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Resumen

Este articulo tiene como propoésito reflexionar sobre la situacién de estigma y discriminacién que
afecta a personas con VIH/SIDA. Esto constituye una vulneraciéon a los derechos fundamentales
de estas personas y una barrera en el avance hacia la eliminacién de la enfermedad. Ya que
estudios realizados en diferentes paises dan cuenta que las personas en esta condicién se sienten
discriminadas por la sociedad, y por los profesionales de la salud. Este es uno de los aspectos que
ha dificultado el acceso al tratamiento, su adhesidn, y educacién para el cambio de conducta en

los grupos de riesgo.

Palabras clave: estigma; discriminacion; VIH; SIDA; salud global; relaciones sanitarias; acceso a

la salud; deontologia.

Abstract

This article aims to reflect on the situation of stigma and discrimination affecting people with
HIV/AIDS. This constitutes a violation of the fundamental rights of these people and a barrier to
progress towards the elimination of the disease. Studies carried out in different countries show
that people in this condition feel discriminated against by society and by health professionals. This
is one of the aspects that has hindered access to treatment, adherence, and behaviour change

education in at-risk groups.

Keywords: stigma; discrimination; HIV; AIDS; global health; health relationships; access to
health; deontology.

Resum

Aquest article té com a proposit reflexionar sobre la situaci6 d'estigma i discriminacié que afecta
a persones amb VIH/SIDA. Aixo constitueix una vulneracié dels drets fonamentals d'aquestes
persones i una barrera en l'avang cap a l'eliminaci6 de la malaltia. Estudis realitzats en diferents
paisos exposen que les persones en aquesta condicié se senten discriminades per la societat i pels
professionals de la salut. Aquest és un dels aspectes que ha dificultat 1'accés al tractament,

I'adhesi6 al mateix, i educaci6 per al canvi de conducta en els grups de risc.

Paraules claus: estigma; discriminacio; VIH; SIDA; salut global; relacions sanitaries; accés a la

salut; deontologia.
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1. Introduccion

El VIH afecta a todos los paises del mundo teniendo mayor incidencia en paises en vias de
desarrollo!2. Los esfuerzos internacionales por mejorar las condiciones de vida de estas personas
han contribuido a controlar en parte el aumento progresivo de nuevos casos. Sin embargo, aun no
es posible erradicar la enfermedad aunque se cuenta con un tratamiento que ha permitido
aumentar la sobrevida de las personas que padecen la enfermedad. La necesidad de contar con
otras opciones de medicamentos mas seguros, aun esta en etapa de pruebas3. El temor emergente
a la enfermedad en sus inicios fue asociado a una muerte tragica y dolorosa. Esto generé una
creciente percepcion negativa en la poblacidn dirigida a personas que padecian de la enfermedad,
acrecentando el prejuicio existente hacia las personas portadores VIH/SIDA pues, muchas aun

mantienen practicas de riesgo2+.

La Organizacién de Naciones Unidas que potencia los esfuerzos de las naciones por mejorar
la condicién de las personas con SIDA (ONU/SIDA), reconoce el estigma y discriminaciéon hacia las
personas con VIH/SIDA como la principal barrera que limita el acceso a los servicios de salud y
apoyo social a estas personas considerandola como uno de sus objetivos
prioritariost235.Enfrentar el rechazo de personas cercanas, familias y el entorno social provoca
en las personas pensamientos negativos que perjudican los vinculos sociales, y generan
sentimientos de desesperanza, aislamiento, baja autoestima, crisis de identidad y falta de interés

hacia la prevencioné.

Las personas con VIH/SIDA son consideradas como un grupo vulnerable socialmente tanto
por las consecuencias de la enfermedad y por el abandono que subyace al diagndstico*’. El curso
prolongado de la enfermedad y su abordaje como patologia crénica requiere de un sistema
sanitario que no solo permita el acceso al tratamiento, sino que disponga de contencién y apoyo
profesional integral para intervenir por un periodo prolongado8®. Este acompafiamiento sanitario
debe tener como propésito que estas personas, al igual que toda la poblacién, puedan optar al
tratamiento como un derecho fundamental, pero a la vez, al cuidado y acompafiamiento
humanizadol2. Por ello, corresponde a los profesionales sanitarios actuar, estableciendo una
relacién de ayuda y colaboracién verdadera que sera la base para lograr también el compromiso

