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RESUMEN

Aunque el estigma asociado al VIH/SIDA esta presente en todo el mundo y es un
problema grave en los paises africanos, con una prevalencia todavia alta en esta region,
hasta la fecha no se habia realizado ningun estudio para caracterizar este problema en

Burundi.

Los objetivos de esta investigacion han sido realizar una primera aproximacion a la
caracterizacion del fendmeno del estigma asociado al VIH/SIDA en el pais, realizar un
analisis de este problema desde la perspectiva del Magisterio de la Iglesia Catdlica y

plantear propuestas de actuacion frente a esta realidad.

Se ha realizado un analisis descriptivo cualitativo basado en una serie de 114
entrevistas para describir las principales caracteristicas del estigma asociado al
VIH/SIDA en Burundi. Los resultados de nuestro estudio indican que se trata de un
problema real que se extiende en la sociedad burundesa, ya que todos los participantes en
la investigacion manifestaron haber sufrido algin tipo de estigma asociado al VIH/SIDA.
Del analisis de los testimonios hemos identificado hasta siete dimensiones de este estigma
en las personas que viven con VIH/SIDA (PVVS) en Burundi, siendo estas: violencia
fisica, violencia verbal, marginacion, discriminacion, autoestigma, miedo e inseguridad
y finalmente el estigma por parte de los profesionales de la salud. Estas dimensiones del
estigma se pueden experimentar a través de diferentes manifestaciones, que se han
caracterizado en esta investigacion, revelando la importancia del problema del estigma
en las PVVS en Burundi.

Finalmente, dado que el estigma social y profesional de las PVVS constituye una
violacion de su dignidad humana y sus derechos humanos fundamentales, desde la
perspectiva del Magisterio de la Iglesia Catdlica, se han identificado las diferentes
intervenciones de este Gltimo en los &mbitos de SIDA vy del estigma asociado a dicha
enfermedad. Se han planteado una serie de propuestas de mejora en distintos ambitos,
como el social, sanitario, educativo, familiar, formacion y actividad de los medios de
comunicacion, juridico y politico en Burundi, asi como el establecimiento de un
observatorio a nivel nacional y comités de bioética en los principales centros de salud
para estudiar la realidad del estigma y velar por una efectiva asistencia sanitaria en las
PVVS. Se han propuesto ademas el establecimiento de un adecuado marco legislativo y

una mayor vigilancia en el ambito del trabajo para prevenir y evitar la discriminacion de
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las PVVS, asi que la instauracion de un servicio gratuito de asistencia telefonica a estos
pacientes. Exigir a los medios de comunicacion la difusion de informacién cientifica
actualizada sobre la realidad del VIH y el problema de estigma asociado y dotar
econdmicamente a las diferentes asociaciones, fundaciones, etc. que trabajan para la
erradicacion del estigma de las PVVS en Burundi nos ha parecido necesario. Se han
concluido que la educacién sexual efectiva (adecuada y adaptada) y la mejora de la
cercania pastoral en el &mbito religioso son fundamentales para conseguir el cambio de

mentalidad sobre el VIH/SIDA y acabar con el estigma asociado a esta enfermedad.

Palabras clave: VIH/SIDA, estigma, discriminacion, Burundi, Africa, PVVS,

dignidad humana, Magisterio de la Iglesia Cat6lica, intervenciones.
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ABSTRACT

Although the stigma associated with HIV/AIDS is present throughout the world and
is a serious problem in African countries, with a still high prevalence in this region, to

date no study has been carried out to characterize this problem in Burundi.

The objectives of this research have been to carry out a first approach to the
characterization of the phenomenon of stigma associated with HIVV/AIDS in the country,
to carry out an analysis of this problem from the perspective of the Magisterium of the
Catholic Church and to provide action proposals in the face of this reality.

A qualitative descriptive analysis based on a series of 114 interviews has been
carried out to describe the main characteristics of stigma associated with HIVV/AIDS in
Burundi. The results of our study indicate that this is a real problem that is spreading in
Burundian society, since all the participants in the research stated that they had suffered
some type of stigma associated with HIVV/AIDS. From the analysis of the testimonies, we
have identified seven dimensions of this stigma in people living with HIV/AIDS
(PLWHA) in Burundi, these being: physical violence, verbal violence, marginalization,
discrimination, self-stigma, fear and insecurity and finally stigma by health professionals.
These dimensions of stigma can be experienced through different manifestations, which
have been characterized in this research, revealing the importance of the stigma problem
in PLWHA in Burundi.

Finally, given that the social and professional stigma of PLWHA constitutes a
violation of their human dignity and their fundamental human rights, from the perspective
of the Magisterium of the Catholic Church, the different interventions of the latter in the
areas of AIDS and of the stigma associated with the disease have been identified. A series
of proposals for improvement have been put forward in different areas, such as social,
health, educational, family, training and activity of the media, legal and political in
Burundi, as well as the establishment of an observatory at the national level and bioethics
committees in the main health centers to study the reality of stigma and ensure effective
health care for PLWHA. We have also proposed the establishment of an adequate
legislative framework and greater vigilance in the workplace to prevent and avoid
discrimination against PLWHA, as well as the establishment of a free telephone
assistance service for these patients. Demanding from the media the dissemination of up-

to-date scientific information on the reality of HIV and the associated stigma problem and
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financially endowing the different associations, foundations, etc. that work to eradicate
the stigma of PLWHA in Burundi has seemed necessary to us. It has been concluded that
effective sexual education (adequate and adapted) and the improvement of pastoral
closeness in the religious sphere are essential to achieve a change in mentality about
HIV/AIDS and end the stigma associated with this disease.

Keywords: HIV/AIDS, stigma, discrimination, Burundi, Africa, PLWHA, human

dignity, Magisterium of the Catholic Church, interventions.
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La investigacion llevada a cabo versa sobre el problema del estigma que sufren las
personas infectadas por el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH), causante del
sindrome de la inmunodeficiencia adquirida (SIDA), en Burundi. Se ha realizado un
estudio descriptivo cualitativo para caracterizar este problema y una propuesta de

intervenciones desde la perspectiva del magisterio de la Iglesia Catdlica.

El SIDA es una epidemia muy extendida en todo el mundo. Africa y en concreto
Burundi tampoco son una excepcion. El concepto del estigma asociado al VIH/SIDA es
entendido como las actitudes y suposiciones negativas respecto a las personas que viven
con el virus de SIDA (PVVS), tales como despreciarlas, humillarlas, ofenderlas,
denigrarlas, infamarlas y calumniarlas por motivo de estar infectadas por el VIH o por
estar enfermas del SIDA. Ante la escasez de estudios sobre este tema en el contexto
particular de Burundi, se planted la presente investigacion con el doble objetivo de
aproximarnos a una caracterizacion del fenémeno del estigma asociado al VIH/SIDA en
este pais y de plantear propuestas para hacerle frente, en base al Magisterio de la Iglesia

Catolica.

El primer apartado de la tesis, se subdivide en diversos apartados que abordan,
respectivamente, las siguientes cuestiones: los datos relevantes sobre Burundi, tales como
su economia, cultura o religion; las caracteristicas del VIH/SIDA vy el estado actual de la
infeccion en Burundi y el resto del mundo; el problema del estigma asociado al
VIH/SIDA, incluyendo la informacion bibliografica disponible al respecto en el contexto
de Burundi; los conceptos de “dignidad humana” y “persona” en la filosofia, la Sagrada
Escritura y el magisterio de la Iglesia Catdlica; las intervenciones del magisterio de la
Iglesia Catolica sobre el VIH/SIDA y el estigma asociado; y una justificacion del interés

en realizar la presente investigacion.

Se justifica la eleccion de este tema por el deseo de investigar en el problema del
estigma asociado al VIH/SIDA en las PVVS de Burundi después de haber estado antes
en contacto con algunas victimas del mismo. El objetivo dltimo de proponer
intervenciones desde la perspectiva del Magisterio de la Iglesia Catolica nace del deseo
de aportar nuestra parte en la lucha contra esta forma de estigma y del compromiso
personal del doctorando con la Iglesia Catdlica y el convencimiento de que la perspectiva
del Magisterio se basa en una ética fundamentada en la trascendencia que es dificilmente

superable.
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Se trata este tema para poder contribuir en la lucha contra el VIH/SIDA 'y el estigma
asociado en las PVVS en Burundi, ya que es contrario a su dignidad, particularmente en
las formas no sutiles de este estigma, que incluyen la violencia y la discriminacion.
Elegimos este tema también para contribuir en la difusion de un correcto conocimiento
sobre el SIDA: sus varios modos de transmision, sintomas, diagnéstico, tratamiento y
prevencion. Esto nos parece necesario, porque las equivocaciones consistentes en
relacionar solamente el SIDA con el sexo inmoral pueden generar el estigma de las PVVS.
Parece también oportuno cambiar la mentalidad segun la cual el SIDA mata rapidamente,
porque una PVVS que acepta someterse al tratamiento antirretroviral (TAR) apropiado a
tiempo puede vivir muchos afios. Tratar este tema puede servir para disminuir el miedo

exagerado sobre el SIDA que también origina el estigma asociado.

El segundo apartado de la tesis corresponde a la presentacion de los objetivos.
Como se ha mencionado anteriormente, los objetivos generales de este trabajo han sido
realizar una primera aproximacion en la caracterizacién del problema del estigma
asociado al VIH/SIDA en Burundi y proponer intervenciones frente a este problema desde

la perspectiva del Magisterio de la Iglesia Catolica.

Ademas, se plantearon cuatro objetivos especificos: i) determinar las principales
dimensiones del estigma experimentado por las PVVS en Burundi; ii) describir las
principales manifestaciones del estigma experimentado por las PVVS en Burundi; iii)
analizar el problema del estigma asociado al VIH/SIDA en Burundi desde el Magisterio
de la Iglesia Catolica; y iv) proponer vias de accion en los &mbitos social, sanitario,
educativo, familiar, juridico y politico, acordes al desarrollo humano integral y al respeto

de la dignidad humana.

El tercer apartado de la tesis recoge la metodologia seguida para el estudio
cualitativo descriptivo llevado a cabo. En primer lugar, se realizd una serie de 114
entrevistas basadas en un cuestionario de ocho preguntas, de las cuales tres estaban
dirigidas a conocer las experiencias psicolégicas de las PVVS en Burundi y cinco a
conocer la dindmica de las relaciones entre una PVVS vy la sociedad de Burundi. La
realizacion de entrevistas tuvo lugar en el periodo entre el 9 de marzo y el 10 de abril de
2020 en el Centro de Atencion Ambulatoria y Multidisciplinaria para Personas que Viven
con VIH/SIDA (CPAMP: centre de Prise en Charge Ambulatoire et Multidisciplinaire
des Personnes Vivants avec le VIH/SIDA) en el Centro Hospitalario-Universitario de
Kamenge (CHUK: Centre Hospitalo-Universitaire de Kamenge), en Burundi. Dicho
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centro fue elegido por ser el centro de referencia nacional. Asi, entre los entrevistados se
encontraban personas que viven permanentemente en la ciudad de Bujumbura, otros que
residen temporalmente en dicha ciudad y otros que procedian del interior del pais. Para

optimizar la comunicacion con las PVVS, el idioma local, Kirundi, fue elegido.

Tras la realizacion de las entrevistas se llevo a cabo el analisis de los testimonios
para identificar y caracterizar los tipos de estigma manifestados por las PVVS en Burundi
y evidenciar su alcance en la poblacion burundesa. Dado que la literatura existente hace
constar la diversidad para el estudio del estigma asociado al VIH/SIDA y que hay escasez
de tales estudios en las experiencias de las PVVS en Burundi, se opt6 por establecer las
dimensiones del estigma en estos pacientes después de analizar las entrevistas y no antes.
Esto evitaria el condicionamiento de las respuestas a categorias determinadas que podrian
no ser apropiadas. En el proceso de revision de las entrevistas para identificar las
diferentes dimensiones del estigma experimentadas por las PVVS de Burundi, se tuvo en
cuenta la literatura disponible al respecto para utilizar los términos, en la medida de lo
posible, en consonancia con investigaciones previas, pero esto no excluia la posibilidad

de encontrar nuevas dimensiones del estigma en esta poblacion.

El cuarto apartado de la tesis presenta los resultados de la investigacion. En primer
lugar, se describe el estigma asociado al VIH/SIDA en Burundi segin nuestros datos,
identificandose distintas dimensiones y manifestaciones de este fendmeno. Se
encontraron siete dimensiones del estigma experimentado por las PVVS entrevistadas:
violencia fisica, violencia verbal, marginacion, discriminacion, autoestigma; miedo e
inseguridad y el estigma de los profesionales de la salud. Para cada una de estas
dimensiones se presentan distintas manifestaciones de las mismas experimentadas por los
participantes de la investigacion, acompafiadas de extractos de los testimonios que
ilustran las mismas. Nuestros resultados indican que el estigma de las PVVS es una
realidad actual en Burundi, ya que todas las PVVS entrevistadas reportaron haber
experimentado al menos una de las dimensiones de este estigma. Solo cuatro de los 114
entrevistados informaron haber experimentado solo una de las manifestaciones
identificadas del estigma del VIH, y la mayoria habia experimentado varias. Asi, aunque
aparentemente se ha logrado un progreso significativo en la eliminacion del estigma en
Burundi, nuestro estudio sugiere que la lucha contra el estigma del VIH en este pais esta

lejos de terminar.
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El segundo apartado de resultados presenta una serie de propuestas de intervencion
frente a la transmision del VIH y el estigma en las PVVS en Burundi a la luz del
Magisterio de la Iglesia Catolica, clasificadas segun el &mbito de intervencién, a saber, el
familiar y escolar, el hospitalario, el laboral, la seguridad social, el religioso, la formacién

y la actividad de los medios de comunicacion o el econémico-politico.

El quinto apartado de la tesis recoge las siete conclusiones extraidas de la
investigacion. Finalmente se presenta la bibliografia y una serie de anexos que incluyen
el articulo publicado de un extracto de la tesis (anexo 1), segun normativa de la
Universidad Catdlica de Valencia “San Vicente Martir”, la aprobacion ética para la
investigacion (Anexo 2), el consentimiento informado (Anexo 3) y los testimonios de los

participantes en el estudio (Anexo 4).
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1.1 Burundi: datos relevantes

1.1.1  Presentacion

Burundi (oficialmente la Republica de Burundi) es un pais ubicado en las altas
tierras de Africa Central, en el corazon de la region de los Grandes Lagos. De todos los
paises vecinos, Ruanda es el méas cercano a Burundi, ya que comparten no solo
identidades geogréaficas sino también historicas, asi como semejanzas respecto a la
situacion con las lenguas locales. También hay que recordar que Burundi, Ruanda y
Republica Democratica del Congo son antiguas colonias belgas. El pais limita al oeste
con el lago Tanganicay, con la pequefia Ruanda (al norte) con solo 26 000 kmz2. Burundi
estd rodeada de inmensos paises, como Tanzania (al este y sureste) con sus 941 550 kmz,
y especialmente al oeste por la Republica Democratica del Congo con sus 2 345 410 kmz.
Asi, la ubicacion geografica de Burundi sitla a este Estado en la frontera de los paises
francofonos al norte y los paises angléfonos al sudoeste. Aunque Burundi (con una
superficie de 27.834 km?2) sigue siendo junto con Ruanda (al norte) uno de los estados
mas pequerios del continente, su densidad de poblacién es una de las mas altas (Burundi,
2021).

Su capital es, desde el 4 de febrero de 2019, Gitega (Loi n°1/04 du 04 février 2019
portant fixation de la capitale politique et de la capitale économique du Burundi, 2019).
Bujumbura, la antigua capital y ciudad méas poblada del pais, es la capital econémica. En
cuanto a la divisién administrativa, Burundi se divide en 18 provincias a saber “Rumonge,
Cankuzo, Gitega, Rutana, Ruyigi, Karuzi, Kayanza, Kirundo, Muyinga, Ngozi, Bururi,
Makamba, Bubanza, Bujumbura Mairie, Bujumbura Rural, Cibitoke, Muramvya y

Mwaro” (Oficina de Informacion Diplomética, 2022, p. 1).
1.1.2  Poblacion

En 2020, la poblacion de Burundi se estima en unos 12 millones. Su tasa de
crecimiento en 2018 fue del 1.6%. La esperanza de vida al nacer es de 62 afios, segun
datos de 2019, y la tasa de natalidad de 40,2 nacimientos por cada 1000 habitantes, segun
datos de 2017 (Oficina de Informacion Diplomatica, 2022, p. 1).
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1.1.3 Economia

En 2019, el Grupo del Banco Africano por el Desarrollo presentd el contexto
econémico de Burundi (Groupe de la Banque Africaine de Développement, 2019, p. 3),
cuya economia estd muy poco diversificada y se basa principalmente en la agricultura.
Indico que la base de exportacion del pais estd dominada esencialmente por productos
primarios como el café y el té, que representan alrededor del 70% de los ingresos de
exportacion. No obstante, con el tiempo, la contribucion del sector primario ha
disminuido y, entre 2000 y 2006, la agricultura aporté alrededor del 45,8% del PIB.
Afadio que, desde 2007, el sector terciario ha estado impulsando la economia tras un
fuerte aumento de casi el 20%. En 2018, el sector primario represento el 40,7% del PIB

frente al 44,58% del PIB del sector terciario y el 14,97% del sector secundario.

