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RESUM

El present article aborda I'estigma i la discriminacié associats al VIH com a
aspectes que incideixen negativament en la qualitat de vida de les persones
infectades pel VIH i que vulneren els seus drets. Després d’enquadrar i de definir
els tres conceptes clau relacionats amb la serofobia (estigma, estigma
interioritzat i discriminaci6), sobre els quals es considera necessari intervenir de
forma paral-lela, s’hi exposa la situacido actual a I'Estat espanyol a partir
d’investigacions publicades en els Ultims anys. Es recullen, aixi mateix,
estrategies per revertir aquesta situacié des d’'un enfocament integral dels drets,
i es conclou amb tres propostes per a l'atencid primaria relacionades amb la
formacié i sensibilitzacio, el llenguatge i els certificats conforme no es pateixen
malalties infectocontagioses.

. SITUACIO ACTUAL DE L’ESTIGMA | LA DISCRIMINACIO A ESPANYA

La construccié social de les epidemies com a castig davant d’una “culpa” és una
constant en la historia. El 15,2% de la poblacié espanyola considera que les
persones amb el virus de la immunodeficiéncia humana (VIH) sén culpables de
patir la seva malaltia i un 16,2% creu que els que s’han infectat amb el VIH a

través de relacions sexuals o del consum de drogues tenen el que es mereixen.!

L’estigma associat al VIH, o els estereotips negatius atribuits per la societat a les
persones amb VIH, deriva de la informacio erronia o incompleta sobre qué son
el VIH i la sida, i la transmissio i la prevencio de la infeccié. Com que el VIH ha
afectat particularment grups previament estigmatitzats, tots dos estigmes
interaccionen entre siidonen lloc al que Nancy Krueger denomina una exposicio

acumulativa a I'estigma. Aixi, 'empatia social envers les persones amb VIH que



son usuaries de drogues o percebudes com homosexuals és menor que respecte

als nens i a les dones heterosexuals.?

L’estigma interioritzat, o l'anticipacié individual d’aquestes actituds socials
negatives, pot ocasionar sentiments de culpabilitat i d’inferioritat, vergonya o
menyspreu de si mateix, que porten a situacions d’autoexclusié en mdultiples
ambits de la vida. Una enquesta va mostrar que un 34% dels homes gais i
bisexuals amb VIH es van aillar de les seves families o amistats i més de la

meitat van sentir vergonya perque tenien el VIH.2

L’estigma associat al VIH pot portar a cometre accions o omissions que vulneren
drets. Aixi, es denomina discriminacié arbitraria associada al VIH qualsevol
mesura que comporti una distincio arbitraria, injusta i evitable entre les persones
per raé del seu estat serologic respecte al VIH, confirmat o sospitat. La
discriminacié pot ser intencional o no intencional (quan és la consequéncia
inesperada d’accions benintencionades). També pot ser directa, si es basa
explicitament en I'estat serologic real o atribuit, o bé indirecta, que és el cas que
una practica, norma, requisit o condicié és neutra pero té I'efecte de discriminar

qui no pot atenir-s’hi o0 qui té menys capacitat per fer-ho.

L’estigma promou actituds discriminatories que sovint es reflecteixen en actes de
discriminacio. Al seu torn, aquests actes accentuen o afavoreixen I'estigma. Per
aixo, I'estigma i la discriminacié es realimenten (figura 1). No obstant aixo, una
persona amb actituds estigmatitzants pot actuar de forma no discriminatoria. | a
l'inrevés, es pot discriminar sense tenir creences estigmatitzants, per exemple,
quan la discriminacio esta ordenada per la llei. L’estigma i la discriminacio
associats al VIH també s’estenen a l'interior dels grups meés vulnerables. Aquest
fenomen subratlla la interseccionalitat de la discriminacid, i es coneix com
discriminacio intracomunitaria. Entre els homes gais i bisexuals amb el VIH, fins
a un 30% va declarar que se sentien discriminats per altres persones LGTB pel
seu estat serologic. Aquesta discriminacio ocorre en xarxes socials, apps i webs
de contactes (per exemple, amb I'Us de qualificatius com “net” per referir-se a les
persones no infectades), bars i discoteques, i fins i tot un 4,67% va manifestar

que la situacié discriminatoria va tenir lloc en una associacié LGTB.3



En els dltims anys s’ha anat estenent el terme serofobia per referir-se a I'estigma
i la discriminacio associats al VIH. Per a alguns sectors resulta patologitzant, ja
gue remet a una por irracional i incontrolable en comptes de remetre a un
prejudici social construit culturalment. Amb tot, moltes persones poden arribar a
sentir una por paralitzadora davant la idea de tenir el VIH o de relacionar-se amb

persones infectades que requereix ajuda professional.