del paciente con la enfermedads?.10,

Reconocer la existencia de prejuicios y discriminacién en el entorno social y sanitario en
personas VIH/SIDA, permite asumir que es un problema complejo, del cual es necesario conocer
como se produce, los efectos en las personas que lo padecen y establecer las estrategias necesarias

para comenzar a intervenirlo?2345,
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Desde la aparicion de la enfermedad los significados que le han dado las personas y la
sociedad han sido variadas y conforman una lamentable forma de transmitir prejuicios en la
poblacién general. Bustamante!! recogié opiniones sobre la enfermedad mencionando que
existen personas que opinan que el VIH es una enfermedad inmoral y que es el resultado de una
conducta reprochable. El sostenido prejuicio social hacia la enfermedad ha provocado el rechazo
a personas diagnosticadas desde que fue descrita en la década de los ochenta y se mantiene
presente hasta la actualidad!2. Visibilizar el problema y poner de manifiesto la responsabilidad
que tienen los profesionales sanitarios actuando como barreras o facilitadores al acceso a la
atencion en salud de personas VIH/SIDA, constituye un imperativo ético que contribuye a la

reflexion y sensibilizacion sobre las responsabilidades que tiene el profesional sanitario.

2. Estigma y discriminacion: un problema social que prevalece

El término estigma se utiliza para referirse a un atributo o un aspecto del yo que esta
profundamente desacreditado. El estigma es un proceso social que depende de los contextos
colectivos en que ocurre, pues el atributo estigmatizante que tiene la persona evaluada depende
de otras personas, y se da en un espacio y contexto subjetivo influenciado por muchos factores. El
estigma actua dentro de un proceso social en que existe una estructura de poder, pues la persona
se etiqueta, estereotipa, devalia y discrimina por distintas razones al ser considerado
inferior+121314, El estigma y la discriminacién puede tener consecuencias potencialmente
devastadoras en el cuidado de las personas con VIH/SIDA pues representa un costo importante
tanto paralos individuos que la padecen como parala Salud Publica de los paises que se esfuerzan

por contar con politicas publicas que puedan controlar la enfermedad?®345,

Cuando las personas perciben estigma y discriminacion se ha asociado a una reduccion en
la utilizacién de los servicios sanitarios de prevencion. Diversos estudios a nivel global, dan cuenta
especialmente del estigma y discriminacion a la que son sometidas las personas con VIH/SIDA
13512 Esto se presenta de formas muy diversas y se han descrito actitudes de rechazo
caracterizadas por maltrato psicolégico, fisico y expulsidn de sus lugares de residencia. Dos Santos
et al!5 evidenciaron que en estudios realizados en Africa “mas de la mitad de los participantes
describieron que vivieron estigma y discriminacién tras la revelacion de su estado serolégico
respecto al VIH”. Esto es coincidente con los informes que ha realizado ONU/SIDA que revelan la
magnitud del problema y que han alertado a los estados, pues a pesar de los esfuerzos realizados

anivel global, la pandemia de VIH/SIDA est4 lejos de ser controladal.

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887

| 96



Estigma y discriminacién en personas con VIH/SIDA, un desafio ético para los profesionales sanitarios
Maggie Campillay Campillay, Maribel Monardez Monardez
Rev Bio y Der. 2019; 47: 93-107

El avance en tratamientos de dltima generacién ha permitido la mejor calidad de vida de los
afectados, y menores efectos secundarios en las personas. Los paises con mas recursos tienen
disponible tratamientos de mejor eficacia que los de menos recursos, estos ultimos muchas veces
dependen de la solidaridad de organizaciones internacionales para combatir la enfermedad?’. Las
oportunidades para acceder al diagndstico, tratamiento y atencién médica constituyen una brecha
enorme y desigual entre paises desarrollados y los no desarrollados, y es motivo de
estigmatizacién hacia las personas que proceden de esos paises, situacién detectada
especialmente en migrantes. Esto se refleja también en las leyes antinmigraciéon que han instalado
algunos paises desarrollados, para poner barreras a las personas que provienen de paises pobres

y con una alta prevalencia de la enfermedads.