Sefialé ademas que la variabilidad climatica que hubo en este pais entre 1971 y
2015 provoco una contraccion de la produccién agricola y que los afios de violentas crisis
politicas (1972, 1993-1995, 2000 y 2003) redujeron la actividad econdmica tanto en las

areas rurales como urbanas, colocando al pais en una situacion muy vulnerable.
114 Cultura

Dado que la cultura se transmite de generacion en generacion a través de la
educacidén, queremos presentar la cultura de Burundi bajo este aspecto fundamental. En
la cultura tradicional de Burundi hallamos una variedad de valores y costumbres
destinadas a la buena convivencia familiar y comunitaria como, por ejemplo: la educacién
de los hijos al respeto de las personas adultas y las mayores, prohibicién de insultos y,
sobre todo, la educacion en la generosidad y el amor a los demas sin exclusion. Habia
también otras costumbres encaminadas a promover el amor de la patriay a la preservacién

del medio ambiente.
En este sentido, Nindorera (2005) indicé:

tradicionalmente, el pueblo de Burundi tuvo costumbres encaminadas a la
preservacion de su medio ambiente y que desarrollaron una serie de valores al
respecto [...] es fundamental revalorizar los conocimientos y practicas

tradicionales para cualquier accion en el contexto de Burundi (pérr. 2).

Esto lo decia refiriéndose al hecho de que, en contacto con otras culturas, ciertos

elementos de la cultura burundesa se han desvanecido.
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La cultura de Burundi indica ademas que las mujeres (madres) tienen siempre un
papel fundamental en la educacion de los hijos en general y la educacion ambiental en
particular a través de prohibiciones o tables. Por prohibir que un nifio, por ejemplo, mate
los animales inofensivos como el lagarto (umuserebanyi en kirundi), los adultos le decian
que si lo hace su madre tendra problemas y como se supone que el nifio ama a su madre,
se esperaba que este Gltimo evite hacer dafio al animal y es asi que la fauna estaba
protegida.

Otro elemento es que, en la cultura antigua de Burundi, los nifios eran educados
para la funcién o posicion que ocupaban sus padres. El hijo del herrero, por ejemplo,
estaba educado en vista a convertirlo en herrero, el hijo del cultivador se convertia en
cultivador. En esta tarea educativa, los padres se ocupaban de los hijos y las madres de
las hijas y cada hijo o hija aprendia respectivamente el oficio de sus padres (Nindorera,
2005).

En cuanto a los valores morales, estos tenian una considerable importancia.
Podemos mencionar, por ejemplo, el Ubuntu (humanidad) o el Ubushingantahe
(sabiduria). Se consideraba en Burundi y se sigue afirmando que un hombre de valor es
un hombre digno, caritativo, amante de la justicia por todos y responsable. En definitiva,
un hombre que es un referente para su entorno, un hombre que no practica el estigmay la

discriminacion en sus relaciones con los demas.

En fin, algunas précticas se transmitian mediante prohibiciones o a través de
diferentes tabues y asi la educacion burundesa ha logrado hacer respetar y preservar los
animales y bosques sagrados en el medio ambiente. En la actualidad, la situacion ha
cambiado a causa del contacto de la antigua cultura burundesa y la modernidad o con
otras culturas. Ademas, las escuelas con sus métodos cientificos aportan mas precisiones

y no hay lugar para prohibiciones y tabues que no tienen una base cientifica.

Las explicaciones son ahora mas necesarias que nunca porque en Burundi las tasas
de alfabetizacion han ido en aumento desde la Ley de Educacion Primaria Gratuita de
2005. En la poblacién a partir de 15 afios la tasa de alfabetizacion es del (68.4%), siendo
mayor en la poblacion masculina que en la femenina (76.3% frente a 61.2%). En el grupo
de edad mayor de 65 afios estos valores se reducen al 30.8% (46.5% en hombres y 17%
en mujeres), mientras que en el grupo de 15 a 24 afios se alcanza un 88.2% (91% en
hombres y 85.6% en mujeres) (UNESCO, 2017).
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115 Lengua

Los idiomas oficiales de Burundi son el kirundi, el francés. y el inglés. Ademas,
hay que afadir el kiswahili, aunque no es un idioma oficial del pais. El kirundi se habla
en todo el territorio nacional, a diferencia de la situacion en la mayoria de los demas
paises africanos. Asi, el kirundi es la lengua materna de casi todos los burundeses y
constituye la fibra de la identidad. El kiswahili es una lengua de difusion regional y el
francés y el inglés son las lenguas de comunicacién internacional. EI francés, aunque es
hablado y entendido por muy pocos burundeses (menos del 15%), sigue siendo
esencialmente el idioma de administracion, educacion y relaciones internacionales
(République du Burundi, 2013, p. 7).

1.1.6 Religion

La constitucion define al estado como secular, prohibe la discriminacion religiosa
y establece la libertad de conciencia y religion. Prohibe a los partidos politicos predicar
la violencia religiosa o el odio. Las leyes que regulan los grupos religiosos requieren el
registro en el Ministerio del Interior, y los grupos religiosos deben cumplir con estandares

que incluyen un nimero minimo de adherentes para solicitar el registro.

Las religiones practicadas en Burundi son diversas, con un gran predominio del
catolicismo, segun el censo de 2008, que constituye el registro mas reciente disponible
(tabla 1) (Office of International Religious Freedom, 2019).

Tabla 1. Frecuencia de las distintas religiones practicadas en Burundi. Adaptado de

Office of International Religious Freedom (2019).

RELIGION PORCENTAJE
CATOLICA 62 %
PROTESTANTE 21,6 %
NINGUNA RELIGION | 6,1%
MUSULMANA 2,5 %
ADVENTISTA 2,3 %
GRUPOS RELIGIOSOS | 3,7 %
INDIGENAS

OTRAS RELIGIONES | Menos del 5 %
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1.2 El estado actual de la infeccion con el VIH y el SIDA en Burundi y el

resto del mundo

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) se dirige al sistema inmunitario y
debilita los sistemas de defensa de las personas contra las infecciones y algunos tipos de
cancer. A medida que el virus destruye y afecta la funcion de las células inmunitarias, los
individuos infectados se vuelven gradualmente inmunodeficientes. La funcion inmune se
mide tipicamente por el recuento de linfocitos CD4 o linfocitos T-CD4, un tipo de células

que constituyen una parte esencial del sistema inmunitario (OMS, 2021).

La inmunodeficiencia produce una mayor susceptibilidad a una amplia gama de
infecciones, canceres y otras enfermedades que las personas con sistemas inmunitarios
sanos pueden combatir. La etapa mas avanzada de la infeccion por VIH es el sindrome
de inmunodeficiencia adquirida (SIDA), que puede tardar de 2 a 15 afios en desarrollarse
si no se trata, dependiendo del individuo. EI SIDA se define por el desarrollo de ciertos
tipos de cancer, infecciones u otras manifestaciones clinicas graves (OMS, 2021). El VIH
es entonces el virus que causa el SIDA. Cuando una persona se infecta con VIH, el virus
ataca y debilita al sistema inmunitario. A medida que el sistema inmunitario se debilita,
la persona estd en riesgo de contraer infecciones y canceres que pueden ser mortales.
Cuando esto sucede, la enfermedad se llama SIDA. Una vez que una persona tiene el

virus, este permanece dentro del cuerpo de por vida.

El SIDA representa la manifestacion Gltima de una infeccion prolongada, de
evolucion lenta, que puede alcanzar diez afios 0 mas, por el VIH. La invasion del
organismo por el VIH causa la desaparicion progresiva de las defensas del organismo
contra los agentes extrafios (bacterias y virus) que llegan a penetrar en él y contra las
células cancerosas que pueden desarrollarse sin obstaculo causando linfomas y tumores.
El enfermo muere a causa de caquexia (es un estado de extrema desnutricion,
atrofia muscular, fatiga, debilidad y anorexia), de infecciones multiples y de canceres
variados (Véazquez ,2012, p. 781).

El SIDA, identificado por primera vez en 1981 en EEUU, se ha extendido al mundo
entero y contintia su expansion, en particular en Africa subsahariana y en Asia, a pesar de
los progresos terapéuticos realizados desde 1995, y de los logros conseguidos en el campo
de la prevencion de esta infeccion. Asi, aunque ha habido progresos significativos en la

lucha contra el SIDA, todavia queda mucho por hacer para cumplir el objetivo de la
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Organizacion Mundial de la Salud (OMS) de llegar a un mundo en el que no se produzca
ninguna nueva infeccion por VIH, no haya ninguna muerte relacionada con el VIH, no
haya ningun tipo de discriminacion relacionada con el VIH y en el que las personas
infectadas por el virus puedan tener una vida larga y saludable (OMS, 2016). La OMS es
uno de los copatrocinadores del Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el
SIDA (ONUSIDA), donde lidera acciones enfocadas al tratamiento contra el VIH y la
atencion a enfermos y con la coinfeccién VIH/tuberculosis, y comparte con el Fondo
Internacional de Emergencia de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF, por sus
siglas en inglés: United Nations International Children's Emergency Fund) la
coordinacion de las actividades dirigidas a eliminar la transmision de este virus de la
madre al nifio (OMS, 2021).

En este sentido, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) propone a todo el
mundo como objetivo luchar hasta “poner fin a la epidemia de SIDA como amenaza para
la salud publica para 2030 en un contexto en el que se garantice una vida saludable y se

promueva el bienestar para todas las personas de todas las edades” (OMS, 2016, p. 23).

Para, lograrlo, la OMS ha publicado la “Estrategia mundial del sector de la salud
contra el VIH 2016-2021: hacia el fin del SIDA” (OMS, 2016, p.3), ratificada por la 692
Asamblea Mundial de la Salud. Esta nueva estrategia mundial de la OMS establece cinco
orientaciones estratégicas para guiar las medidas prioritarias que deberian adoptar los
paises y la OMS durante los afios 2016-2021.:

1. informacion para una accion especifica (conocer la epidemia y la respuesta);
2. intervenciones que tienen impacto (cobertura de la gama de servicios requeridos);

3. atencion para un acceso equitativo (cobertura de los grupos de poblacion que

requieren servicios);
4. financiacion para la sostenibilidad (cobertura de los costos de los servicios);
5. innovacion para la agilizacién (de cara al futuro).

A continuacién, se presenta la situacion del VIH/SIDA a nivel mundial, asi como
las particularidades de esta enfermedad en cuanto a su transmision, signos y sintomas,
diagndstico, prevencion y tratamiento. Finalmente, se expone la situacion de esta

epidemia en Burundi.
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1.2.1 EIVIH/SIDA en el mundo

El VIH es, a dia de hoy, un importante problema de salud publica mundial, responsable
de mas de 32 millones de muertes hasta el momento. A finales de 2019 habia
aproximadamente 38 millones de PVVVS. No obstante, gracias a un incremento notable en
la accesibilidad de la prevencion, el diagndstico y el tratamiento, la infeccion por el VIH
se ha convertido en una condicion de salud cronica manejable, lo que permite a las PVVS
llevar una vida larga y saludable (OMS, 2021). Ademas, la frecuencia de nuevas
infecciones sigue disminuyendo, habiendo descendido alrededor de un 31 % en el periodo
desde 2010 hasta 2020, afio en el que se produjeron 1,5 millones de nuevas infecciones,
frente a los 2,1 millones de nuevas infecciones ocurridas en el 2010 (ONUSIDA, 2021,

p.2).

Como resultado de los esfuerzos internacionales concertados para responder al
VIH, la cobertura de los servicios ha ido en aumento. A mediados de 2020, 26 millones
de personas accedian a la terapia antirretroviral (TAR), lo que supone una cobertura del
67 % a nivel mundial. En cuanto a grupos de edad, esta tasa disminuye entre los nifios y
adolescentes, calculandose en un 53 % a finales del afio 2019. Un elevado porcentaje de
mujeres embarazadas infectadas por el VIH (85 %) recibieron TAR, que no sélo protege
su salud, sino que también garantiza la prevencion de la transmision del VIH a sus recién
nacidos (OMS, 2020). En cuanto al acceso al diagndstico, se estima que en 2020 el 84 %
% de las PVVS en el mundo conocian su estado serologico (ONUSIDA, 2021, p.3).

Sin embargo, no todas las personas pueden acceder a las pruebas, el tratamiento y
la atencion del VIH. Asi, aunque las muertes siguen reduciéndose (en un 47 % desde el
2004 al 2020), en 2020 unas 680.000 personas murieron a causa del SIDA y enfermedades
relacionadas en todo el mundo (ONUSIDA, 2021, p. 2). Ademas, la distribucion del SIDA
no es uniforme a nivel mundial. Asi, Africa concentra los mayores indices de afectados
por el virus VIH y por la enfermedad del SIDA. De los 38 millones de personas con VIH
que hay en el mundo, cerca del 70% viven en &frica (més de 25 millones) (Rivero, 2019).
De particular importancia es la extension del problema entre los llamados “grupos de
poblacion clave”, trabajadores/as sexuales, hombres que tienen relaciones sexuales con
hombres, personas que se inyectan drogas, personas transgénero y sus parejas sexuales.
Estos grupos representan actualmente el 65 % de las nuevas infecciones por VIH a nivel
mundial (ONUSIDA, 2021, p.3).

31



1.2.2.  Transmision

La transmision del VIH se produce por el intercambio de algunos liquidos

corporales (sangre, leche materna, semen...) desde la persona infectada a otra persona.

Contactos sin intercambio de fluidos, tales como los besos o los abrazos no permiten la

transmision de la enfermedad. Asi mismo, compartir objetos personales, agua o alimentos

también es seguro en este sentido (OMS, 2021).

Los factores de riesgo para contraer el VIH incluyen (OMS, 2021):

tener relaciones sexuales con una persona infectada;

padecer otra infeccion de transmisién sexual, como sifilis, herpes, clamidiasis,
gonorrea 0 vaginosis bacteriana;

compartir jeringuillas para consumir drogas inyectables;

procedimientos médicos sin las garantias de seguridad adecuadas que impliquen
inyecciones, transfusiones sanguineas, trasplantes de tejidos cortes o
perforaciones. Para reducir este riesgo, los bancos de sangre y los programas de
donacion de 6rganos hacen chequeos minuciosos a los donantes, la sangre y los
tejidos.

las personas con mayor riesgo de contraer el VIH son también los bebés nacidos
de madres con VIH que no recibieron tratamiento contra el virus durante el

embarazo.
1.2.3  Signosy sintomas

Los sintomas tardan en manifestarse y los infectados, al ignorar su estado, pueden

trasmitir el VIH a los demas. A veces, en las primeras semanas que siguen al contagio

muchas personas no manifiestan ningun sintoma, pero hay PVVS que presentan un

cuadro pseudogripal con fiebre, cefalea, erupciones o dolor de garganta. A medida que la

infeccion va debilitando el sistema inmunitario, las personas pueden presentar otros

signos y sintomas, como inflamacion de los ganglios linfaticos, péerdida de peso, fiebre,

diarrea y tos. En ausencia de tratamiento pueden aparecer enfermedades graves como

tuberculosis, infecciones bacterianas graves o cdnceres como linfomas (un linfoma es un

cancer que se inicia en el tejido linfatico). Otros sintomas pueden ser similares a la gripe

u otras enfermedades virales como dolor muscular, dolor de cabeza, dolor de garganta,

sudoracion nocturna, Ulceras bucales, ganglios linfaticos inflamados (OMS, 2021).
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1.2.4 Diagnostico

La OMS en su Estrategia mundial del sector de la salud contra el VIH, 2016-2021
(OMS, 2016, p.3) sefiala que las pruebas seroldgicas, entre ellas los analisis rapidos,
detectan la presencia o ausencia de anticuerpos contra el VIH y el antigeno p24.
Habitualmente, los anticuerpos contra el VIH se generan en los 28 dias posteriores a la
infeccion, por lo que no se puede detectar antes de ese momento mediante las pruebas de
deteccidn de anticuerpos, que son las mas utilizadas. Este lapso de tiempo es el llamado
periodo de seroconversion, momento en el que la infectividad es mayor, aunque la

transmision puede producirse siempre.

La préctica correcta indicada por la OMS es repetir la prueba de deteccion a cada
persona que ha dado positivo en una primera prueba diagnostica por estar seguro y poder
atenderla y tratarla. “Una vez se ha diagnosticado la infeccién y se ha empezado el

tratamiento no se deben realizar nuevas pruebas diagnosticas” (OMS, 2021).

La OMS (2016) sefiala la dificultad de encontrar pruebas de deteccion para los
lactantes expuestos a la transmision del VIH, ya que las pruebas seroldgicas no bastan
para detectar la infeccion en los lactantes y los nifios menores de 18 meses de edad.
Afortunadamente, se estan desarrollando nuevas técnicas que permiten hacer la prueba
en el lugar donde se presta la asistencia y obtener un resultado en el mismo dia, lo que
permite la rpida implantacion de los tratamientos requeridos.