El 2005 un estudi a Espanya va mostrar I'existencia de casos aillats de
discriminacio arbitraria en reglaments i procediments interns a ambits com el
laboral, entrada i residéncia en el territori, benestar social, assegurances de vida
i de salut privades, i serveis bancaris. Aixi mateix, es van registrar 596 situacions
discriminatories en practigues quotidianes d’ambits com l'atencié sanitaria,
I'ocupacié o I'educaci6.* Només el 2015, la Universitat d’Alcala de Henares va
identificar 54 casos de discriminacio directa o indirecta envers persones amb VIH

a través de la metodologia de Clinica Legal.®

Tot i les millores en certs indicadors, un percentatge important de la poblacié
espanyola manté actituds estigmatitzadores i incomoditat davant la idea de
compartir espais de treball, estudi o comercials amb persones amb VIH. Aquesta
incomoditat es tradueix en la intenci6 d’evitar el contacte i en actituds
discriminatories, com el suport a politiques de segregacié social i, fins i tot,
conductes de discriminacié fisica de les persones amb VIH.! En aquest sentit, un
11,4% de la poblacié aprovaria la discriminacio de les persones amb el VIH en

'ocupacio.®

El 2016 la taxa d’atur entre persones amb VIH se situava en el 29,5%, i estaven
en situacié de recerca activa el 78,3% de les persones aturades.” L’estigma i la
percepcioé erronia dels ocupadors sobre la salut i les capacitats personals i
professionals de les persones amb VIH sbn barreres per a la seva insercio
laboral. En la funcié publica (institucions penitenciaries, forces armades i altres
cossos uniformats) subsisteixen també discriminacions formals i directes sota
'apartat de les exclusions médiques. Moltes son injustificades, no raonables i

desproporcionades en relaciéo amb les funcions a exercir.



2. RELACIO DE L’ESTIGMA | LA DISCRIMINACIO AMB LA SALUT

Anticipar I'estigma implica 3,3 vegades més probabilitat de mostrar un mal
compliment del tractament.® Una enquesta sobre HSH amb el VIH va mostrar
que un 20% van evitar anar al seu centre de salut en I'Gltim any per vergonya

d’haver-se infectat.3

Algunes persones retarden o cancel-len les cites hospitalaries, o salten preses
de medicacié en el treball, per evitar que se’n conegui el motiu.® Amagar l'estat
serologic a I'entorn proper pot generar circumstancies estressants que tinguin

consequencies negatives en la salut fisica i mental.

Aixi mateix, el Programa Conjunt de les Nacions Unides sobre el VIH/sida
(ONUSIDA) associa I'estigma amb el retard diagnostic i el Centre Europeu per a
la Prevencié i Control de Malalties (ECDC) ha alertat recentment sobre I'impacte

negatiu de I'estigma en I'accés als serveis relacionats amb el VIH a Europa.

L’estigma associat al VIH i la discriminacié també dificulten a les dones amb VIH
que pateixen violencia de parella que puguin sortir de la situacid de
maltractament. A més dels comportaments discriminatoris puntuals envers les
dones amb el VIH en els recursos d’allotiament, I'estigma es troba a la base
d’algunes manifestacions especifiques de violéncia psicologica contra aquestes
dones, que els provoquen sentiments de culpa i de vergonya i que reforcen una
autopercepcié negativa i de baixa autoeficacia, questio que ja podria estar
present abans del diagnostic i/o del maltractament. En aquest sentit, cal tenir en
compte el caracter sumatori de I'estigma del VIH, el de la violéncia i altres
estigmes (immigrant, usuaria de drogues, discapacitada, transgénere, etc.).