Otros estudios también revelan que la desigualdad en el acceso a la atencion en salud y el
nivel educativo de las personas establece una diferencia en la percepcion sobre estigma y
discriminacion en paises desarrollados y menos desarrollados. Ya que en paises menos
desarrollados el estigma y discriminacién es mas evidente y se expresa en formas mas graves3>s-7.
Alemul6é luego de realizar un estudio en Etiopia, describe que “la discriminacién esté asociada con
los resultados negativos en la salud de las personas que viven con el VIH”. Esto indica, no solo que
algunos paises se les dificulta el aseguramiento de la terapia, sino que las personas diagnosticadas
se enfrentan a barreras actitudinales que limitan el acceso al tratamiento, vulnerando principios
éticos fundamentales de la atencion en salud, el derecho a la igualdad y acceso a la atencién de las
personas afectadas. Las consecuencias de esta discriminaciéon provocan sufrimiento a la persona

expuesta, que puede llegar a una condicién de deterioro y abandono social.

La condicion de discriminacion, entonces, es finalmente una conducta de desprecio contra
otra persona o grupo, ya sea cultural y socialmente extendido en base a un prejuicio
negativo*61213, En el contexto de personas con VIH/SIDA, estas situaciones generan una
vulneracién de los derechos humanos’. La estigmatizacion es un problema presente en el entorno
de la atencién en salud y ha sido influenciado por barreras sociales, culturales y legales. Estas
deben abordarse para garantizar el acceso a servicios con estandares de calidad aceptables, y
esencialmente con informacién relacionada con VIH/SIDA que sea precisa, con pertinencia
cultural y accesible a toda la poblacién. Pues en el estigma colabora el temor al contagio
relacionado con la falta de formacion al personal sanitario e informacién a la poblaciént3. Esta
brecha de conocimiento ha provocado temor y favorece la idea de que la enfermedad puede ser
diseminada exclusivamente por el comportamiento de los grupos de riesgo. Esto debilita las
acciones preventivas de la poblacién y provoca el recogimiento de los grupos de riesgo que se
sienten amenazados, requieren protegerse del acoso social y la predisposicién negativa de la

sociedad 17.
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La Convencion de Derechos Humanos!7.18 reconoce que todos los seres humanos “nacen
libres e iguales en dignidad y dotados como estdn de razén y conciencia, deben comportarse
fraternalmente los unos con los otros”, por lo tanto, cualquier forma de discriminacién afecta la
dignidad de las personas que la padecen. La importancia de la Convenciéon es que compromete a
los paises que las suscriben a respetarla, considerando que cualquier forma de discriminacién
corresponde a una vulneraciéon u omisién de estos derechos. Para la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS), la Convencidn de los Derechos Humanos “es una estrategia esencial para lograr la
salud de los pueblos” 18, por lo que toda transgresion a estos privara de la salud en sus distintas
formas a las personas que la sufran. En la actualidad, se reconoce la transgresién de estos
derechos, principalmente en los grupos mas vulnerables de la sociedad, incluyendo las personas
con VIH. Segin Valls?9, la dignidad se define como fundamento de los derechos humanos que sirve

de apoyo a la autonomia individual y el empoderamiento de las personas.

La discriminacién a personas con VIH/SIDA se asocia al estigma a partir de las formas de
contraer la enfermedad. Esta imagen prejuiciada ha provocado que grupos concretamente de
jovenes heterosexuales, descuiden las acciones preventivas, sintiéndose seguros realizando
conductas riesgo, limitando el control de la enfermedad a nivel global. Siendo las conductas de
riesgo, cualquier “rasgo, caracteristica o exposicion de un individuo que aumente su probabilidad

de sufrir una enfermedad o lesion”20,

Para ONU/SIDA la poblacién considerada de riesgo de VIH es clave para el control de la
enfermedad, y en la mayoria de los casos se suman condiciones de pobreza, aumentando la

desigualdad social ya existentel.

El proceso de auto-marginacién de personas enfermas, especialmente por miedo a ser
rechazados, es fomentado por el rechazo social al que son expuestas cuando buscan ayuda.
Cayendo en ocasiones en estados de profunda depresidn, lo que a su vez provoca resultados
negativos en su tratamiento, incluyendo una mayor severidad de los sintomas relacionados por el
avance de la enfermedad?!. Esta cadena de eventos en las personas que padecen la enfermedad
puede desencadenar crisis que sin la ayuda de otras personas, son dificiles de superar. La
intensidad subjetiva de la problematica es una condicién para la busqueda de ayuda, porque la
mayoria de las personas enfermas tienden inicialmente a arreglarselas por si mismas, para
posteriormente buscar ayuda en otros: la familia, amigos o ayuda profesional, especialmente para

superar el curso de una crisis22.