En este mismo sentido indica que las pruebas de deteccion han de ser voluntarias:
se debe reconocer el derecho de las personas a declinar someterse a ellas. La realizacién
obligatoria o bajo coaccion de estas pruebas, ya sea por parte de un profesional sanitario,
una autoridad, la pareja sexual o un familiar es inaceptable pues es contraria a la buena

practica de la salud pablica y constituye una violacion de los derechos humanos.

Por ello, recomienda ofrecer asesoramiento a los infectados para que informen de
ello a sus parejas sexuales como forma sencilla y eficaz de llegar hasta ellas. Asi mismo,
recomienda cinco principios fundamentales para regir los servicios de asesoramiento y

deteccion de la infeccion por el VIH:

e consentimiento informado;
e confidencialidad;

e asesoramiento;
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e garantia de que los resultados de la prueba son correctos;

e vinculacion con la asistencia, el tratamiento y otros servicios.
1.25 Prevencion

A continuacion, se sefialan los principales métodos para prevenir el contagio, que

se suelen usar conjuntamente (OMS, 2016):

1. Uso de preservativos masculinos y femeninos. Segun la OMS, el uso correcto y
sistematico del preservativo masculino o femenino durante las relaciones sexuales puede
proteger en gran medida de la propagacion de las infecciones de transmision sexual (ITS),
entre ellas la infeccion por VIH (minimo un 85% de probabilidades de proteccion frente
al VIH para los preservativos masculinos de latex.

2. Pruebas de deteccion del VIH y las ITS y asesoramiento al respecto. Estas
pruebas van a permitir a la persona conocer su estado y en caso de tener la infeccion
acceder sin demora a los servicios de prevencion de la transmision y tratamiento. También
se aconseja realizar la prueba a las parejas sexuales de los infectados, y que se ofrezca
asesoramiento a las personas infectadas por el VIH por ayudarlas a comunicar los

resultados a sus parejas, solas o con ayuda de profesionales sanitarios.

3. Vincular las pruebas de deteccion y asesoramiento con la prevencion y el
tratamiento de la tuberculosis. Dado que la tuberculosis es la enfermedad que padecen
con mas frecuencia las PVVS y la que causa mas muertos entre ellas, la OMS recomienda
la deteccion precoz de la tuberculosis y el vinculo rapido con el tratamiento
antituberculoso y el antirretrovirico. La OMS recomienda también un tratamiento

preventivo de la tuberculosis a las PVSS, aunque no tengan todavia la tuberculosis activa.

4. La circuncision voluntaria a cargo de personal sanitario cualificado. La
circuncision reduce aproximadamente en un 60% el riesgo de que un hombre resulte

infectado por el VIH en el caso de relaciones heterosexuales.

5. La prevencion con antirretroviricos y las ventajas del uso profilactico del TAR.
Un ensayo realizado en 2011, segun la OMS, confirmd que, cuando un individuo VIH-
positivo sigue una pauta de TAR eficaz, se reduce en un 96% el riesgo de que transmita
el virus a su pareja sexual no infectada. Asi, el tratamiento es al mismo tiempo una forma

de prevenir la transmision del VIH.
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6. La profilaxis previa a la exposicién para los individuos no infectados por el VIH.
Segun este método, se puede administrar el tratamiento antirretrovirico a las personas no
infectadas por el VIH para evitar el contagio por este virus. Este tratamiento podria ser
uatil a las parejas heterosexuales serodiscordantes (es decir, aquellas en las que un
individuo esté infectado y el otro no), otras parejas con un riesgo elevado de transmision

y los consumidores de drogas inyectables.

7. La profilaxis posterior a la exposicion al VIH. Consiste en tomar antirretroviricos
en las 72 horas siguientes a la exposicion al VIH, a fin de prevenir la infeccién. Dicho
método incluye también asesoramiento, primeros auxilios, pruebas de deteccion del VIH
y la administracion de antirretroviricos durante 28 dias, junto con atencion
complementaria. (OMS, 2016)

8. La reduccién de dafios en los consumidores de drogas inyectables, utilizando en
cada inyeccion material esteril (la aguja y la jeringuilla) y evitando compartir soluciones
de droga o material infectivo. Asi mismo, se recomienda también el tratamiento de la

dependenciay, en especial, el tratamiento sustitutivo con opioides.

9. La educacioén sexual efectiva e informacion de riesgos. Se trata de educar e
informar a la gente para promover la abstinencia y fidelidad matrimonial luchando asi

contra el SIDA transmitido sexualmente.

Ademas de estos métodos de prevencion del SIDA que nos indican la OMS, Alonso
y de Irala (2004) proponen el uso del método A-B-C (Abstinence, Be faithful, and use
Condoms: abstinencia, fidelidad y uso de condones), que fue probado en Uganda y logré
bajar significativamente la propagacién de VIH en dicho pais. Ambos autores indican la
existencia de evidencia que muestra que este enfoque es efectivo incluso en paises en
desarrollo. “La reduccion en la prevalencia del VIH en Uganda ha sido notable y esta
claramente asociada con cambios en el comportamiento sexual. Los logros del programa
integral de Uganda se han comparado con los que podrian haberse obtenido con una
vacuna contra el VIH con una efectividad del 80 %” (Alonso y de Irala, 2004, p. 2).

En 2011, el Papa Benedicto XVI en su exhortacion Africae Munus trato del
problema de SIDA en Africa y asegurd que es una de las amenazas para la vida humana.
Indicé que hay que dedicar mucha atencién a este problema y que la mera respuesta
médica y farmacéutica no es suficiente, ya que este problema es mas profundo y calificd

el SIDA como un problema esencialmente ético. Por ello, plantea una educacion sexual
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apoyada en las ensefianzas de la Iglesia como herramienta fundamental en la prevencién

de esta enfermedad:

El cambio de conducta que requiere —comao, por ejemplo, la abstinencia
sexual, el rechazo de la promiscuidad sexual, la fidelidad en el
matrimonio— plantea en Gltimo término la cuestion fundamental del
desarrollo integral, que implica un enfoque y una respuesta global de la
Iglesia. En efecto, para que sea eficaz, la prevencion del sida debe basarse
en una educacién sexual fundada en una antropologia enraizada en el
derecho natural, e iluminada por la Palabra de Dios y las ensefianzas de la

Iglesia (Africae Munus, 2011, parr. 72).

1.2.6 Tratamiento

Respecto al Tratamiento Antirretrovirico (TAR) contra el VIH, la OMS informa de
que “aunque el TAR no cura la infeccion, frena la replicacion del virus en el organismo
y permite que el sistema inmunitario recobre fortaleza y capacidad para combatir las
infecciones” (OMS, 2016). Asi, propone administrar el TAR de por vida a todas las
PVVS, los nifios, adolescentes, adultos y mujeres embarazadas o que amamantan,
independientemente de su estado clinico y de su recuento de CD4, recomendacion que ya
ha sido adoptada por 185 paises (99% de las personas infectadas por el VIH a nivel
mundial) (OMS, 2021).

La OMS recomienda utilizar “dolutegravir (DTG) y efavirenz (EFV) a dosis bajas
como tratamiento de eleccion, y raltegravir (RAL) y darunavir (DRV)/ritonavir (RTV)

como segunda eleccion” (OMS, 2016).

La OMS (2021) lamenta el retraso que hay en pedir la asistencia de parte de la
PVVS porque una de cada tres personas infectadas la solicita cuando ya esta en una etapa
muy avanzada de la enfermedad y cuando tiene ya recuentos bajos de CD4. Esto conlleva
riesgo elevado de que el SIDA se agrave y pueda resultar mortal. Por otra parte, informa
que las PVVS que cumplen los requisitos para que se les prescriba el TAR ha aumentado
de 28 millones al total de 36,7 millones de individuos infectados por este virus y recuerda
que, a mediados de 2017, habia en el mundo 20,9 millones de personas infectadas por el
VIH en tratamiento con antirretroviricos. En 2016, la cobertura mundial fue del 53% de

los adultos y nifios y recomienda hacer méas esfuerzo para poder aplicar el tratamiento a
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los nifios y adolescentes ya que a finales de 2016 solo el 43% de ellos estaban incluidos
en programas de TAR. Trabajar por acceder al TAR fue una prioridad de las nuevas metas
para 2020 y el objetivo sigue siendo poner fin a la epidemia de SIDA en 2030.

En la actualidad, hay posibilidad de tratamiento del VIH/SIDA maés practica y facil.
Recientes ensayos apuntan a que las personas con VIH podran controlar la infeccidn con
dos inyecciones intramusculares al mes (Orkin et al., 2019; Swindells et al., 2019, p.3),
cuando hasta ahora existia la posibilidad de controlarla mediante una pastilla al dia y
ahora se abre una nueva posibilidad, cuya principal ventaja es la facilidad de seguir el
tratamiento, que evita que haya que estar pendiente de tomar las pastillas cada dia o de

llevarlas cuando se va de viaje.
1.2.7 ElI VIH/SIDA en Burundi

En Burundi, el primer caso de SIDA fue notificado en el afio 1983. Desde entonces, la
importancia de la infeccion ha sido evaluada en la poblacion general mediante tres
encuestas nacionales sucesivas de seroprevalencia, realizadas en 1989, 2002 y 2007. La
ultima de esas encuestas mostro una ratio de seroprevalencia general del 2.97 % en la
poblacion burundesa, con ratios variables entre las areas urbanas y rurales, siendo méas
alto en las areas urbanas (4.59% vs. 2.82%) (MSPLS & CNLS, 2012, p.25).

La Encuesta Demografica y de Salud de Burundi de 2016-2017 aporta los datos
mas actualizados sobre la situacion epidemioldgica del VIH/SIDA en este pais. Segun
dicha encuesta, el 0,9% de las mujeres y los hombres de entre 15 y 49 afios son
seropositivos. La prevalencia del VIH es ligeramente mayor entre las mujeres (1,2%) que
entre los hombres (0,6%), siendo mas de tres veces mayor en las zonas urbanas (2,5%)
que en las zonas rurales (0,7%) (MPBGP, MSPLS & ISTEEBU, 2018, p.15).

El 26 de julio de 2017, durante su intervencion en la Asamblea Nacional, la Dra.
Nijimbere Josiane, ministra burundesa de la Salud Publica y de la Lucha contra el SIDA,
indic6 que, en 2017, 80.255 personas vivian en Burundi con el VIH/SIDA, de los cuales
51.917 tomaban ya antirretrovirales. Sobre una poblacion estimada de 10.509.346
habitantes en 2017, este dato indica que un 0.76 % de la poblacion burundesa vive con
el VIH/SIDA (AGnews, 2017).

En Burundi, la lucha contra el VIH es considerada una prioridad, como demuestra

la implementacion y desarrollo de los programas estratégicos nacionales de lucha contra
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el SIDA de 2002-2006, 2007-2011, 2012-2016, 2014-2017 y 2018-2022. Estos programas
buscan un acceso universal a los servicios de prevencién, tratamiento y apoyo de calidad
en materia de VIH/SIDA. Es destacable la elaboracion en 2011 cuando los Ministerios de
Salud Publica y VIH/SIDA se combinaron, del Programa Nacional de lucha contra el
SIDA (Programme de la Lutte Contre le SIDA et les Infections Sexuellement
Transmissibles, PNLS), y la creacion del CNLS (ONUSIDA & CNLS, 2015).

La situacion actual del SIDA en Burundi muestra que se han dado pasos importantes
en materia de sensibilizacion sobre la prevalencia de VIH/SIDA y de su diagnéstico en
estos ultimos afios, habiéndose reducido los casos de manera significativa desde una
seroprevalencia en 2002 del 6% a una del 0,6 % en 2018. Burundi ha sido capaz de aplicar

la politica de diagndstico al 80% de su poblacion (Nkurunziza, 2018, p.2)

Con el objetivo de vencer definitivamente esta enfermedad, Burundi ha hecho suya
la vision de la OMS consistente en trabajar hasta llegar a un mundo en el que no se
produzca ninguna nueva infeccion por VIH, no haya ninguna muerte relacionada con el
VIH, no haya ningln tipo de discriminacion relacionada con el VIH y en el que las
personas infectadas por el virus puedan tener una vida larga y saludable. Para lograrlo, la
OMS ha publicado la “Estrategia mundial del sector de la salud contra el VIH 2016-2021.:
hacia el fin del SIDA” (OMS, 2016, p.1), un proyecto de estrategia que orienta los
esfuerzos destinados a agilizar y centrar las iniciativas de prevencion de la transmisién
del virus, permitir que mas personas conozcan su estado seroldgico, asi como
proporcionar tratamiento antirretroviral y atencion integral y de largo plazo a todas las

personas infectadas y ayuda a hacer frente a la estigmatizacion y la discriminacion.

Ademas, cabe resaltar la importancia de la existencia de asociaciones que trabajan
en Burundi para ayudar a las PVSS, como la “Association Nationale de Soutien aux
Séropositifs et malades du SIDA (ANSS)” y SWAA Burundi, cuyo objetivo es promover
la prevencion de la transmision del VIH y mejorar el bienestar de las PVVS a través de
acciones como ofrecer atencion médica y psicosocial o ayudar a desarrollar estrategias

econdmicas en diferentes comunidades.
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1.3 La estigmatizacion de los enfermos de SIDA
1.3.1 Estigma

En la época griega, el termino estigma designaba los signos corporales mediante
los que se exhibia “algo malo y poco habitual en el status moral de quién los presentaba”,
tales como cortes o0 quemaduras en el cuerpo, que indicaban que el portador podia ser un

esclavo, un traidor, un criminal o un corrupto” (Goffman, 1970, p. 11).

Segun un estudio socioldgico hecho por Erving Goffman entre los afios 1961y 1963
en hospitales psiquiatricos, el estigma tiene una relacion con la salud. Tras estos estudios,

definio el estigma como:

la identificacidon que un grupo social crea sobre una persona, 0 grupo de personas,
a partir de algun rasgo fisico, conductual o social que se percibe como divergente
del grupo y de la subsiguiente descalificacion al hecho de ser miembro del grupo

en cuestion (Castro y Farmer, 2006, p.126).

El estigma puede ser entendido también como un proceso de produccion y
reproduccion de relaciones asimétricas de poder, fundamentado en atributos negativos
como, por ejemplo, “condiciones de salud, género, raza, comportamiento sexual, etcétera,
que se dirigen directamente sobre individuos o grupos sociales, creando y manteniendo

asi la dominacion de ciertos grupos en la sociedad” (Bazurto Barragan, 2014, p.168).

Actualmente el estigma se entiende como un proceso segun el cual algunas personas
que se consideran a ellas mismas como normales descreditan, sefialan y critican
negativamente a otras personas al considerarlas anormales e inferiores por presentar
comportamientos o signos gque no son aceptados en esa sociedad (Bazurto Barragan, 2014,
p. 167). Asi, el estigma es un proceso social que depende de la sociedad en el que ocurre
porque su evaluacion depende de otras personas de la misma sociedad y es resultado de
varios factores. “El estigma actua dentro de un proceso social en que existe una estructura
de poder, pues la persona se etiqueta, estereotipa, devalla y discrimina por distintas
razones al ser considerado inferior” (Campillay Campillay y Monardez Monardez, 2019,
s.p.). Este fendmeno frecuentemente provoca la discriminacion y la violacion de los
derechos de las personas estigmatizadas (Moliner, 2007). En palabras de Bazurto
Barragan (2014, p. 168), en el estigma, “se puede apreciar la existencia de una brecha

bastante marcada entre lo que es y lo que deberia ser”.
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1.3.2 El estigma y la discriminacion asociados al VIH/SIDA

El estigma asociado al VIH/SIDA se basa en las actitudes negativas y suposiciones
sobre las PVVS, tales como ofender, infamar, calumniar, humillar y denigrar a alguien
por motivo de estar infectado por el VIH o por estar enfermo del SIDA (Moliner, 2007).
Otras actitudes de rechazo manifestadas hacia las PVVS incluyen el maltrato psicologico
y/o fisico y la expulsion de las PVVS de sus lugares de residencia (Dos Santos et al.,
2014).

Esté bien establecido que el estigma relacionado con el VIH / SIDA es actualmente
un problema grave entre los pacientes con SIDA a nivel mundial, y Africa no es una
excepcion. (Mbonu et al., 2009) En la literatura disponible hay diferentes estudios en el
mundo que hacen constar la existencia del estigma y la discriminacion hacia las PVVS
(Earnshaw y Chaudoir, 2009; ONUSIDA, 2017). En estudios realizados en Africa “mas
de la mitad de los participantes describieron que vivieron estigma y discriminacion tras

la revelacion de su estado seroldgico respecto al VIH” (Dos Santos et al., 2014. s.p).

El estigma tiene implicaciones para la salud y el bienestar de las PVVS en muchos
niveles (Earnshaw et al., 2013), causando problemas psicoldgicos como depresion, baja
autoestima, (Mak et al., 2007) estrés, (Leserman, 2003; Leserman, 2008) e ideacién
suicida. (Capron et al., 2012; Carrico, 2010). Ademas, el miedo al descubrimiento lleva
a las PVVS a ocultar su seropositividad (Emlet, 2006; Norman et al., 2007; Tsai et al.,
2013), dificultando el tratamiento de la enfermedad, ya que el estigma también se ha

asociado con no adherencia al ART (Sayles et al., 2009).