A més de la violéncia fisica i sexual, la infeccié pot ser utilitzada per exercir
violencia psicologica per mitja del xantatge (amenacar de revelar a terceres
persones la seva condicié de seropositiva, amb el conseguent aillament i control
de les seves relacions), o de incapacitar-les per a I'accio a traves de la idea que,

a causa de la seva malaltia, només trobaran rebuig fora de la relacid. Aixi mateix,



es pot emprar la infecci6 com a insult i desqualificaciéo (dir-li sidosa, fer

observacions sobre el seu cos, la seva cara, etc.).1°

Les exclusions basades en la possessio d’un certificat conforme es pateix una
malaltia infectocontagiosa poden resultar discriminatories per a les persones
amb VIH quan no hi ha risc de transmissio en I'Gs i gaudiment dels serveis o
recursos o llocs de treball en qué es demana aquest document. S’han identificat
casos d’exclusié a causa d’aquest requeriment en recursos d’allotjiament,
residencies i instal-lacions esportives, aixi com en I'accés a determinats llocs de

treball, sense que hi hagi cap justificacié d’acord amb I'evidéncia meédica.

Es fonamental eliminar aquestes exclusions de convocatories, ordenances i
reglaments i, eventualment, aconseguir una traduccio i classificacio de la infeccio
pel VIH que sigui més d’acord amb la realitat actual. Medicament el terme
infectocontagiods pot ser correcte, pero a I'imaginari col-lectiu el contagi s’associa
amb alguna cosa fora del control huma. L’evidencia cientifica mostra que la
transmissié del VIH no és possible en actes de la vida quotidiana com compartir
espais. Aixi ho reconeix la mateixa Organitzaci6 Panamericana de la Salut
(OPS), que, tot i traduir a la Classificaci6 Internacional de Malalties (CIE) el terme
communicable per contagids, recomana en el seu document sobre terminologia

del VIH que s’eviti la paraula contagi i I'is de la paraula transmissié.

COMBATRE L’ESTIGMA AMB UN ENFOCAMENT INTEGRAL

El concepte de prevencid positiva va comencar a utilitzar-se el 2003 amb la
iniciativa dels Centres per a la Prevencio y el Control de Malalties (CDC)
anomenada Advancing HIV prevention: new strategies for a changing epidemic,
gue se centra en la prevencio en el cas de les persones infectades i en les seves
parelles. La comunitat de persones afectades va criticar aquesta iniciativa pel
seu enfocament limitat, i per responsabilitzar de la prevencié només les persones
amb VIH. Una consulta internacional realitzada el 2009 a Tunisia va ampliar
'enfocament formulant el marc de salut, dignitat i prevencié positiva que s’orienta

cap a promoure el lideratge de les persones infectades perqué visquin amb



dignitat, de manera que mantinguin la seva salut i s’afavoreix que s’apropiin dels

programes i serveis de VIH des d’'un enfocament de drets.

L’estigma associat al VIH pot reduir-se a través d’una varietat d’estratégies, que
inclouen, entre altres, la informacio, I'adquisicié d’habilitats i el contacte amb
persones afectades. Aix0 requereix que es treballi simultaniament amb la
sensibilitzacio i informacio quant a la poblacié general (actituds estigmatitzants);
'apoderament de les persones amb VIH (estigma interioritzat), i la proteccio legal
i la promocio de drets (discriminacio); que soén els elements marcats amb vermell
a la figura 1. Aixi mateix, son fonamentals un abordatge intersectorial i
multidisciplinari i la participacio de persones afectades i els grups vulnerables en

el disseny i la implementacio de les accions.

Figura 1. Elements de I’estigma i la discriminacié associats al VIH.
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Entre els programes proposats per ONUSIDA per reduir l'estigma i la
discriminacio destaquen els seglents:
1. L’abordatge de les causes de I'estigma i la discriminacio: ignorancia,
por, mites, prejudicis i falta d’interaccio amb les persones afectades pel
VIH.
2. Els serveis d’assessorament juridic per a les persones afectades,
litigacio estrategica, etc.
3. La reforma i avaluaci6 de la legislacié relativa al VIH, incloent-hi

l'auditoria legal i la millora de I'aplicacié de la llei i de I'accés a la justicia.



4.