La discriminacion ejercida en personas con VIH/SIDA ha generado barreras al acceso a
servicios basicos, ala salud y a todos sus derechos, como evidencian varios estudios*7.12, limitando

el acceso a la salud y afectando drasticamente la calidad de vida de estas personasl’. El
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reconocimiento de la existencia del estigma y discriminacién relacionado con el VIH en los
sistemas sanitarios es relevante para establecer que es un problema real, contingente y constituye
un factor negativo que impregna las multiples dimensiones de la experiencia de personas con

VIH/SIDA, volviéndose un gran obstaculo para el tratamiento y prevencion de la enfermedad.

3. Discriminacion y personal sanitario

La atencion de salud es uno de los contextos donde mas se ha descrito discriminacion,
especialmente en paises africanos, en donde se manifiesta inclusive con altos grados de agresion
hacia las personas con VIH!8. Estas practicas generan una grave vulneracion a los derechos
humanos de estas personas, y genera cuestionamientos hacia el personal de salud, quienes
debiesen actuar con integridad en consecuencia a los c6digos deontoldgicos profesionales y

principios bioéticos consensuados a nivel internacional?3.

Los aspectos éticos de la atenciéon permiten que se genere una relacién de confianza que
favorece de manera directa la actitud de la persona frente a su enfermedad8.22. El equipo de salud
debe estar preparado no solo para acciones técnicas y procedimentales, sino para establecer una
relacion de ayuda verdadera y cercana. Los procesos de afrontamiento de la enfermedad se inician
con intentos de autoayuda, posible hasta que las personas agotan su propias capacidades, para
luego requerir de apoyo de la red social. He aqui, la importancia de que el equipo de salud esté
siempre dispuesto a acoger a estas personas pues, una vez agotada la resistencia individual se
desencadena en la mayoria de los casos una crisis emocional cuyo sintoma principal es la

desesperanza2l.23,

Mencionados como los principales facilitadores que van a determinar que las personas
accedan al sistema sanitario, estan la confianza en el sistema y las personas, conocimiento del
sistema, la cercania geografica y el contexto sociocultural?4. Por lo que la dimensién ética de la
atencion se vuelve relevante para acoger, contener y acompafiar a las personas diagnosticadas en
su proceso de aceptacion a la enfermedad. Siendo fundamental un trato respetuoso para retener

a las personas y completar su tratamiento.

La hegemonia del modelo médico paternalista se ha descrito como un problema, pues la
relacién asimétrica que el personal de salud ejerce basado en su poder sobre los pacientes, atenta
en contra de su autonomia y derechos fundamentales!9, poniendo en riesgo la relacién
terapéutica. Esta forma de atencién pone en duda la capacidad de las personas al limitar la
posibilidad de conocer en profundidad su propia enfermedad, y con ello el derecho a tomar sus

propias decisiones25. A partir de los estudios revisados, se puede indicar el predominio del modelo
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paternalista por sobre otros modelos donde la participacién y autonomia del paciente es
mayor2426, El personal de salud que actua paternalistamente no considera expectativas o
necesidades de las personas??. Ejemplo descarnado de ello es descrito en mujeres portadoras de
VIH/SIDA cuando se les prohibe tener hijos debido al riesgo de transmisién de la enfermedad.
Hechos como este revelan, nuevamente, la discriminacién y violencia a la que estan sometidas las

personas en el sistema de salud, variando la gravedad en razén del pais en donde esto ocurre?s27.

La atencién sanitaria, es un complejo sistema social que involucra una red de personas,
procesos, infraestructura y controles. Cortina28 ha planteado que una instituciéon de salud debe
asumir la responsabilidad social de sus actos complementando la ética organizacional con la
profesional, ya que no es posible dejar la ética de la atencién solo al criterio personal de los
profesionales. Si la organizacién no tiene una estructura ética que los guie, las personas que
trabajan dentro de ella dificilmente podran actuar éticamente. Por lo que los valores
institucionales deben buscar las mejores practicas éticas, que consiste en que todos los miembros
de la organizacién consideran los valores y principios institucionales al tomar decisiones que
involucran a los pacientes. De esta forma, se tendria cierta certeza de que las decisiones sanitarias
son mas justas, adecuadas y prudentes, habiendo una mayor cohesiéon en el seno de la

organizacion.