La OMS, en su documento “Pruebas, tratamiento y prevencion del VIH:
herramientas genéricas para la investigacion operativa”, cuyo proposito es promover la
investigacion del sida para informar politicas y servicios efectivos en la lucha contra esta
enfermedad, dedica uno de sus cuatro capitulos al estigma y discriminacién asociada al
VIH. Destaca la necesidad de realizar investigaciones a este respecto y recopilar
informacidn de diferentes entornos geograficos, sociodemograficos y culturales (WHO,
2009).

El estigma, relacionado con VIH/SIDA, refuerza connotaciones negativas. Puesto
que se asocia a practicas como el comercio sexual, el consumo de drogas y otras practicas
sexuales marginales, ademas de potenciar el miedo a la PVVS, por el hecho de que se

asocia a grupos como los reclusos o los migrantes. Por otra parte, los miembros de la
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sociedad pueden considerar que las PVVS merecen su estado de VIH-positivo como
resultado de haber incurrido en practicas nocivas (Bazurto Barragan, 2014). Un estudio
realizado por la Universidad de Stanford en Californiay la Facultad de Medicina Maulana
Azad en Nueva Delhi (India) revel6 que, a causa de una falta de conocimiento sobre el
SIDA y sobre educacion sexual en el ambito familiar, donde se considera como un tabu,
hay personas que siguen creyendo que sélo quienes no son “buenos” pueden infectarse
con el VIH (Pramanik y Koopman, 2002).

Sontag (2003), hablando de la enfermedad de SIDA dice que tenerlo es equivalente
a ponerse en evidencia como miembro de algun «grupo de riesgo», de una comunidad de
parias. Indica que el SIDA hace brotar una identidad que podria haber quedado oculta
para la familia, los vecinos, los amigos y los compafieros de trabajo. Confirma también
una identidad determinada y sefiala que, al interior del grupo de riesgo norteamericano
mas tocado al inicio, el grupo de los homosexuales varones, ha servido para fomentar un
espiritu comunitario y ha sido una vivencia que aislé a los enfermos y los expuso al

vejamen y la persecucion.

Parece ser que el estigma que existe en la sociedad responde en gran medida a
maultiples factores, incluidos el desconocimiento de la enfermedad, los conceptos erréneos
sobre como se transmite el VIH, la falta de acceso al tratamiento, las noticias
irresponsables sobre la epidemia por parte de los medios de comunicacion, la
imposibilidad de curar el SIDA, los prejuicios y los temores relacionados con diversas
cuestiones socialmente delicadas (la sexualidad, la enfermedad, la muerte, el consumo de

drogas (Bazurto Barragan, 2014).

Asi mismo, un fendmeno asociado al estigma es el autoestigma, que ocurre cuando
las PVVS interiorizan o anticipan las actitudes sociales que se experimentan en la
sociedad frente a estas personas. Provoca sentimientos de vergiienza, desprecio de si
mismo, culpabilidad e inferioridad, que pasan a formar parte de la identidad de quien
manifiesta el autoestigma, favoreciendo situaciones de autoexclusion en mudltiples
ambitos de la vida, incluyendo el acceso a los tratamientos antrirretrovirales (Pantelic et
al., 2019).

El estigma puede derivar en otro fendmeno social, la discriminacion, es decir:

cualquier forma de distincion, exclusion, o restriccion arbitraria que afecte a una

persona generalmente pero no exclusivamente, por motivo de una caracteristica
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personal inherente, 0 por su presunta pertenencia a un grupo concreto (en el caso
del VIH y el SIDA, el estado seropositivo, confirmado o sospechado de una
persona), con independencia de que exista 0 no alguna justificacion para tales
medidas (Bazurto Barragan, 2014, p. 168).

En todo el mundo hay casos documentados de PVVS a las que se les niegan, entre
otros, los derechos a recibir atencién de salud, al trabajo, a la educacién, y a la libertad de
movimiento (Earnshaw y Chaudoir, 2009; Enoch y Piot, 2017; Nyblade et al., 2009).
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 discriminacion es mas evidente y se expresa en formas mas
graves (Enoch y Piot, 2017; Dahlui et al, 2015; ONUSIDA, 2017; UNAIDS Programme
Coordinating Board, 2017). En particular, la limitacion en el acceso a la salud afecta
drasticamente la calidad de vida de estas personas (Enoch y Piot, 2017; ONUSIDA,
2017).

Particularmente relevante es la situacién de las mujeres en relacion al estigma
asociado al VIH. Un estudio realizado por el Instituto Panos en colaboracion con UNICEF
a mediados de 2001 en Zambia, India, Ucrania y Burkina Faso puso en evidencia el abuso
y abandono que sufren muchas mujeres seropositivas por parte de sus maridos, incluso
cuando el marido es la fuente de la infeccion. En estos casos, las mujeres son
infravaloradas solo por motivo de su sexo, de su seropositividad y de su embarazo.
Ademas, en paises donde la lactancia es muy habitual, si una madre infectada decide no
amamantar su hijo, tiene el riesgo de llamar la atencion sobre su seropositividad, de ser
objeto de abuso y de ser discriminada. Por tanto, la expresion “transmision materno-
infantil” debe usarse con cuidado porque puede incitar reacciones negativas en la medida
en que la madre parece responsable de transmitir la infeccién a su hijo (UNICEF y
PANQOS, 2001).

1.3.3 Lalucha contra el estigma y la discriminacion asociados al VIH/SIDA

La Convencion de Derechos Humanos reconoce que todos los seres humanos
"nacen libres e iguales en dignidad y dotados como estan de razén y conciencia, deben

comportarse fraternalmente los unos con los otros™ (Asamblea General de la ONU, 1948,
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art. 1). Por lo tanto, cualquier forma de discriminacion es contraria a la dignidad de las

personas que la padecen (Harvard School of Public Health, 2013).

Con el fin de proteger a las PVVS y apoyar una respuesta eficaz frente al VIH,
ONUSIDA recomienda que cada respuesta nacional al VIH incluya programas clave para
reducir el estigma y la discriminacion y ampliar el acceso a la justicia. Dichos programas
no soélo pueden ayudar a realizar basica declaracion politica sobre el VIH/SIDA, sino
también a intensificar el esfuerzo para eliminar el SIDA (Asamblea General de la ONU,
2011). Asi se ha preparado un manual para estimar el costo de lanzamiento y desarrollo
de programas para proteger los derechos humanos en relacién con el VIH (ONUSIDA,
2012).

Para ayudar a los gobiernos de nuestro mundo en sus programas de lucha contra el
estigma y discriminacion en el contexto de VIH, ONUSIDA ha preparado un programa

monitor que puede servir de modelo:

revision de leyes y préacticas de aplicacion de la ley para ver si afectan la
respuesta al VIH positiva o negativamente; evaluacién de acceso a la justicia
para personas que viven con o vulnerables al VIH; abogacia para la reforma de
la ley; el compromiso de los parlamentarios y ministros de justicia, Interior,
finanzas, trabajo, educacion, vivienda, defensa, salud y comercio, lideres
religiosos, entre otros; promocién de la promulgacion y aplicacion de las leyes,
reglamentos y directrices que prohiben el estigmay la discriminacion y el acceso
a la prevencion del VIH, tratamiento, atencion y apoyo y sin olvidar legal
alfabetizacion para que las victimas del estigma o discriminacion conozcan sus
derechos (ONUSIDA, 2012, p. 22).

En 1987, Jonathan Mann, entonces director del Programa Mundial sobre el SIDA
de la OMS, habia indicado tres fases de la epidemia de VIH/SIDA. Sefal6 que la primera
seria la epidemia del VIH, la segunda la epidemia del SIDA y la tercera la epidemia de
estigma, discriminacion y negacion (Man, 1987). Esta tercera epidemia es la que estamos

viviendo ahora.

En la Declaracion del compromiso sobre el VIH/SIDA de 2001, la Asamblea

General de las Naciones Unidas escribi6:
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El estigma, el silencio, la discriminacion y la negacion y la falta de
confidencialidad socavan los esfuerzos de prevencion, atencion y tratamiento y
agravan los efectos de la epidemia en las personas, las familias, las comunidades

y naciones, y hay que solucionarlo también (Asamblea General de la ONU, 2001,
p.9).

Los Estados miembros de la ONU habian hecho el siguiente compromiso:

Para 2003, promulgar, fortalecer o aplicar, segiun proceda, las leyes, los
reglamentos y otras medidas para eliminar todas las formas de discriminacién
contra las personas que viven con el VIH/SIDA y miembros de grupos
vulnerables, y para garantizar que disfruten plenamente de todos sus derechos y
libertades fundamentales, en particular para garantizar el acceso a la educacién,
la herencia, el empleo, la atencion sanitaria, los servicios sociales y de salud , la
prevencion, el apoyo y el tratamiento, la informacion y la proteccion juridica,
respetando su privacidad y confidencialidad; y desarrollar estrategias para
combatir el estigma y la exclusion social relacionados con la epidemia
(Asamblea General de la ONU, 2001, p. 24).

No obstante, algunas de las leyes que se promulgan en relacion con el VIH, resultan
mas un problema que una ayuda para las PVVS. En este sentido, ONUSIDA sefiala que,
en parte de Africa occidental, con el pretexto de proteger los derechos de las PVVS, estas
leyes han sustituido los derechos y los deberes que resultan en tratados que criminalizan
la transmisién del VIH y obligan a los cuidadores a revelar el estado seroldgico de sus
pacientes a sus parejas sexuales. Esto es un desafio a las normas éticas que abogan por la
sacralidad del secreto médico.

En la actualidad, hay programas para luchar contra el estigma asociado al SIDA
gue han sido objeto de una evaluacion, seguimiento y publicacién en el mundo, si bien
algunos autores consideran que estos enfoques no siempre fueron adaptados a las
necesidades especificas de los contextos culturales (Parker y Aggleton, 2001). Un
ejemplo tipico de proyecto es el que se organizé en Filipinas occidental; fue un enfoque
global que examinaba las actitudes y acciones negativas que pueden ocurrir en diferentes
contextos (Busza, 1999).

El problema del estigma y discriminacion de las PVVS es tan serio que ONUSIDA
en su comunicado de Prensa del 3 de octubre de 2017 en Ginebra, advirtio que el estigma
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y la discriminacion asociados al VIH impiden que la poblacion acceda a servicios
relacionados con dicho virus. En su nuevo informe publicado, aporta pruebas y pone de
relieve las mejores practicas para combatir el estigma y la discriminacion a fin de

garantizar el acceso a servicios de salud (ONUSIDA, 2017b).

En dicho informe de Ginebra, ONUSIDA muestra como el estigma y la
discriminacion estan obstaculizando el acceso a servicios de prevencion, diagndstico y
tratamiento del VIH, poniendo asi en riesgo la vida de las personas. Se trata de un informe
en inglés que tiene como titulo: "Confronting discrimination: overcoming HIV-related
stigma and discrimination in health-care settings and beyond” ("Frente a la
discriminacion: superar el estigma relacionado con el VIH y discriminacion en ambitos
de atencidn de salud y mas alla™) que fue presentado por Michel Sidibé, Director
Ejecutivo de ONUSIDA, durante el Foro Social del Consejo de Derechos Humanos.
Dicho informe sefiala que las personas que viven con el VIH y son objeto de una gran
estigmatizacion a causa de él tienen mas probabilidades de solicitar asistencia mas tarde
que aquellas personas que no se sienten estigmatizadas como consecuencia del VIH
(ONUSIDA, 2017b).

El informe sefiala que las personas que viven con el VIH no acuden a hospitales por
temor a que se revele su status de VIH-positivo y sufrir mas estigma y discriminacién
asociados al VIH. En los 19 paises en los que se dispone de datos, una de cada cinco
personas seropositivas no acudié a un hospital porque tenia temor del estigma o
discriminacion en relacion con VIH. Segun Sr. SIDIBE “es menos probable que una
persona que vive con el VIH responda bien al tratamiento antirretroviral cuando espera a

estar muy enferma antes de buscar ayuda” (ONUSIDA, 2017b, parr. 4)

En este ambito, ONUSIDA trabaja con 11 organizaciones de las Naciones Unidas
(ACNUR, UNICEF, PMA, PNUD, UNFPA, UNODC, ONU Muijeres, OIT, UNESCO,
OMS y BANCO MUNDIAL), también en estrecha colaboracion con las asociaciones
mundiales y nacionales para poner fin a la epidemia de SIDA para el afio 2030 como parte

de las metas de Desarrollo Sostenible.

Siendo el estigma un fendmeno de multiples niveles, las intervenciones pueden y
deben operar en diferentes niveles (Rao et al., 2019; Van Brakel et al., 2019). Estrategias
como el asesoramiento o la autoayuda operan a nivel intrapersonal. El apoyo en el entorno

de la persona opera a nivel interpersonal. A nivel comunitario, las intervenciones se
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centran en las actitudes y los comportamientos, y las estrategias incluyen la educacion y
la promocion. Los programas de capacitacion y las politicas institucionales operan a nivel
organizacional/institucional. Por tltimo, la aplicacion de la ley y el desarrollo de politicas
son estrategias para abordar el estigma a nivel gubernamental/estructural (Heijnders y
Van Der Meij, 2006).

Existen numerosos estudios sobre la efectividad de diferentes intervenciones para
reducir el estigma del VIH en contextos particulares y con diversas poblaciones objetivo
(Andersson et al., 2020; Hartog et al., 2020). Por ejemplo, a nivel intrapersonal, se
demostrd que una estrategia de reduccion del estrés reduce el autoestigma y el miedo a la
revelacion en las PVVS en Zimbabwe (Ferris France et al., 2019), mientras que una
intervencion conductual basada en el grupo (incluida la provisiéon de informacion, la
adquisicion de habilidades de afrontamiento y el contacto con los jovenes). que viven con
el VIH) no fue eficaz para los adolescentes y los adultos jovenes recién diagnosticados
con el VIH (Harper et al., 2014). Las plataformas en linea donde las PVVVS pueden hablar
sobre el estigma del VIH también han demostrado ser efectivas a este nivel. (Flickinger
et al., 2018) A nivel interpersonal, las intervenciones dirigidas a familiares de PVVS
pueden ser efectivas, aunque este tipo de enfoques son actualmente escasos. (Ma et al.,
2019). A nivel institucional, las estrategias normalmente se centran en reducir el estigma
del VIH en los entornos sanitarios (Feyissa et al., 2019; Smith et al., 2020). Un ejemplo
de una intervencion a nivel comunitario se llevd a cabo en cinco iglesias en un area de
alta prevalencia del VIH del condado de Los Angeles, incluidas estrategias como
educacion sobre el VIH, sermones pronunciados por pastores sobre el VIH y eventos de
pruebas del VIH. (Derose et al., 2016) Un ejemplo de un nivel estructural es el enfoque
para combatir el estigma del VIH en las zonas rurales de Kenia que consistio en una
intervencion de medios de vida, o que implico otorgar un préstamo y un programa de
capacitacion en técnicas agricolas y manejo y comercializacion de la cosecha. Esta
intervencion resulté en una disminucion tanto del autoestigma como de las actitudes
negativas de la comunidad hacia las PVVS (Tsai et al., 2017). Los programas de VIH
basados en los medios también son un ejemplo de estrategias a nivel estructural. (Babalola
et al., 2009).
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1.3.4  El estigma asociado al VIH/SIDA en Burundi

Aunque varios estudios han abordado el tema del estigma relacionado con el VIH
en el contexto africano, o incluyen paises africanos entre otros paises estudiados (Chan et
al., 2015; Chan y Tsai, 2016; Kuteesa et al., 2014; Wodajo et al., 2017); este tema no se
ha examinado en profundidad en Burundi. La literatura existente en el caso de Burundi
hace constar la existencia de estigma de las PVVS en algunos ambitos de la vida, a saber,
en el ambito familiar y su entorno inmediato, en él sanitario, en él social y en los juridico-

politico y religioso.
1.3.4.1 En el &mbito familiar y su entorno inmediato

En relacién con el ambito familiar y su entorno el Dr Biziragusenyuka Jérémie,
profesional de la salud en Burundi, revel6 que la estigmatizacion ligada al SIDA en este
pais puede, mas alla del rechazo del enfermo, manifestarse también por la soledad, la
acusacion y la humillacion por la familia directa o por los vecinos inmediatos de personas
vivientes con el SIDA. Este profesional de la salud burundesa sefial6 que el grupo victima
de la estigmatizacién en Burundi lo constituyen también los huérfanos del SIDA. La
forma de estigma mas comun contra los huérfanos del SIDA es la préactica consistente en
apartarlos del resto de la comunidad. Es dificil encontrar una familia de acogida para
aquellos nifios, sobre todo los méas pequefios que son sospechados seropositivos. Muchos
de entre ellos deben ser acogidos en instituciones. Dicho experto muestra que hay mas
facilidad de encontrar una familia de adopcion para los nifios mas mayores, sobre todo
las muchachas que pueden servir al trabajo domestico y los nifios de ambos sexos que han
heredado bienes, aunque a veces les engarien y les quiten los bienes que heredaron de sus
padres. Algunas familias de acogida pueden llegar también a negarles el derecho a la

escolarizacion o explotarlos sutilmente (Arib News, 2014).