4. L’apoderament de persones amb VIH en el coneixement i exercici dels
seus drets d’acceés a serveis i no-discriminacio.

5. La formacio per al personal sanitari en aquests aspectes.

6. La formacio i sensibilitzaci6 per a agents que intervenen en els
processos legals perque donin suport a l'accés als serveis, la no-
discriminacio, la no-violencia i l'eliminaci6 de les agressions, les
detencions i detencions arbitraries de persones vulnerables i afectades.
7. La promocié dels drets de les dones en el context del VIH, amb

'abordament de la seva relacié amb la violéncia.

Moltes d’aquestes mesures es recullen en el Projecte de pacte social per la no-
discriminacio i la igualtat de tracte associada al VIH, que ultima el Ministeri de

Sanitat, Serveis Socials i Ilgualtat en el moment d’escriure aquest article.

L’actuacio d’informar sobre el tractament com a prevencié i la indetectabilitat a la
poblacié no infectada podria ser una forma barata de reduir I'estigma i augmentar
el nombre de proves de VIH que es realitzen,'*2 i aixi ho recull a l'actualitat la
campanya internacional U=U (Undetectable=Untransmittable), que compta amb
el suport de diversos estats i entitats, entre els quals destaquen el Servei
Nacional de Salut del Regne Unit (NHS) i els Instituts Nacionals de Salut (NIH) i
els CDC dels Estats Units. No obstant aixd, des d’alguns sectors se n’ha
guestionat I'efecte pel que fa a reduir 'estigma, ja que hi ha risc d’aprofundir-lo
creant categories entre les persones amb VIH (“detectable”, en substitucio del
terme “simptomatic” de finals dels anys 90), a més de continuar assenyalant les
persones amb VIH com les responsables Uniques de la prevencio (ja no d’usar
el preservatiu com anys enrere, sin0 d’estar en tractament i amb carrega viral

indetectable).

ACTUACIONS EN L’AMBIT DE L’ATENCIO PRIMARIA

La integracid6 en els programes formatius d’actualitzaci6 en VIH per a

professionals d’atencid primaria de continguts referits a [Il'estigma, la



discriminacio i els drets de les persones amb el VIH és una forma util de fomentar
la sensibilitzacié. Per a aix0 seria necessari determinar la disponibilitat dels
serveis, la disposicié a incorporar funcions relacionades amb la salut i la
prevencio pel que fa a les persones amb VIH des d’aquesta perspectiva amplia
de drets, i concretar les necessitats formatives oportunes per fer propostes
realitzables. A diverses comunitats autonomes, com Madrid i Catalunya,

existeixen des de fa anys experiencies formatives en aquesta linia.

Mentre se segueixin aplicant clausules excloents i no justificades envers les
persones amb VIH, és important que, quan s’hagin d’emetre un informe per a
una persona afectada per una malaltia infectocontagiosa, se’n valori el motiu i
es tinguin en compte la seva situacio clinica i I'evidéncia disponible per fer
constar, també, que la seva infeccio pel VIH no suposa un perill per a altres
persones en les circumstancies que originen la sol-licitud.

Amb tota seguretat, un canvi de traduccio i classificacié no seran suficients per
acabar amb l'estigma i la discriminacié. Tanmateix, el llenguatge ajuda a
construir I'imaginari sobre l'epidémia i sobre les persones afectades i pot
contribuir a intensificar I'estigma amb termes condescendents, enjudiciadors o
despectius per a les persones amb el VIH. Coneixer i aplicar les orientacions
terminologiques sobre el VIH i la sida elaborades tant per 'OPS com per
ONUSIDA és una forma senzilla de comencar a combatre I'estigma.’®
Finalment, algunes experiéncies mostren la possibilitat d’incorporar la detecci6
de la violencia de parella en els serveis de diagnostic del VIH, ja que una
sessio d’aconsellament permet explorar un ampli rang de temes relacionats
amb la sexualitat i les relacions de parella. La inclusié de serveis relacionats
amb la violencia en el context de I'atenci6 especialitzada a les persones amb el
VIH mostra que el seu abordatge no és un tabu i que el personal sanitari esta

en posicié de poder ajudar les dones a sortir de la situacié de maltractament.'4
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