Los profesionales sanitarios pueden mejorar sus actitudes éticas a través de capacitacién e
instalacién de practicas no discriminatorias. Relevar aspectos valéricos como caracteristicas
fundamentales del rol social de las profesiones sanitarias; como el altruismo, el respeto, la
solidaridad, 1a compasién, la justicia y otros valores, favorece las consecuencias positivas para los
pacientes?®. En muchas ocasiones el mayor interés por los aspectos cientificos tecnologicos, y la
poca conciencia de los aspectos éticos del personal de salud no permite percibir el maltrato que
pueden generar hacia los pacientes30. En este sentido, el profesional sanitario tendra que tener
competencias para identificar y tomar cursos de acciéon considerando los aspectos técnicos,
morales y el contexto en que acontecen situaciones dilematicas de la atencion. La necesidad de
considerar los aspectos morales en la practica clinica contribuye a que los profesionales
reflexionen sobre situaciones que afectan a las personas y busquen la mejor opcién en beneficio

de estos31.
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4. Discriminacion en el contexto socio-demografico

La pobreza, baja escolaridad y el lugar geografico en que nace la persona, son determinantes
sociales que favorecen la enfermedad, aumentan el estigma y la discriminacién en personas

VIH/SIDA67,

Aunque la discriminacién es un fendmeno que ocurre a nivel global suele ser mayor en
paises subdesarrollados. Como también, en personas que viven en zonas rurales y dentro de
comunidades pequeiias y pobres, lo que se ha descrito en los estudios expresiones variadas que
constituyen actos de discriminacién: rumores, segregacion en el barrio, discriminacion racial,
homofobia y aislamiento social. Muchas veces se obliga a las personas con VIH/SIDA a permanecer
lejos de sus familias y comunidades de origen. Esto deteriora su calidad de vida, el acceso a la
salud y aumenta la vulnerabilidad de la comunidad, especialmente por falta de conocimiento

sobre la enfermedad y su transmisiént516.27,

La condicién econémica de las personas determina el acceso y la calidad de los servicios
sanitarios, dado que ingresos mas bajos tienen menor acceso a la salud. Se describe que en los
centros comunitarios primarios existe una mayor vulneraciéon de la privacidad de los pacientes,
como se evidencia en el estudio realizado por Fletcher et al2é, en donde mencionan la experiencia
de pacientes con VIH/SIDA en centros comunitarios, que sintieron haber sido facilmente
identificados y estigmatizados. Esto vulnera el derecho de estos pacientes a la privacidad y dafia
la confianza en el sistema sanitario, ya que al conocer historias de vulneracién de derechos de

otras personas, evitan consultar en el sistema sanitario.

5. Discriminacion por género y edad

En cuanto al contexto social, los estudios muestran mayor discriminaciéon hacia la mujer con
VIH/SIDA, ya que se les atribuye una vulnerabilidad biolégica y a la vez social frente a la
enfermedad. Por una parte, las condiciones sociales y culturales determinadas por la estructura
interiorizada de género, y por otro con un impacto emocional diferenciado y significativo en la

experiencia cotidiana de vivir con VIH.

En el contexto familiar, las mujeres han informado colectivamente dolorosas experiencias
negativas, incluyendo situaciones con miembros de su familia por considerarlas no aptas para
cuidar a sus propios hijos a causa de la enfermedad; evitando el contacto fisico cercano con ellas

como consecuencia del temor a la transmision. Por esto, las mujeres con VIH/SIDA se han visto
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animicamente afectadas, pues aunque existe el deseo de revelar su estado seroldgico a su familia,
esto paraddjicamente las hace mas vulnerables al estigma y la discriminacién. Con esto quedan en
evidencia las falencias en educacidn a las familias sobre la transmisién del VIH. La importancia de
este hecho revela un grave problema social, pues si las mismas familias que tienen un miembro
con la enfermedad favorecen acciones de estigmatizaciéon hacia ellas, dificilmente se lograra
erradicar la discriminaciéon en la sociedad. Campero et al32revelan que la discriminacién a la mujer
llega al extremo de convertirla en una persona dependiente, incapaz de ser participe en sus
propias decisiones, lo que finalmente vuelve a la familia en una barrera para el desarrollo en

sociedad de la propia persona.