El mismo profesional de salud en Burundi indicé también que la situacién es méas
critica en el caso de estigma de los huérfanos de SIDA que son seropositivos porque los
padres de acogida pueden esperar acceder muy pronto a sus bienes. Los huérfanos de
SIDA seropositivos viven igualmente la discriminacion al seno de su familia como lo ha
testimoniado uno de ellos revelando que, aunque algunos aceptan de adoptarlos les tratan
de manera diferente de sus propios hijos utilizando un plato separado para servirles;
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asignandolos sus propias tazas y separando su ropa con la de otros nifios y durmiendo a
parte solos (Arib News, 2014).

Sigue diciendo que las formas de estigma o discriminacion mas corrientes de las

PVVS en la familia de Burundi son:

apartarlas y la falta de respeto. Las familias hacen frecuentemente de los nifios
seropositivos objeto de insultos. Y acusan a sus padres seropositivos también de
ser malos padres y ellos mismos portadores del virus. Los hermanos y hermanas
de PVVS son apartados y atormentados por sus compafieros, quienes les dicen
que estan igualmente condenados morir pronto. Todos los miembros de la
familia son catalogados como pertenecientes a una familia mala, aunque no se
dice a voz alta (Arib News, 2014, p.5).

La ONG Syfia/PMB puso de manifiesto que después de la muerte de sus esposos,
las viudas seropositivas de Burundi sufren el rechazo en las colinas burundesas. Creyendo
que sus dias estan contados debido al virus, sus suegros a menudo se apoderan de sus
bienes. No obstante, esta situacion no siempre se da, y en algunos casos los padres del

esposo fallecido prestan ayuda para subsistir a sus nueras viudas.

Por ejemplo, S. Niyonkuru, una viuda seropositiva de la colina Munanira, en el
centro-oeste de Burundi, dio testimonio del estigma que vivio, indicando que desde el
fallecimiento de su marido por SIDA habia sufrido el estigma por parte de sus suegros,
los cuales no le dejaban cultivar la propiedad de la familia y le robaron todos sus utensilios
de cocina, con la intencidn de obligarla a volver a su casa paterna y de quedarse con sus
bienes (Touki Montréal, 2011).

Muchas otras viudas del SIDA en esta provincia comparten semejante maltrato y
estigma porque muchas de ellas de la noche a la mafiana se encuentran doloridas de ser
rechazadas por sus seres queridos. Incluso las que tienen muchos nifios no dejan de ser
victimas del estigma. Por ejemplo, Imelde Niyonzima tiene 6 hijos, pero se ha visto
obligada por sus cufiados a abandonar el hogar familiar. Por el momento, esta obligada a
sobrevivir en una pequefia parcela que sus padres han puesto a su disposicion en su ciudad
natal (Touki Montreal, 2011).
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1.3.4.2 En el ambito sanitario

Hablando del estigma de las PVVS en Burundi, el Dr. J. Biziragusenyuka, experto

de Salud en Burundi, declar6 también que

no es raro oir algunos de los profesionales hablar mal o adoptar comportamientos
de rechazo por respecto a los enfermos del SIDA. La revelacion a terceras
personas de los resultados de los analisis del SIDA es también otra forma de

discriminacion (Arib News, 2014, pérr. 3).

Estas practicas de estigma conducen a veces algunos enfermos de SIDA al
autoestigma. Asi, se esconden, se culpabilizan, renuncien al tratamiento quedando en su
domicilio. Las PVVS hacen todo por esconder su seropositividad, con el riesgo de morir
por falta de cuidado médico y pueden seguir contaminando los demas (esposos o esposas,
hijos o hijas, etc.) (Arib News, 2014).

1.3.4.3 En el &mbito social

Las préacticas de estigmatizacion en este ambito pueden dificultar las iniciativas de
lucha contra el SIDA. Por miedo de ser rechazados por su comunidad, por ejemplo,
muchas PVVS se niegan acudir a los servicios sociales de utilidad comun. Los que se
saben ya seropositivos, por ejemplo, disimulan su condicion porque tienen un sentimiento
de humillacién, de culpabilidad y de depresion que los lleva a esconder su enfermedad.
Estas reacciones pueden ser un obstaculo muy grave a los esfuerzos de prevencion del
VIH. Las PVVS sienten verglienza de a acudir al servicio médico y otros servicios
sociales disponibles.

El estigma social relacionado con el SIDA en Burundi, ademés del rechazo del
enfermo, puede manifestarse también por “el aislamiento, la acusacién y la humillacién
por parte de la familia directa o por la proximidad inmediata de las personas con SIDA”.
(Arib News, 2014).

1.3.4.4 En los ambitos juridico-politico y religioso

Las leyes, politicas y practicas particulares religiosas a veces pueden reforzar
actitudes negativas y provocar el aislamiento de las PVVS y sus familias. En 2005,
por ejemplo, el gobierno de Burundi aprobd la “Ley N° 1/018 del 12 de mayo de 2005
sobre la proteccion juridica de las personas infectadas por el virus de la

inmunodeficiencia humana y las personas con sindrome de inmunodeficiencia
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adquirida” (Loi n° 1/018 du 12 mai 2005 portant protection juridique des personnes
infectées par le virus de I'immunodéficience humaine et des personnes atteintes du
syndrome de l'immunodéficience acquise, 2005, que pretende proteger a las PVVS
contra la discriminacion. Multas de 10.000 Fbu a 100.000 Fbu, sanciones
administrativas, disciplinarias y otras sanciones se recogen para quienes violan la ley.
Esta ley ha sido un paso importante para las PVVS en su dificil lucha diaria por su
derecho a vivir como todo el mundo. Este fue también un paso importante en el
reconocimiento de los derechos de los pacientes y portadores del VIH/SIDA. Dicha
ley fue adoptada por unanimidad en la Asamblea Nacional de transicién en Burundi,

el dia 2 de marzo del afio 2005.

Hay los que opinan que ha sido una victoria para Jeanne Gapiya y miembros de
la red de personas que viven con el virus de SIDA que presionaron a la legislatura
para esta votacién. Jeanne Gapiya fue la primera persona en Burundi a reconocer
publicamente que tenia SIDA en diciembre de 1985, asi que escogi6 enfrentar critica
y desprecio en este tiempo. Esta mujer decidid superar la fatalidad y desde entonces
comenzo una dura batalla que la llevo a fundar en 1993, una asociacion de apoyo
para el VIH y el SIDA. Se fundaron los Centros de Turiho (estamos vivos) y son
miles de pacientes en Bujumbura, capital econdmica del pais, y en Kirundo, provincia
del norte de Burundi. J. Gapiya es considerada por muchos una heroina, en un pais

donde el VIH y el estigma del SIDA siguen siendo fuertes:

Es una de esas heroinas modernas de las que Burundi, Africay el mundo
pueden estar orgullosos. Al verla hablar, uno solo puede inspirarse. Y
pensar que cualquiera que sea la situacion, con suficiente determinacion
y voluntad, uno puede cambiar el curso de la historia, invertir la curva
y lograr grandes cosas para uno mismo, para su nacion, para el mundo
(Akeza.Net, 2018, parr. 19).

1.4 Dignidad humana

En la Grecia antigua, por ejemplo, no encontramos el concepto de dignidad en la
filosofia de Aristoteles, pero este ultimo formuld las definiciones clasicas del hombre
como “animal politico”, es decir, un ser que vive en una ciudad (del griego polis). El

Libro | de su Politica nos explica que “el hombre es por naturaleza un animal social, y
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que el insocial por naturaleza y no por azar, es 0 un ser inferior o un ser superior al
hombre” (Aristételes, 1988, p.50).

En el Derecho Romano Encontramos, por primera vez, el establecimiento de la
distincion entre hombre y persona. En este ultimo, se consideraba como hombre todo ser
que pertenecia al género humano que sea libre o esclavo. Sin embargo, se consideraba
como persona solo el hombre libre, es decir, aquel que posee derechos. Por eso, en la
sociedad romana, los esclavos por no ser libres ni sujetos de derecho, no eran
considerados como personas sino como instrumentos de trabajo; significa, como un

objeto desprovisto de libertad y dependiente totalmente del amo (Singh Castillo, 2015).

La consecuencia de esta visién fue que, en la sociedad romana antigua la dignidad
poseia un caracter clasista. El atributo de dignidad solo se reconocia en los hombres libres,
por ejemplo, en descendientes de las curias (los patricios) que fundaron la ciudad de Roma
y los otros que tenian alguna participacion notable en la vida politica. Por eso, hubo
establecimiento de que “la dignidad no es solo valor, sino un valor que solo puede ser
privativo del individuo humano, pues esta indisolublemente vinculado con la libertad y
la autonomia” (Singh Castillo, 2015).

El concepto de dignidad humana evoca tambien las ideas de eminencia, excelencia,
superioridad y grandeza de la persona humana respecto a todo el resto de los seres
existentes. El ser humano tiene una eminencia o excelencia ontoldgicas, una superioridad
en el ser, debido a su propio y especifico modo de ser. Asi, para todos y cada uno de los
seres humanos la dignidad es de un ser personal. La dignidad humana es absoluta, puesto
gue pertenece a la esencia o a la naturaleza humana. Esta dignidad es el fundamento de

los derechos humanos:

La referencia a la dignidad, entendida como valor intrinseco de todo ser
humano, invariable y reconocido, no otorgado, es el fundamento de los
derechos humanos y del bioderecho, y esta s6lidamente asentada, tanto en
las normas internacionales de  derechos humanos, como en las
constituciones de los Estados de Derecho (AEBI, 2019, p.2).

Descubrir la dignidad humana para conocerla adecuadamente nos lleva a buscar
entender primero el ser humano o persona humana merecedora de la misma. Esto exige

comprender el significado bioldgico y metafisico del ser humano. Es necesario hacerlo
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para poder proporcionar a la persona humana el respetuoso trato que merece sin
consideraciones sobre su calidad de vida, estado actual de su salud o rango social. Es
preciso conocer bien la persona humana y su correspondiente dignidad, para poder tomar

decisiones éticas adecuadas respecto al ser humano.
1.4.1  Concepto de persona.

En la definicidn mas sencilla del concepto persona, se trata del “individuo de la
especie humana” (Diccionario de la Real Academia Espafiola 232 de 2014). Comentando
esta Ultima definicién de persona, el Nuevo Diccionario de Bioética indica:

(...) asi es como vulgarmente se le conoce. Pero de lo que es 0 no la persona
muchos hablan sin comprender bien lo que se quiere decir. Incluso algun jurista
se ha servido, para su definicion, de un argumento circular: ser persona es tener

personalidad y solo tiene personalidad la persona (Vazquez, 2012, p. 688).

Afiade que algunos especialistas describen las cualidades que se le atribuyen, tales

como ser: autoconsciente, racional, libre o auténoma:

(...) se ha recogido con frecuencia, al término persona tanto para otorgar o
reconocer derechos a unos hombres como para negérselos a otros (...).
Actualmente, la nocion de persona se ha convertido en un concepto necesitado

de clarificacion (Vazquez, 2012, p. 630).

Para aclarar el significado del concepto persona, hay que conocer bien en qué
contexto se utiliza, ya que lo emplean la filosofia, la ética, la psicologia, la sociologia, el

derecho etc. No en todas las disciplinas se entiende exactamente del mismo modo:

a) En psicologia, por ejemplo, persona se refiere al individuo humano singular
[...] que tiene una forma de ser y de comportarse propia de cada sujeto. El “yo”

es la raiz profunda, esencial, insustituible de cada cual.

b) La sociologia se ocupa, también, de la persona humana considerandola como
un individuo en tanto que miembro de un grupo, nacional de un pais, practicante

de una profesion, militante de un partido, etc.

c) En filosofia y sobre todo en la tradicion metafisica y en el pensamiento
personalista contemporaneo, persona significa la indole de Unico e irrepetible,
propia de cada ser humano en si mismo. Toda persona es un ser dotado de
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dignidad, ya que es sujeto de su propio existir y de su obrar y no mero ejemplar

de unaespecie [...]. Ser persona significa ser “alguien” y no simplemente “algo”.

d) En la ética, Kant apunta la idea de que no es posible definir la persona
si no es en el plano de la ética; es decir, no se la puede comprender examinandola
Unicamente en su ser. Asi, dice Kant que los seres racionales se llaman personas
en tanto que constituyen un fin en si mismos, algo que no se debe emplear como
un mero medio porque posee libertad y son diversas de las demés cosas por su
rango y dignidad. Kant dice también que la persona es lo unico que no tiene
precio (no es una cosa) sino valor en si misma (dignidad). (Vazquez, 2012, p.
630).

La definicion clasica de persona es aquella dada por Boecio en su tratado Liber de
persona et Duabus naturis, contra Eutychen y Nestorium. Empieza el tercer capitulo
titulado Diferencia naturae et personae diciendo: “reperta personae est igitur definitio:
Persona est naturae rationalis individua substantia”, asi define el concepto persona
diciendo que “Persona es substancia individual de naturaleza racional” (Boecio, 1847, p.
108).

Santo Tomas de Aquino, siguiendo a Boecio afirma que la persona es un subsistente
individual de naturaleza racional, definicion que identifica empiricamente a la persona

con cada individuo de naturaleza humana (Lucas, 2008).

La persona humana y su naturaleza es entendida en Santo Toméas de Agquino como
sustancia individual de naturaleza racional (Santo Tomaés, 1265-1272., I-11, g. 95, a. 3,
corp), pero también como unidad sustancial de almay cuerpo, (Santo Tomas, 1265-127.,

I, 9. 29, a. 4, corp.).

El concepto de persona facilita el entendimiento y estudio de la dignidad de la
persona. Respecto al concepto de persona conviene acordar que el autor acoge y acepta
la definicion de persona de Boecio. Esto Santo Tomas lo expuso en la Suma Teologica I,
g.29, a.4 diciendo que persona es la substancia individual de naturaleza racional. (Santo
Tomés, 1265-1272, 1, g. 29, a. 4, corp).

Para poder explicar bien el ser, Santo Tomas de Aquino acude a la nocién de
persona que expresa el maximo nivel de perfeccion, dignidad, nobleza y perfectividad,

muy superior a la de su naturaleza. Santo Tomas afirma al mismo tiempo las tesis segun
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las cuales el hombre tiene una naturaleza humana, con unas inclinaciones propias y unos
fines, e indica que el hombre es una persona. Segun él, por su naturaleza y su persona, el
hombre tiene perfecciones, de las cuales, su mas basica y mayor es la que le otorga su ser
personal. Afiade que persona designa lo mas perfecto y lo mas digno diciendo: “La
persona es lo mas perfecto que hay en toda la naturaleza” (Santo Tomas, 1265-1272, 1, q.
29,a.3)

La cuestion de la persona como problema filosofico, fue planteada por la filosofia
cristiana al efectuar la exégesis de la Santisima Trinidad y es su mérito. San Basilio, en
el siglo cuarto, después de varios siglos de polémica, fue quien formulé la tesis segun la
cual en la Trinidad existe una sustancia o esencia Unica, Dios, comin a las personas

divinas: Padre, Hijo y Espiritu Santo (Basile de Césarée, 1947).

Tratando del mismo concepto de persona, Spaemann indica que la persona es un
ser que tiene una naturaleza y puede gestionarla. “La personeidad® humana existe ya
desde el primer momento en que hay generacion de un individuo humano nuevo o no
existe en absoluto” (Spaemann, 2000, p.55). Spaemann admite la distincién real entre
persona y naturaleza humana diciendo que “las personas humanas existen teniendo una
naturaleza”. (Spaemann, 2000, p. 182). Asi, Spaemann esta indicando que la persona
humana sea superior a la naturaleza humana, precisando que la primera dirige la segunda
y llegando a afirmar que el hombre no es algo fijo o estable, sino variable: “el hombre
puede merecer o ser hombre o ser indigno de serlo” (Spaemann, 2000, p. 29). Segun él,
esta superioridad capacita a la persona humana por poder perfeccionar su naturaleza o

también denigrarla y atentar contra ella (Spaemann, 1991).

Desde la llamada filosofia personalista, se considera a la persona como un valor
supremo. Emmanuel Mounier, considerado como el fundador del personalismo Ilama
personalista toda doctrina, incluso toda civilizacion que atestigua la primacia de la
persona humana sobre las necesidades materiales y sobre todos los aparatos colectivos
gue sostienen su desarrollo precisando que

la persona es un absoluto respecto de cualquier otra realidad material o

social, y de cualquier otra persona humana. Nunca puede ser considerado como

L Es la cualidad del hombre de ser persona; es estable, se posee desde la concepcion y no cambia.
Cf. Zubiri X., El problema del hombre, 1982, p. 4
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parte de un todo: familia, clase, estado, nacion, humanidad. Ninguna otra
persona, a fortiori ninguna comunidad, ninguna organizacion puede utilizarlo
legitimamente como medio. Dios mismo, en la doctrina cristiana, respeta su
libertad vivificandola desde dentro: todo el misterio teologico de la libertad y del
pecado original descansa sobre esta dignidad conferida a la libre eleccion de la

persona. (Mounier, 1936, p. 46).

