresién
os médicos no indagan

Ocultamiento del diagnéstico
Barreras para la atencién

Abandono del tratamiento Sobre factores de ries 0 y

Aislamiento familiar y social poco ofrecen la pruega
Ocultamiento del diagnéstico
Falta de medidas de
prevencion

Continua
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Continuacion
Manifestaciones Rupturas de confidencialidad Mejoria con el tiempo
del estigma y de la Senalamiento Marecas en la historia clinica

discriminacién en los
escenarios de atencién
en salud

Curiosidad exagerada,
cuestionamientos y
recomendaciones intrusivas
Recriminaciones

Medidas exageradas de proteccién
Informacién inadecuada

Retraso o negacién de la atencién
Manifestaciones de empatia y

solidaridad

Evitacién

Medidas exageradas
Comentarios desagradables
Rupturas de confidencialidad
Negacién de atencién (a veces
sutil, escondida)

Trato respetuoso

Cambios en la vida
con el diagnéstico de
la infeccién por VIH

Afrontar multiples temores:

a los cambios fisicos, a las
enfermedades y a la muerte; al
estigma y a la discriminacién; a ver
desenmascarada su sexualidad; al
“qué dirdn”; a que otros descubran
su enfermedad; a la actividad
laboral

Reorganizacién del tiempo y de
las actividades, determinadas por
la atencién en salud y por los
tratamientos

Cambios positivos y negativos
como consecuencia de la pensién
por sanidad

Cambios en las relaciones
interpersonales: con la familia,
con la pareja, con los companeros
de trabajo, con los jefes, con los
amigos

Impacto en la sexualidad
Encontrar significado en la
enfermedad

Buscar apoyo en la familia, en el
equipo de salud y en otras personas
con VIH

Busqueda de apoyo espiritual
Interés por conocer sobre la
enfermedad y sobre los derechos
Normalizacién de la vida con el

VIH

Tragedia, catdstrofe
Enfermedad crénica
controlable

Proceso desde desesperacién
hasta aceptacién

No aceptacién por culpa
Cambios laborales

Los pacientes se vuelven
“demandantes”

Continua
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Percepciones sobre la | Anormalidad Disgusto por la
homosexualidad Comportamiento contrario a la | homosexualidad

naturaleza

Comportamiento contrario a los
mandamientos divinos

Rechazo debido a arraigos culturales
Opcién personal pero “dentro de
ciertos limites”

Tensién con el machismo prevalente
en la institucién

Tensién entre reconocimiento de
derechos y concepciones culturales
e individuales

Suma de estigmas

Homosexualidad enmascarada
Aceptacién en mayor o menor
grado de la homosexualidad, de
los derechos de las diversidades
sexuales y de las personas con VIH

Comportamiento contrario a
los deseos de Dios

Dificultad  para  aceptar
diversidades sexuales por la
cultura, la educacién
Reconocimiento de derechos,
pero rechazo en la practica
Aceptacién  aparente  de
lineamientos institucionales
de respeto, pero formas de
rechazo mds técitas
Aceptacién de
homosexualidad, no asi de
otras diversidades sexuales
Eleccién de vida respetable
Cambios desde rechazo hasta
aceptacion

Estrategias frente al
estigma

Conocimientos acerca del VIH
Discursos y reivindicaciones sobre
derechos

Ocultamiento del diagnéstico
Asociacion entre personas con VIH
Empoderamiento  frente a la
infeccién por VIH vy frente a la
homosexualidad

Mujeres y VIH

Percepcién de “victimas”
Sumisidén a la dominacién masculina
Sentimientos de rabia

Percepcién de victimas
Mayor adherencia y mayor
autocuidado

Casos de abandono del
tratamiento por rabia vy
sentimeintos d ehaber sido
traicionadas

FuenTE: Elaborada por la autora.
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