Se destaca también que en la atencidn de salud las mujeres se han visto en gran medida més
vulneradas que los hombres, existiendo incluso negacién de la atencién, como mencionan Rivera
et al?8, cuando relatan la experiencia de una mujer con su ginecélogo: “[...] yo me atendia con él...
y cuando se enter6 de que yo era VIH, no me atendié mas, a mi me dieron hasta de baja...yo no
aparecia ni en las listas de cita”. La accidn discriminatoria en este caso es inaceptable en el ambito
sanitario, y atenta no sélo contra los derechos humanos fundamentales de toda persona, sino
también contra la misma profesion. En este sentido, los estudios muestran que, si bien ser mujer
no predispone mayormente a la enfermedad, su condicion desfavorable en sociedades machistas
dafia su calidad de vida al autoculparse, autodiscriminarse y sufrir maltrato por las personas de
su entorno. En el mismo estudio, se menciona que “se observo que el discurso patriarcal esta
presente en la psiquis de las mujeres y con ello las nociones estigmatizadoras sobre su condicién;
se convierten en entes opresivos de ellas mismas y de otros, al culpabilizarse y culpabilizarlas por

la infeccién”?8.

En este contexto prejuiciado, las mujeres elijen en su mayoria no hablar sobre su
enfermedad, lo que resta a muchas la posibilidad de contar con una fuente de apoyo incondicional,
ya sea en su propia familia o a nivel social?’. En ese sentido, Fletcher2é refiere que “paralas mujeres
VIH positivas, decidir cuando o como revelar su estado serolégico a sus hijos representa una
decisién especialmente compleja, hecho que es mas dificil por el impacto del estigma del
VIH/SIDA”. La autodiscriminacién en estas personas es un problema dificil de visibilizar y mas
complejo de intervenir, pues existe un deber de confidencialidad al momento en que las personas
son informadas de su condicién de enfermedad. La autoimagen negativa en estas personas se

relaciona con una autoevaluacion negativa de la propia enfermedads33.

Si bien, la discriminacién hacia personas con VIH/SIDA en paises no desarrollados o en vias
de desarrollo es mas comun en mujeres, afecta también a los hombres, tanto en su forma
autodiscriminatoria como social. Restrepo34 describe que “algunos hombres perciben la infeccion

por VIH como una condena a muerte y por lo tanto prefieren evitar conocer la existencia de la
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infeccion, ya que las imagenes sobre la etapa del SIDA que han sido difundidas a través de los
medios de comunicacion han creado en estos hombres un imaginario sobre el sufrimiento y el
dolor que ésta genera”. Esta realidad revela desconocimiento de la poblacién con respecto al buen
pronostico de las personas diagnosticadas cuando tienen acceso al tratamiento. Si bien esto no
debe ser motivo para que la poblacion se relaje en las medidas preventivas, debe favorecer la
eliminacion de ciertos prejuicios asociados a una enfermedad que ya no es mortal para las

personas que acceden al diagnéstico y tratamiento oportuno.

En el estudio realizado por Nevedal?! menciona que existe una mayor discriminacién hacia
el adulto joven que al adulto mayor, pues en estos ultimos, la sociedad ha normalizado el hecho
que enfermen como una condiciéon natural de su ciclo evolutivo de vida. Este aspecto, ha sido
especialmente poco estudiado, sin embargo debiese ser motivo de revisién para conocer como se

vive con VIH/SIDA en la tltima etapa de la vida.

6. Experiencias de apoyo

Se define el apoyo social como las acciones que otros realizan para proveer asistencia a un
individuo determinado, lo que facilita conductas adaptativas en situaciones de estrés3s. Se ha
descrito que las personas con VIH/SIDA perciben bajo nivel de apoyo sociall533, esto expresa la
dificil situacién que viven las personas con VIH/SIDA quienes por diversos motivos optan por no
revelar su situacion, ya que al hacerlo son en su mayoria discriminados. Conocer los contextos que
establecen sus fortalezas, recursos sociales, sus lazos con la comunidad y sus tradiciones, puede
contribuir a activar las redes sociales y contar con apoyo para estimular la adherencia al
tratamientol. El apoyo de otros corresponde a una forma de afrontamiento necesaria cuando los
recursos personales de las personas portadoras de VIH/SIDA no son suficientes para sobrellevar

la enfermedad?2.