Segun Elio Sgreccia, “La persona humana es un Yo encarnado, es un ser espiritual

que unifica la corporeidad, la cual a su vez es invadida por el Yo'y por ello espiritualizada”

(Sgreccia, 2013, p.120). Ademas, nos explica que “La concepcién personalista

fundamentada antoldgicamente ve en la singularidad de toda persona su globalidad y

unidad, la corporeidad llena de trascendencia, la subjetividad fundada sobre una ontologia

espiritual” (Sgreccia, 2013, p.120). Mas alla de su singularidad, Sgreccia (2013) afirma

gue la persona humana es también “artifice de la sociedad y de la biosfera, es artifice del

ambiente ecologico y social, por el cual es a su vez condicionada y estimulada”. Afade

que:

la persona es fundamento, medida y término de la accion moral. En otras
palabras, una accion es ética si respeta la plena dignidad de la persona humana
y los valores que estan intrinsecamente inscritos en su naturaleza. Es licita y
moralmente buena aquella accion que, procediendo de una eleccion consciente,
respeta a la persona y la perfecciona en su ser y en su crecimiento (Sgreccia,
2013, p. 121).

Leonardo Polo, hablando de la persona, apunta que el ser personal es el “quien” o

“cada quien” y que la naturaleza del hombre es comun. Sefial6 ademas que todos los

hombres tenemos la misma naturaleza. Asi, indico que:

si la nocion de persona se aplica de modo comuin, no es verdaderamente
designativa del ser humano. Si se toma “persona” como un término comun,
entonces todos somos “eso” que se llama persona: yo soy persona, ti eres
persona, €l es persona; pero si la persona se predica, se pierde de vista el “quién”,
es decir, lairreductibilidad a lo comun (a lo general o a lo universal). La persona
como “cada quien” se distingue de las demas por irreductible. Hablar de persona

de modo comun, o en sentido general, es una reduccion. (Polo, 1999, p. 89).
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Polo (1995) sefiala que la persona debe saber quién es, pero que no lo puede saber
si no es con otra. Y lo explica diciendo que la persona humana o cada quién significa co-
existir o co-ser y que, sobre todo, cada quién co-existe con Dios (Polo, 1999, p. 147). Por
eso, indico el autor que decir “yo sé quién soy” es equivocado Y ridiculo, ya que “quién
soy s6lo Dios lo sabe (Polo, 1996, p. 155). Polo indica que una cierta experiencia ha
mostrado que la soledad al ser humano le sienta muy mal, porque un ser humano separado
de los demas durante la infancia no puede llegar a ser hombre, no se convierte nunca en
un pleno hombre. En relacion con esta idea, menciona el caso de los nifios lobo, “nifios
que han crecido al margen de toda civilizacion, que han podido subsistir al margen de
toda relacion con seres humanos; pero que no tienen reacciones humanas” (Polo, 1994,
p. 11).

Segun Polo, la coexistencia tiene que ver con la familia, ya que el desarrollo del
sistema nervioso depende de ella. Hablar, por ejemplo, se puede aprender solo hablando

con los otros. En suma, la soledad no sienta bien al hombre:

el hombre no es un ser monadico; pero si lo objetivamos, si conociéramos
estrictamente al ser humano de modo meramente objetivo, tendriamos que decir
que el ser humano es Unico: es eso y nada mas que eso; pero el ser humano no
es eso y nada mas que eso, sino que esta constitutivamente abierto. Esa apertura
lo hace a él mismo trascendental...yo s6lo me conozco si me conozco como

coexistente; si no, N0 me conozco, porque soy coexistente (Polo, 1994, p. 11).

En su Antropologia trascendental 11, Polo indico que cada quién (persona humana)
es un don debido al amor de predileccidn y que la persona humana es una novedad radical
porque es creada directamente por Dios. (Polo, 2009, p. 205).

Juan Manuel Burgos, presidente de la Asociacion Espafiola de Personalismo,
hablando de “el personalismo, hoy”, indica que, en realidad, “persona” no es un sinGnimo
de hombre, sino un modo concreto y especifico de entender al ser humano (Burgos, 2009)
y que, por eso, sélo es posible profundizar en este concepto sin desvirtuar su significado
desde la filosofia que lo ha definido y precisado, esto es, desde el personalismo. EI mismo

autor afiade que:

la persona reclama la autodeterminacion, la intimidad, la afectividad, la

interpersonalidad, etc., por lo que s6lo es posible ahondar en esta nocién
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si se ahonda simultdneamente en las que la explican y configuran su matriz
hermenéutica. Lo cual, a su vez, solo es posible en el marco que ha
configurado esos conceptos, esto es, en el personalismo (Burgos, 2009,
parr. 49).

Segun Barahona y Abellan (2009), la palabra persona tiene su origen etimoldgico
en el vocablo griego “prosopon” que significaba cara o rostro y de ahi que se empleaba
para denominar las méascaras que utilizaban los actores en las representaciones teatrales.
Asi, el término persona alude al personaje teatral. Sin embargo, de manera general, esta
palabra persona se utilizaba también para indicar a los hombres que poseian una cierta
dignidad en la sociedad griega.

Afiaden en seguida que, en sentido filoséfico u ontoldgico, persona es una creacion
del lenguaje teologico cristiano. Los primeros tedlogos, incluyendo Santo Tomas de
Aquino, han usado esta palabra para intentar expresar con términos precisos las tesis
bésicas del cristianismo, a saber: en primer lugar, el Dios uno 'y trino, y, en segundo lugar,
el dogma del Verbo Encarnado. Asi:

Persona (...), se configuraria como un término analdgico que se aplica a ese Dios
que es una Unica sustancia?, con tres manifestaciones o tres personas (...) el
término persona incorporaria un significado filoséfico muy adecuado para la
explicacion del misterio de la trinidad, el sentido de sociabilidad, relacionalidad:
la persona no es un ser aislado, sino que es un ser en relacion (Barahona y
Abellan, 2009, pp. 74- 75).

Boecio se refiere también a la individualidad de la persona, la persona es para él un
ser singular, un nombre de un individuo. Designa al ser humano singular, existente y
concreto. La persona es el individuo humano de modo que en el ser personal no pueden
distinguirse persona e individuo. Asi, todo individuo humano es persona y sélo es
persona. Cuando Boecio precisa que la persona tiene una naturaleza racional, para él, esto
significa lo mismo que espiritual. Esto indica que ademas de ser corporeo, el ser humano

tiene una dimension espiritual. En relacion con esto, Barahona y Abellan (2009) apuntan:

2 En la filosofia cartesiana, sustancia es aquello que no necesita de otra cosa para existir, y en sentido
estricto solo Dios (o sustancia infinita) es substancia. En un sentido derivado también son sustancias las

mentes o res cogitans Yy los cuerpos o res extensa

57



El hombre no estd compuesto de dos cosas, cuerpo y alma, es una Gnica sustancia
individual. Por tanto, no es correcto distinguir en el hombre lo animal de lo
personal, como si en el convivieran dos sustancias que se superpusieran. Todo
el hombre es persona. Persona habla de otro orden del ser, pero mas eminente.
Cuando nos referimos a la persona, nos estamos refiriendo a un ser racional, que
es lo que distingue fundamentalmente a la persona del resto de los seres: su
racionalidad (p. 76).

Ambos autores muestran que, a pesar de que este ser subyace a los accidentes y que
tiene esta naturaleza racional, no fue interpretado asi por las corrientes del pensamiento
moderno. Por ejemplo, para Descartes 1o méas constitutivo de la persona no es tanto la
sustancia como el “yo” que tiene una conciencia de si. Parece que Descartes se equivoca
y describe una cualidad que tiene la persona en lugar de la persona misma. Esto no es
correcto porque la persona no se puede identificar con sus cualidades o funcionalidades.
EEsta concepcion es equivocada porque parece decir que lo que hace al ser humano
persona serian sus precisas capacidades que se pueden descubrir en él y que raramente se
observan en otras especies de seres vivos, por ejemplo: su apariencia humana desde el
punto de vista morfoldgico, su desarrollo celular, su autoconsciencia, su autonomia, su
capacidad para la moralidad, su aptitud para relacionarse con otros seres humanos, su
unicidad individual, su capacidad intelectual y racional, capacidad de su memoria y
I6gica, el lenguaje o pensamiento, etc. Estas distintas capacidades serian las que “hacen”
0 “convierten” el ser humano en persona; rasgos que finalmente nos distinguieran de
animales, plantas o cosas. Serian los rasgos que nos definen como sujetos acreedores de

la dignidad de las personas.

Esto es falso, pues admitirlo significaria acordar que las cualidades serian las
que “hacen” que aparezca la persona humana, lo que seria lo mismo admitir que,
en ausencia de las capacidades o cierto nimero de ellas, el ser de la especie
humana no seria persona. Esto significaria entonces que podria haber seres
humanos que no tendrian derecho a la vida, a la integridad fisicay a las libertades
fundamentales, que son las que comprende la dignidad de las personas
(Barahona y Abellan, 2009, p. 84).

La consecuencia negativa de ello seria, por ejemplo, que los seres humanos que
carecen temporal o permanentemente de las capacidades o rasgos considerados como

definitorios de la persona, pero ciertamente miembros de la especie humana
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genéticamente, podrian ser tratados como algo distinto de la persona, es decir, como
cosas. Esto es inaceptable desde una bioética personalista, porque basandose en este
planteamiento erréneo, se podria discriminar muchos seres humanos que no hacen constar

algunas de las cualidades de la persona por motivos diversos:

por ejemplo, personas con enfermedades, con deficiencias en el cerebro, nifios
autistas, personas en coma, muchos discapacitados, etc. Algunas de ellas son
incapaces de desarrollar ciertas funciones cerebrales o de inteligencia, ni son
autoconscientes, ni son autonomas, sin embargo, nadie dudaria de que son
acreedores de dignidad y derechos de las personas (Barahona y Abellan, 2009,
p. 85).

Después de todas las consideraciones sobre el concepto persona, entendemos en
nuestro trabajo que persona es el mismo hombre singular y Unico creado por Dios. Esto
quiere decir que es cada individuo de la especie humana que goza de la plena libertad
pero que tiene obligacion moral, leyes divinas y derechos universales, pero también
deberes.

1.4.2  Dignidad humana

El término dignidad es derivado del vocablo dignitas en latin. Significa cualidad de
digno o excelencia. La dignidad humana indica, por tanto, que alguien es merecedor de
algo. Es un valor o un derecho inviolable e intangible de la persona, es un derecho
fundamental y es el valor inherente a todo ser humano (Diccionario de la Real Academia,
2014).

Sin embargo, el Nuevo Diccionario de Bioética de 2012 nos advierte que es dificil

explicar qué es la dignidad humana:

(...) dignidad humana ha sido en la historia objeto de varios debates filosoficos
y ocupa en el derecho internacional un lugar relevante. Pero se trata de un
concepto controvertido. A pesar de ello, algunos pensadores sostienen que se
trata de un criterio ético fundamental. (Vazquez, 2012, p. 275).

Dicho Diccionario nos sefiala, sin embargo, que hay posibles acercamientos del
concepto de dignidad humana, diciendo que este concepto constituye el valor de las
personas. Afiade que la expresion dignidad humana y el hombre se identifican. Mirar la

persona humana en esta perspectiva de la moral y la ética hace al hombre ser un fin en si
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mismo con un valor sin igual que se llama dignidad (Vazquez, 2012).

El término “persona” es usado frecuentemente en el lenguaje ordinario como

equivalente al término “hombre”, pero se designa algo mas que con el término de hombre.

La palabra persona significa no solamente al hombre sino a este hombre en
cuanto es sujeto de una cierta dignidad de la que carecen todos los otros seres de
la naturaleza, es decir, los animales, vegetales e inertes (Barahona y Abellan,
2009, pp. 74- 75).

Speamann en sus libros hace la distincion entre hombre y persona teniendo en
cuenta su unicidad, aunque parece usar expresiones que no sean del todo las adaptadas:
“Los hombres son mas 0 menos semejantes como hombres. Como personas no son
semejantes, sino iguales, y lo son en el sentido de que cada una es Unica y su dignidad es

inconmensurable” (Spaemann, 1991, p. 181).

En otro capitulo afirma que “la no identidad con la propia naturaleza nos obliga a
[lamar a los hombres ‘personas’” (Spaemann, 1991: p. 93). Y mas adelante, Speamann
indica que: “Los seres humanos no son su naturaleza”. (Spaemann, 1991: p. 96). Afiade
que: “El hombre tiene naturaleza. No es la naturaleza la que lo tiene a él” (Spaemann,
1991: p. 105); llegando a afirmar que “Como seres que tenemos una naturaleza,
disponemos de la nuestra propia y de la naturaleza en su conjunto” (Spaemann, 1991: p.
106).

Segun el mismo autor, “la persona es alguien, no algo, no un mero caso de una

esencia indiferente frente a el” (Spaemann, 2000, p. 17-24).

Por ello, para Spaemann, los derechos humanos “se deben reconocer para todo ser
que descienda del hombre y a partir del primer momento de su existencia natural, sin que

sea licito afiadir cualquier criterio adicional”. (Spaemann, 1989, p. 50).

En nuestro trabajo entendemos que la dignidad humana es un valor inviolable de la
persona, inherente a cada hombre singular y Unico creado a imagen de Dios. Los demas
seres que existen en la naturaleza, a saber, los animales no humanos, seres vegetales o

entes inertes, carecen de esta propiedad que es exclusiva del ser humano.
1.4.2.1 Implicaciones de la dignidad humana

No hay que entender esta dignidad en sentido del respeto que se da a las personas

en general, sino como el valor por el cual se debe siempre respetar a las personas como
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merecedoras del mismo. Por eso, la dignidad se entiende sin considerar el hecho de que
las personas se han beneficiado o no de su merecido respeto, y es asi porque la dignidad
es la de un ser personal. Se supone entonces que las personas humanas tienen una
eminencia ontoldgica, una superioridad y excelencia en el ser por naturaleza (por su
especifico modo propio de ser). Decir persona equivale a denominar dignidad, lo que

quiere decir que dignidad es otro nombre de persona (Barahona y Abellan, 2009).

El valor de la vida humana no es algo que se otorga en funcion de unas cualidades,
sino que se tiene por el propio hecho de ser una vida humana. La adquisicion de una
capacidad funcional nueva, como oir, ver, hablar, razonar, etc. o su pérdida momentéanea
o definitiva una vez adquiridas, como puede ocurrir a lo largo de la vida con la capacidad
de valerse por si mismo, la conciencia, etc., no son motivos suficientes para conferir

mayor o menor dignidad a una vida humana, que por serlo es ya digna de ser vivida.

En filosofia se usa la palabra persona para designar al ser humano. Y hablar de
persona es destacar el caracter irrepetible y Unico propio de cada vida humana, lo cual
coincide perfectamente con los datos de la ciencia. Cada ser humano es persona de modo
individualizado e inconfundible. Entonces ¢qué significa que el ser humano es persona 'y

qué especial dignidad significa ser persona?

En contra de que haya un concepto de dignidad humana relativa, se destaca que la
dignidad de la persona es algo absoluto en la medida en que ésta pertenece a la esencia 'y
la naturaleza humana. Es la perfeccion de ser que corresponde a la persona. Dicha
perfeccion es del orden del ser que marca la diferencia esencial con respecto a todos los
otros seres del universo (animal, vegetal e inerte) y que fundamenta la radical igualdad

entre todos los humanos:

(...) cada ser humano, por razon de su dignidad, es acreedor de un respeto, de
una consideracion maxima, superior a la debida a cualquier otro ser o realidad,
en todo tiempo, lugar o situacion. Independientemente de la consideracion que
pueda manifestarse hacia él, o de la que la persona, en un momento determinado,
pueda tener de si mismo, al ser humano corresponde la maxima dignidad, la de

las personas (Barahona y Abellan, 2009, p. 77).

La filosofia de base tomista y personalista distingue dos niveles de dignidad: en
primer lugar, la dignidad metafisica y ontoldgica que es la que todo miembro de la especie

humana tiene, de modo universal e invariable, por el mero hecho de ser persona y

61



participar de la naturaleza humana. En segundo lugar, la dignidad moral o la dignidad
adquirida que es una dignidad contingente y variable, que depende del ejercicio que se
haga de la libertad. Barahona y Abellan (2009) lo expresan en los siguientes términos:

(...) la dignidad ontoldgica o metafisica, es inmutable de modo que permanece
inalterable independientemente de lo que el sujeto haga, logre, posea o busque;
en cambio (...), la dignidad moral puede ascender o descender, en funcion de la
orientacion de la vida moral, pudiendo alcanzarse virtud y perfeccion (mayor
dignidad) si se obra el bien o degradacion e indignidad si se elige al margen del

bien que es conforme a las exigencias de la naturaleza (p. 78).

En sentido ontoldgico, la dignidad humana es intrinseca, es decir,
independientemente de caracteristicas extrinsecas, como serian las cualidades o
perfecciones externas del hombre; ademas, “este tipo de dignidad no admite gradaciones,
ya gque no se es mas o menos digno por estar mas 0 menos sano, Ser mas 0 menos joven,

o bello, o rico o inteligente” (Barahona y Abellan, 2009, p. 78).

La dignidad de la persona humana constituye el primer principio clasico que
proporciona el fundamento para los derechos humanos. La toma de decisiones sobre la
sociedad, la cultura, la politica y la economia exige que cada uno deba primero entender
qué es el ser humano o persona, es decir, su naturaleza y conocer exactamente cual es su
verdadero bien. Cada persona creada a “imagen y semejanza de Dios”, tiene una
dignidad unica, irrepetible, inalienable e igual para todos. Por ello, Kant nos dice que el
ser humano es un fin en si mismo, digno de vivir su propia vida y que la persona no tiene
precio - no es un objeto, una cosa, sino que tiene valor en si misma, es decir, posee
dignidad. Por su propia naturaleza nadie tiene derecho a decidir quién es digno de vivir o
no (Jouve, 2011).

La propuesta personalista de Elio Sgreccia entiende la dignidad en este mismo

sentido:

El concepto de dignidad traduce a nivel axioldgico, la concepcidn cristiana que
ve al hombre como Unica criatura que Dios ha querido por si misma, y que esta
estrechamente ligada a la gloria de Dios Creador siendo su imagen y semejanza
(Gnl, 26; 1 Co 11, 7). Cualquier discurso sobre bioética debe insistir ante todo
aquello que es racionalmente valido para cualquier hombre creyente o no

creyente (...). Por esto la Constitucion Pastoral Gaudium et Spes habla de la
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dignidad del hombre afirmando que:” Segln la opinion casi maxima de creyentes
y no creyentes, todo lo que existe en la tierra debe ordenarse al hombre, como
su centro y su culminacion (Sgreccia, 1999, parr. 29).

Abunda en el mismo sentido el acuerdo suscrito por los signatarios del Convenio
Europeo sobre los Derechos Humanos y la Biomedicina (Convenio de Oviedo), del 4 de

abril de 1997, en cuyo articulo 1 declara que los paises firmantes del mismo:

(...) protegeran al ser humano en su dignidad y su identidad y garantizaran
a toda persona, sin discriminacion alguna, el respeto a su integridad y a sus
demas derechos y libertades fundamentales con respecto a las aplicaciones
de la biologia y la medicina (BOE, 1999, p. 36825).

La vida de la persona humana es inviolable debido a su dignidad intrinseca, tiene
una dignidad que no puede ser objeto de gradaciones por ser universal, la misma para
cada ser vivo de la especie humana, independientemente de la edad, estado de salud o
situacion de autonomia individual. Es una dignidad personal que constituye radicalmente

el fundamento de los derechos universales de todo ser humano.

Asi, el Nuevo Diccionario de Bioética tratando de la dignidad de la persona
humana, en el mundo actual recomienda: “hay que cambiar la opinidon de que no es
universal, sino un raro privilegio de ese pufiado de hombres con conciencia del propio
yo” (Vazquez, 2012, p. 278).

La dignidad humana es inherente a cada vida humana e implica el derecho de toda
persona a la vida, es un derecho que no puede ser renunciado. Es deber inexcusable del
gobierno protegerlo, porque merece respeto incondicional, y cuidarlo, incluso cuando la
persona, su titular, parece que no lo valora. Entonces, incondicionalmente la dignidad

humana es de toda persona humanay por eso:

Hay que cambiar la opinion de que no todos la tienen, sino solamente el grupo
de agraciados por la suerte que posee racionalidad madura. Quien no posea esas
dos cosas, conciencia del propio yo y racionalidad madura, se dice, no es una
persona humana, que es el Unico ser digno y el unico titular de los derechos
humanos, sino solamente un hombre; o sea, un ejemplar corriente de una especie

bioldgica lo mismo que las demas, sin valor ni dignidad (Vazquez, 2012, p. 278).

A partir de una vision metafisica que reconoce la persona en todo ser humano, le

considera como portador de una naturaleza y tiene un modo de ser especificamente propio
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al ser humano, se consigue la Unica fundamentacion que permite mostrar racionalmente
la radical igualdad entre todos los humanos. Consiguientemente se puede proclamar la
universalidad de los derechos humanos. Asi, una lectura atenta de la historia de la

humanidad nos ensefia que:

(...) cada vez que una persona o un gobierno, o una legislacion, ha negado el
estatuto personal a un ser humano o un grupo de ellos, se ha cometido las
mayores atrocidades, los méas graves atentados contra los seres humanos, de lo
que todavia hoy nos lamentamos... la mayor injusticia que se puede hacer a un
ser humano, es tratarle como si no fuera persona, despojarle de su dignidad, con
lo que le reducimos a objeto. En el fondo de todo atentado contra la dignidad del
ser humano, esta el descubrimiento, mas 0 menos consciente, mas 0 menos
culpable, de su irreductible dignidad personal, que le hace inviolable e
indisponible (Barahona y Abellan, 2009, p. 87).

1.4.3  EI concepto de dignidad en la Sagrada Escritura y el Magisterio de la

Iglesia Catdlica

El cristianismo y algunas otras religiones reconocen el fundamento de la dignidad
humana en su eminencia ontoldgica, pero afirman que el fundamento, causa Ultima o
definitiva de la dignidad humana procede de la filiacion divina del hombre. Es decir que
su dignidad tiene origen en su condicion de criatura o hijo creado a imagen y semejanza
de Dios.

Es muy importante hacer el esfuerzo de edificar un sistema de normas reconocidas
por todos que contemplen los derechos y los deberes del ser humano, teniendo en cuenta
primeramente la dignidad de toda persona humana como un ser creado por Dios a su
imagen y semejanza (cf. Gn 1, 26). Sin embargo, hay que reconocer también que la
adquisicion de derechos supone también la aceptacion de deberes. Asi, todos los seres
humanos gozan de derechos, pero también de deberes que no son arbitrarios, porque

proceden de la misma naturaleza del ser humano.
En este mismo sentido, la enciclica Pacem in terris del Papa Juan XXIII afirma:

Todo hombre es persona, esto es, naturaleza dotada de inteligencia y libre
albedrio; y, por tanto, el hombre tiene por si mismo derechos y deberes, que

dimanan inmediatamente y al mismo tiempo de su propia naturaleza. Estos
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derechos y deberes son, por ello, universales e inviolables y no pueden

renunciarse por ningun concepto (Pacem in terris, 1963, parr. 9).

El papa Juan Pablo 11, en su Catequesis sobre la teologia del cuerpo ensefia que el
hombre al que Dios ha creado “var6n y mujer” lleva impreso en su cuerpo desde el
principio la imagen divina, y que, vardn y mujer constituyen como dos modos diferentes

del humano “ser cuerpo” en la unidad de esa imagen (Juan Pablo I1, 1980a).

En el encuentro del Papa Juan Pablo Il con el mundo de la cultura de Burundi del 5
de septiembre de 1990, el Santo Padre record6 que el:

requisito para los cristianos es asegurar el justo respeto a la igual dignidad de
cada persona humana. Entre ustedes, los juristas son muy conscientes de que este
es, para el estado de derecho, un principio fundamental con el que no podemos
transigir [...] nos enfocaremos en una verdad ain mas fundamental: todo ser
humano es creado por Dios quien, en fidelidad a su amor, entrego a su Hijo para
la salvacion de muchos. Esta afirmacion estd en el corazon de nuestra fe;
tengamos cuidado de no ponernos nunca en contradiccion con nuestra profesion
de fe (Juan Pablo I1, 1990, parr. 2).

En este mismo sentido, el Catecismo de la Iglesia catdlica (CEC, por las siglas de
Catechismus Catholicae Ecclesiae) ensefia que:

la dignidad de la persona humana esta enraizada en su creacién a imagen y
semejanza de Dios (articulo primero); se realiza en su vocacion a la
bienaventuranza divina (articulo segundo). Corresponde al ser humano llegar
libremente a esta realizacion (articulo tercero). Por sus actos deliberados
(articulo cuarto), la persona humana se conforma, o no se conforma, al bien
prometido por Dios y atestiguado por la conciencia moral (articulo quinto). Los
seres humanos se edifican a si mismos y crecen desde el interior: hacen de toda
su vida sensible y espiritual un material de su crecimiento (articulo sexto) (CEC,
1700).

En su Carta Enciclica Evangelium Vitae, Juan Pablo Il (1995a) hablando del ser
humano y su dignidad indico que la vida de la persona humana empieza con la
fecundacidén y que su dignidad debe ser reconocida desde aquel momento y nos recordo

esta ensefianza de la Congregacion para la Doctrina de la Fe:
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En realidad, desde el momento en que el 6vulo es fecundado, se inaugura una
nueva vida que no es la del padre ni la de la madre, sino la de un nuevo ser
humano que se desarrolla por si mismo. Jamas llegara a ser humano si no lo ha
sido desde entonces. A esta evidencia de siempre... la genética moderna otorga
una preciosa confirmacion. Muestra que desde el primer instante se encuentra
fijado el programa de lo que sera ese viviente: una persona, un individuo con sus
caracteristicas ya bien determinadas. Con la fecundacion inicia la aventura de
una vida humana, cuyas principales capacidades requieren un tiempo para

desarrollarse y poder actuar (Evangelium Vitae, 1995, parr. 60).
Asi, la Iglesia sigue ensefiando sin interrupcion, que:

El ser humano debe ser respetado y tratado como persona desde el instante de su
concepcion y, por eso, a partir de ese mismo momento se le deben reconocer los
derechos de la persona, principalmente el derecho inviolable de todo ser humano

inocente a la vida (Donum Vitae, 1987, parr. 1).

En la misma Enciclica Evangelium Vitae, el Santo Padre nos ensefia que la vida
humana es sagrada e inviolable en cada momento de su existencia, incluso en el inicial

que precede al nacimiento. Y que, desde el seno materno, el hombre:

pertenece a Dios que lo escruta y conoce todo, que lo forma'y lo plasma con sus
manos, y lo ve mientras es todavia un pequefio embrion informe y que en él
entrevé el adulto de mafiana, cuyos dias estan contados y cuya vocacion esta ya
escrita en el «libro de la vida» (cf. Sal 139 138, 1. 13-16) (...) como testimonian
numerosos textos biblicos (...) el hombre es término personalisimo de la

amorosa y paterna providencia divina (Evangelium Vitae, 1995, parr. 61).

Por eso, cuando JesUs ensefiaba en parabolas, usando la imagen del buen pastor,
trataba de la oveja perdida, asi nos ensefiaba lo que Dios piensa del valor de la persona
humana individual. El pastor deja a las 99 en el aprisco para buscar a la perdida (Mt
18,12). Esto muestra que Dios no piensa en los seres humanos en masa, o en términos de

porcentaje, sino como individuos. Cada uno es precioso para él, irreemplazable.

Asi, en su carta enciclica Centesimus Annus, el Papa Juan Pablo |1 insistia sobre la

centralidad de este principio:
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hay que tener presente desde ahora que lo que constituye la trama (...) de toda la
doctrina social de la Iglesia, es la correcta concepcion de la persona humana y
de su valor unico, porque “el hombre... en la tierra es la sola criatura que Dios
ha querido por si misma (G S, 24). En él ha impreso su imagen y semejanza,

confiriéndole una dignidad incomparable (Centesimus Annus, 1991, parr. 11).

De ahi que la Iglesia cat6lica no piense primero en términos de naciones, partidos
politicos, tribus o grupos étnicos, sino en la persona individual. La Iglesia catdlica
comprende la importancia del estado y de la sociedad en términos de servicio a las
personas y a las familias, en vez de en sentido contrario. El estado, en particular, tiene el
deber de proteger los derechos de las personas, derechos que no son concedidos por el

estado sino por el Creador.

El magisterio eclesial catolico nos ensefia también que la dignidad humana es
intrinseca e inviolable desde la concepcidn hasta la muerte natural. Asi lo expresa la

enciclica Dignitas personae:

A cada ser humano, desde la concepcidn hasta la muerte natural, se le debe
reconocer la dignidad de persona. Este principio fundamental, que expresa un
gran “si” a la vida humana, debe ocupar un lugar central en este campo [la
reflexion ética sobre la investigacion biomédica] (Dignitas Personae, 2008, parr.
1).

Encontramos una ensefianza similar en la Enciclica Donum vitae que invita al

respeto incondicional a la dignidad de cada persona humana desde la concepcién:

El fruto de la generacion humana desde el primer momento de su existencia, es
decir, desde la constitucion del cigoto, exige el respeto incondicionado, que es
moralmente debido al ser humano en su totalidad corporal y espiritual. EI ser
humano debe ser respetado y tratado como persona desde el instante de su
concepcion y, por eso, a partir de ese mismo momento se le deben reconocer los
derechos de la persona, principalmente el derecho inviolable de todo ser humano

inocente a la vida (Donum Vitae, 1987, parr. 1).

El mismo magisterio eclesial catolico precisa bien que el respeto de la dignidad
humana concierne a cada persona y a todos los seres humanos, porque cada uno lleva
inscrito en si mismo, de manera indeleble, su propia dignidad y valor (Donum vitae,
1987).
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La defensa y respeto de la dignidad de la persona humana, segin el magisterio
eclesial catdlico, se fundamentan esencialmente en la Sagrada Escritura y en el misterio
de la Encarnacién: Dios, después de haber creado al hombre a su imagen y semejanza
(Gn 1, 26), ha calificado su criatura como “muy buena” (Gn 1, 31), para mas tarde

asumirla en el Hijo (Jn 1,14).

El Hijo de Dios, en el misterio de la Encarnacidon, confirmd la dignidad del cuerpo
y del alma que constituyen el ser humano. Cristo no desdefid la corporeidad humana, sino
que revelo plenamente su sentido y valor: “En realidad, el misterio del hombre sélo se

esclarece en el misterio del Verbo encarnado” (Gaudium et spes, 1965, 22).

En su Exhortacion Apostolica postsinodal “Ecclesia in Africa”, el Papa Juan Pablo
I1 mostro que “La historia de los hombres asume su auténtico sentido en la Encarnacion
del Verbo de Dios, que es el fundamento de la dignidad humana restaurada” (Ecclesia in
Africa, 1995, parr. 69). Afadié que el ser humano fue redimido por medio de Cristo,
«Imagen de Dios invisible, generado antes de toda criatura» (Col 1, 15) y que, mas adn,
«el Hijo de Dios, con su Encarnacion, se ha unido, en cierto modo, con todo hombre»
(Ecclesia in Africa, 1995, parr. 69). En la misma Exhortacion, el Santo Padre sefiala:
“Anunciar a Cristo es, pues, revelar al hombre su dignidad inalienable, que Dios ha
rescatado mediante la Encarnacién de su Hijo Gnico” (Gaudium et spes, 1965, 41).

Para finalizar el apartado sobre el desarrollo humano integral de la misma

exhortacion postsinodal “Ecclesia in Africa”, el Papa afirma:

Dotado de esta incomparable dignidad, el hombre no puede vivir en condiciones de
vida social, econémica, cultural y politica infranumanas. Este es el fundamento
teoldgico de la lucha por la defensa de la dignidad personal, por la justicia y la paz
social, por la promocion humana, la liberacion y el desarrollo integral del hombre

y de todos los hombres (Ecclesia in Africa, 1995, parr. 69).

La vida humana desde la concepcion hasta la muerte natural es siempre un bien,
puesto que “es manifestacion de Dios en el mundo, signo de su presencia, resplandor de
su gloria” (Benedicto XVI, 2006a). En palabras del Santo Padre Juan Pablo I, “En el
origen de cada persona humana hay un acto creativo de Dios; ningin hombre llega a la
existencia por casualidad; es siempre el término del amor creador de Dios” (Juan Pablo
11, 1983, p.38).

68



El Magisterio eclesial catolico ensefia que la vida de toda persona humana ha de ser
respetada de modo absoluto desde el momento mismo de la concepcion, porque “es la
Unica criatura en la Tierra que Dios ha querido por si misma” (CCE, 356), y el alma
espiritual de cada hombre es inmediatamente creada por Dios (CCE, 366), todo su ser
Ileva gravada la imagen del Creador. La vida humana es sagrada porque desde su inicio
comporta la accion creadora de Dios “y permanece siempre en una especial relacion con
el Creador, su Unico fin” (CCE, 258). So6lo Dios es Sefior de la vida desde su comienzo
hasta su término; nadie, en ninguna circunstancia, puede atribuirse el derecho de

menospreciar, maltratar, estigmatizar o matar de modo directo a un ser humano.

El magisterio eclesial catdlico subraya también como dicha Iglesia defiende mediante

su ensefianza y cercania el respeto de la dignidad de las personas discapacitadas:

El valor y la serenidad con que tantos hermanos nuestros, afectados por graves
formas de minusvalia, viven su existencia cuando son aceptados y amados por
nosotros, constituyen un testimonio particularmente eficaz de los auténticos
valores que caracterizan la vida y que la hacen, incluso en condiciones dificiles,
preciosa para si y para los demas. La Iglesia esté cercana a aquellos esposos que,
con gran ansia y sufrimiento, acogen a sus hijos afectados de incapacidades
(Evangelium Vitae, 1995, parr. 63).