El apoyo espiritual se ha descrito como un aporte fundamental para algunas personas,
especialmente en la etapa de cronicidad de la enfermedad o etapa final de la vida. En ese sentido
la OMS menciona que lo “espiritual se refiere a aquellos aspectos de la vida humana que tienen
que ver con experiencias que transcienden los fendémenos sensoriales”3¢, esto puede ser fuente de

equilibrio emocional y alivio para las personas.

Barbero3637 plantea que las personas al enfrentarse a una enfermedad crénica severa,
necesitan prioritariamente alcanzar lo que consideran valioso. En las primeras fases de una crisis
aparece la ira, culpabilidad y desesperanza, siendo necesario para algunas personas el apoyo

espiritual. Pero estas necesidades no son necesariamente relevantes para los equipos que asisten
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a los pacientes con VIH/SIDA, cuyos esfuerzos se han concentrado en el diagnéstico y tratamiento

de la enfermedad.

El apoyo espiritual en estos pacientes se relaciona a una estrategia que les permita
experimentar mayor apoyo social, pudiendo servir como un elemento de disminucién de la

negacion, y en consecuencia, de prevencidn del sufrimiento psicoldgico3s.

Los vinculos emocionales que unen a una familia permiten que el hogar proporcione un
entorno ideal para acoger a un miembro que requiere apoyo, o que necesita de cuidados, pues la
familia sigue siendo la principal fuente de ayuda a sus miembros3’. El cuidado a estas personas
requiere del desarrollo de un vinculo especial basado en el reconocimiento de que la experiencia
vivida por las personas VIH/SIDA ha sido dificil y que modifica el curso normal de la vida. Los
factores que inciden en una determinada valoracién de la enfermedad, disponen de manera
personal y familiar a las personas en el proceso de afrontamiento, aceptacién y recuperacion de
la enfermedad. El impacto emocional que provoca conocer el diagnéstico de VIH/SIDA puede
dafiar la autoestima y autoconcepto personal, provocados a partir del valor asignado socialmente
a la enfermedad. Esta vulnerabilidad y la necesidad de apoyo para solventar las necesidades de
este cambio de rutina en sus vidas, requiere de un otro en disposiciéon de ayudarlo. El cambio
inicial de la enfermedad causa malestar preocupacién y temor, requiriendo de apoyo en busca de

la necesaria estabilidad3s.

Las familias requieren también de apoyo a los cuidadores, especialmente cuando se estd en
etapas avanzadas de la enfermedad, porque los cuidadores son personas que en su mayoria no
han sido entrenadas, por lo que requieren de capacitacién por parte del personal sanitario.
También requieren de ayuda psicologica para saber cdmo contener a la persona enferma,

sobrellevar su propio proceso de adaptacidn y conocer mas sobre autocuidado32.

7. Conclusion

La estigmatizacion y discriminacion a las personas portadoras de VIH/SIDA a nivel global sigue
siendo uno de los principales problemas a los que las autoridades y organismos internacionales
deben hacer frente. La imagen negativa de la enfermedad se ha mantenido a pesar de los

importantes avances en el tratamiento y mejora en la calidad de vida de los pacientes.

Los contextos en donde ocurre mas frecuentemente la discriminaciéon en personas
VIH/SIDA son el &mbito sanitario, el socio demogréafico y el familiar; siendo el ambito sanitario

donde se describen los mas graves atropellos a los derechos humanos en personas portadoras.
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Los paises y organizaciones responsables deben concentrar sus esfuerzos en educar sobre
VIH/SIDA para la prevencién de la enfermedad. Tienen ademas, la obligacién de difundir una
imagen positiva sobre los portadores, mostrando la mejora en la calidad de vida de las personas
que acceden al tratamiento de manera oportuna. Esto puede contribuir a crear nuevos
significados sobre la enfermedad que no solo generen mayor conocimiento social, sino un cambio
de actitud general que fortalezca los valores sociales como la solidaridad y el respeto por los

derechos humanos de todas las personas enfermas.

Se requieren, ademas, estrategias de capacitacion permanente al personal sanitario, no solo
en aspectos técnicos procedimentales relacionados con la enfermedad, sino orientados a la
dimensién ética de la atencion, enfocandose en la bioética y los derechos humanos. Especialmente,
en los grupos vulnerables de la poblacién entre los que se cuentan las personas portadoras de
VIH/SIDA. De esta manera es posible establecer la relacidon de ayuda basada en el respeto mutuo,
el trato digno y promoviendo la mejor salud que en su condicién de enfermos estos puedan

alcanzar.
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