El dia 22 marzo de 2007 en el Vaticano, durante su discurso dirigido a los participantes
en la sesion plenaria del Pontificio Consejo para la Pastoral de la Salud, el Papa Benedicto
XVI expuso:

La ciencia médica progresa en la medida en que acepta replantearse siempre
tanto el diagndstico como los métodos de tratamiento, dando por supuesto que
los anteriores datos adquiridos y los presuntos limites pueden superarse. Por lo
demas, la estima y la confianza con respecto al personal sanitario son
proporcionados a la certeza de que esos defensores de la vida por profesion jamas
despreciaran una existencia humana, aunque sea discapacitada, e impulsaran
siempre intentos de curacion. Por consiguiente, el esfuerzo por curar se ha de
extender a todo ser humano, con el fin de abarcar toda su existencia (...) Esta
perspectiva ética, basada en la dignidad de la persona humanay en los derechos

y deberes fundamentales vinculados a ella, se confirma y se potencia con el
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mandamiento del amor, centro del mensaje cristiano (Benedicto XVI, 2007, parr.
5-7).

De su parte, el Santo Padre Juan Pablo Il nos ofrece también una ensefianza
particularmente rica sobre el respeto de la dignidad humana en su Exhortacion
Apostolica postsinodal Christifideles Laici:

Redescubrir y hacer redescubrir la dignidad inviolable de cada persona humana
constituye una tarea esencial; es mas, en cierto sentido es la tarea central y
unificante del servicio que la Iglesia, y en ella los fieles laicos, estan llamados a
prestar a la familia humana. Entre todas las criaturas de la tierra, sélo el hombre
es «persona», sujeto consciente y libre y, precisamente por eso, «centro y

vértice» de todo lo que existe sobre la tierra (Christifideles Laici, 1988, parr. 37).

En la misma linea el Santo Padre agrego que la dignidad personal es la riqueza mas
preciosa que la persona humana tiene, gracias a la cual supera en valor a todos los demés
seres que existen (animales, vegetales e inertes). Asi nos lleva a reflexionar sobre las
palabras de Jesus: “;De qué le sirve al hombre ganar el mundo entero, si después pierde
su alma?” (Mc 8, 36). Nos aclara que son palabras luminosas y estimulantes con un
contenido antropolégico que sefialan que la persona humana vale no por lo que “tiene,
sino por lo que es”. No cuentan tanto los bienes de la tierra, cuenta mas el bien que es la
persona misma. El Santo padre afiadia que la dignidad personal constituye el fundamento
de laigualdad de todos los hombres entre si, por lo que cualquier forma de discriminacion,
ya sea de indole racial, econdmica, cultural, politica, etc., es intolerable (Juan Pablo II,
1988a).

El Santo Padre Benedicto XVI, en su discurso a los participantes en la plenaria del
consejo pontificio Cor Unum en enero de 2013 indicd el lugar que ocupa la dignidad de

la persona humana en la vision cristina al decir:

La vision cristiana del hombre en efecto es un grande si a la dignidad de la
persona llamada a la comunion intima con Dios, una comunion filial, humilde y
confiada. El ser humano no es ni individuo independiente ni elemento anénimo
en la colectividad, sino méas bien persona singular e irrepetible, intrinsecamente

ordenada a la relacion y la socializacion (Benedicto XVI, 2013, pérr.4).

El Papa Francisco (2014), en su discurso al Parlamento Europeo en su sede de
Estrasburgo (Francia), exhorto a “construir juntos la Europa que no gire en torno a la
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economia, sino a la sacralidad de la persona humana”. En su mensaje a los parlamentarios,
el Santo Padre también record6 que en el centro del ambicioso proyecto politico que es
la Unidn Europea ““se encontraba la confianza en el hombre, no tanto como ciudadano o

sujeto econdmico, sino en el hombre como persona dotada de una dignidad trascendente”.

La dignidad es la palabra clave que ha caracterizado el proceso de recuperacion
en la segunda postguerra. Nuestra historia reciente se distingue por la indudable
centralidad de la promocion de la dignidad humana contra las mdltiples
violencias y discriminaciones. [...] Hoy, la promocion de los derechos humanos
desempefia un papel central en el compromiso de la Union Europea, con el fin

de favorecer la dignidad de la persona (Francisco, 2014, parr. 9).

El Papa Pablo VI nos ensefia que la Iglesia catélica, apoyada en su Fe, puede

rescatar la dignidad humana:

Apoyada en esta fe, la Iglesia puede rescatar la dignidad humana del incesante
cambio de opiniones que, por ejemplo, deprimen excesivamente o exaltan sin
moderacion alguna el cuerpo humano. No hay ley humana que pueda garantizar
la dignidad personal y la libertad del hombre con la seguridad que comunica el
Evangelio de Cristo, confiado a la Iglesia. EI Evangelio anuncia y proclama la
libertad de los hijos de Dios, rechaza todas las esclavitudes, que derivan, en
ultima instancia, del pecado; respeta santamente la dignidad de la conciencia y

su libre decision (Gaudium et spes, 1965, 41).

El Compendio de la Doctrina Social de la Iglesia nos precisa la naturaleza de la
dignidad humana al afirmar que “la Iglesia ve en el hombre, en cada hombre, la imagen
viva de Dios mismo [...]. Cristo, Hijo de Dios, con su encarnacion se ha unido, en cierto

modo, con todo hombre” (Compendio de la Doctrina Social de la Iglesia, s. f., 105).

Asi mismo, al ser todos los seres humanos iguales en dignidad, la promocion del
bien comun se deriva del respeto de los derechos y el cumplimiento de los deberes, coo
explicaba el Papa Juan Pablo Il en su mensaje para la celebracion de la XXXII Jornada

Mundial de la Paz:

La dignidad de la persona humana es un valor trascendente, reconocido siempre
como tal por cuantos buscan sinceramente la verdad. En realidad, la historia entera
de la humanidad se debe interpretar a la luz de esta conviccion. Toda persona,

creada a imagen y semejanza de Dios (Gn 1, 26-28), y por tanto radicalmente
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orientada a su Creador, esta en relacion constante con los que tienen su misma
dignidad. Por eso, alli donde los derechos y deberes se corresponden y refuerzan
mutuamente, la promocion del bien del individuo se armoniza con el servicio al

bien comun. (Juan Pablo I, 1999, parr. 2).

1.5 Intervenciones del Magisterio de la Iglesia Catolica sobre VIH/SIDA vy el
estigma asociado.

A lo largo de la historia, la Iglesia Catolica ha realizado diversas aportaciones en
relacion con la epidemia del VIH. Pontifices, obispos y consejos pontificios se han
manifestado sobre este problema médico y social tanto en intervenciones publicas como

mediante publicaciones escritas.
La Tabla 2 proporciona un sumario de estas intervenciones y sus ideas principales.
Tabla 2. Intervenciones magisteriales sobre el VIH/SIDA y el estigma asociado.
Fuente: elaboracion propia.

Intervenciones magisteriales sobre el VIH/SIDA y el estigma Referencias
asociado

Primera Jornada Mundial de Didlogo y Comunicacion sobre el Juan Pablo I,
SIDA. Mensaje del Papa Juan Pablo 11 al Doctor Hiroshi Nakajima, 1988b

Director General de la Organizacion Mundial de la Salud.

Viaje Apostdlico a Tanzania, Burundi, Ruanda y Yamoussoukro, Juan Pablo I,
Discurso del Papa Juan Pablo Il a los hermanos de la Conferencia 1990

Episcopal de Burundi.

Mensaje del Papa Juan Pablo Il con motivo de la XXVI sesion Juan Pablo IlI,
especial de la Asamblea General de las Naciones Unidas sobre 2001
VIH/SIDA.

Intervencion de Mons. Javier Lozano Barragan, en la XXVI Sesion  Lozano

Especial de la Asamblea General de las Naciones Unidas sobre Barragan, 2001
VIH/SIDA.

Intervencion de la Santa Sede en la Sesion Plenaria de las Naciones = Cardenal

Unidas sobre el tema: "Implementacion de la declaracion de Claudio
compromiso sobre VIH/SIDA". Discurso del Cardenal Claudio Hummes, 2003

Hummes.
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Discurso del Papa Benedicto XVI a los Obispos de Sudafrica, Benedicto XVI,
Botsuana, Suazilandia, Namibia y Lesotho en visita "ad limina". 2005

Mensaje del Cardenal Javier Lozano Barragan con ocasion de la Lozano

Jornada Mundial contra el SIDA. A las Conferencias episcopales, a Barragan, 2005
las instituciones y organizaciones nacionales e internacionales, a las

ONGs y asociaciones de prevencion y asistencia, a los hombres y

mujeres de buena voluntad.

Discurso del Papa Benedicto XVI a los Participantes en la XXI Benedicto XVI,
Conferencia Internacional organizada por el Consejo pontificio para 2006b

la Pastoral de la Salud.

Entrevista concedida por el Papa Benedicto XVI a los Periodistas Benedicto XVI,
durante el vuelo hacia Africa en su viaje Apostolico a Camertiny 2009

Angola.

Discurso del Papa Francisco desde la ventana del Palacio Francisco,
Apostolico, después de la oracion del Angelus, del 1 de diciembre 2013a

de 2013, con motivo del Dia Mundial de la Lucha contra el SIDA.

Carta del Papa Francisco al periodista Michael O'Loughlin, autor Francisco,

del ensayo “Misericordia oculta: el SIDA, los catolicos y las 2019a

historias no contadas de compasion frente al miedo”.

Discurso del Papa Francisco en su visita a la Casa Hogar Buen Francisco,
Samaritano en Panama con ocasion de la XXXIV Jornada Mundial 2019b

de la Juventud.

Mensaje del Papa Juan Pablo Il al Doctor Hiroshi Nakajima, Director General de la
Organizacién Mundial de la Salud. 1998.

En su mensaje al Director General de la OMS en 1988, el Papa Juan Pablo II
expresd su compromiso con la lucha contra el SIDA, manifestd la necesidad de realizar
un abordaje que tuviera en cuenta a la persona en su integridad y llamo a la solidaridad

con las personas que sufren.
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Desde la conviccion de todos de que la enfermedad de VIH/SIDA afecta no solo al
cuerpo, sino también a toda la persona humana, a las relaciones interpersonales y a la vida
social, el Santo Padre llamd a las instituciones sociales encargadas de la salud publica a
hacer todos los esfuerzos posibles para asegurar su defensa. El Papa sefial6 ademas que
eso solo puede realizarse si hay respeto a cada persona humana, y a toda la persona,
procurando prevenir la propagacion de VIH/SIDA y cuidando de los afligidos por dicha
enfermedad. Aprovechd la ocasion por hacer un llamamiento a la mayor solidaridad de
todos “en la defensa de la sacralidad de la vida, desde su comienzo hasta su término

natural, en cada momento y fase de su evolucion”. (Juan Pablo 11, 1988).

En este mismo mensaje al Director General de la OMS en 1988, el Papa Juan Pablo
I1 explico que la Iglesia catdlica ha recibido de su Fundador, Jesucristo, como herencia la
mision de relacionarse de manera especial con los que sufren en todo momento y que, por
eso, esta preocupada hoy por esta nueva categoria de enfermos de VIH/SIDA. El Santo
Padre precisO que estos enfermos:

Deben ser considerados como nuestros hermanos y hermanas, cuya condicién
humana requiere una forma especial de solidaridad y ayuda. (...) quiero asegurar
que la Iglesia Catolica, a través de sus instituciones, no dejard de rodear de
particular solicitud a esa parte de la humanidad doliente que es objeto de mi

afecto y de mi oracion (Juan Pablo I1, 1988b, p. 2).

Discurso del Papa Juan Pablo Il a los hermanos de la Conferencia Episcopal de
Burundi. 1990.

En su viaje apostolico de 1990 a Burundi, durante su discurso a los hermanos de la
Conferencia Episcopal de dicho pais, Juan Pablo Il les recordd que el problema de SIDA
en Burundi debe ser considerado como uno de los desafios de la pastoral y los llamo a

ayudar de diferentes maneras a las personas con VIH/ SIDA:

La pastoral de la Iglesia se enfrenta, frente al SIDA, a una serie de desafios.
Informar, educar, no aceptando que se trate el problema con desprecio a la ética,
porgue entonces no se comprende ni se combate el origen del mal. Y esta el
deber de ayudar a las personas con SIDA (Juan Pablo Il, 1990, parr. 5).

En cuanto a la asistencia psicoldgica y espiritual que la Iglesia debe ofrecer a los

infectados, el Santo Padre indicd que la asistencia psicologica y espiritual no debe faltar
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nunca a los enfermos de SIDA o a los infectados por VIH cuidando evitar cualquiera
forma de discriminacion de ellos, ya que “Estos a menudo tienden a encerrarse en si
mismos en un angustioso silencio. Necesitan una presencia fraterna para tener el coraje
de asumir su condiciéon. Y debemos rechazar con firmeza todas las tentaciones de
discriminarlos” (Juan Pablo I, 1990). Respondiendo a este llamamiento del Santo Padre
Juan Pablo I, varias parroquias catolicas de Burundi han incorporado dentro de los
servicios ordinarios de Caritas un nuevo servicio cuya mision especifica es atender a las

PVVS para brindarles asistencia econdémica, psicologica y espiritual.

Mensaje del Papa Juan Pablo Il con motivo de la XXVI sesién especial de la
Asamblea General de las Naciones Unidas sobre VIH/SIDA. 2001.

En su mensaje con motivo de la XXVI sesion especial de la Asamblea General de
las Naciones Unidas sobre VIH/SIDA, el Santo Padre Juan Pablo Il se pronunci6 sobre
el VIH/SIDA indicando que es una epidemia que representa sin duda una de las mayores
catastrofes de la época, sobre todo para Africa. Sefial6 que no se trataba sélo de un
problema de salud, dado que la infeccién posee consecuencias sociales, econdmicas y
politicas draméticas para los pueblos. Asi, a través de su magisterio, la Iglesia Catdlica
manifiesta su compromiso en favor las PVVS y la sacralidad de la vida humana. Esto
lleva la Iglesia Catolica a hacer esfuerzos participando sola en la prevencion como en la
asistencia a las personas afectadas o colaborando con las organizaciones de las Naciones
Unidas. Estos esfuerzos de la Iglesia Catolica “se sitian en el marco del amor y del
servicio a la vida de todos, desde la concepcion hasta el fin natural” (Juan Pablo 11, 2001).

El Santo Padre Juan Pablo II, indicé estar preocupado particularmente por dos
problemas e hizo un llamamiento para que estos ultimos sean tratados con especial
atencion en los debates de la sesion especial. EI primer problema que le preocupaba es la
transmision del VIH/SIDA de la madre al hijo que calific6 como “una cuestion
sumamente dolorosa”. Indicé la diferencia entre los paises desarrollados que habian
logrado reducir el nUmero de nifios que nacen con el virus gracias a terapias adecuadas y
los paises en vias de desarrollo sobre todo de Africa, donde hay muchos nifios que nacen
infectados causando el sufrimiento a las familias y la comunidad. EI Santo Padre subrayd
también la situacion dolorosa de los huérfanos de VIH/SIDA desamparados e incité a
tomar conciencia de que “nos encontramos ante una situacion que no puede dejar

impasible a la comunidad internacional” (Juan Pablo 11, 2001).
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El segundo problema tratado por el Santo Padre en la misma sesion fue el del acceso
de los enfermos de SIDA a los cuidados médicos y a las terapias antirretrovirales.
Lament6 que “los precios de estos medicamentos son excesivos, a veces incluso
exorbitantes, comparados con las posibilidades de los ciudadanos de los paises mas
pobres. La cuestion abarca diversos aspectos economicos Y juridicos, entre los cuales

algunas interpretaciones del derecho a la propiedad intelectual” (Juan Pablo II, 2001).

Intervencion de Mons. Javier Lozano Barragan, en la XXV1 Sesion Especial de la
Asamblea General de las Naciones Unidas sobre VIH/SIDA. 2001.

En su Intervencion en la XXVI Sesion Especial de la Asamblea General de las
Naciones Unidas sobre VIH/SIDA del 27 de junio de 2001, el obispo Javier Lozano
Barragan se hizo eco de las ensefianzas del Papa Juan Pablo Il respecto al cuidado de los
enfermos de SIDA:

El Papa, en diferentes ocasiones, ha afirmado que el enfermo de SIDA debe ser
objeto de toda asistencia y de todo respeto, que se le debe dar toda clase de alivio
moral y espiritual, mas aun, que debe ser tratado como Cristo mismo. Frente a
los huérfanos de padres que murieron por el SIDA dice que debe mostrarse en

especial el amor misericordioso de Dios (Lozano Barragan, 2001, parr.2 ).

En esta intervencidn, el obispo mostrd que la iglesia catdlica lo esta haciendo ya:

siguiendo el llamado del Papa, el 12% de quienes se ocupan de los enfermos de
SIDA en el mundo son organismos eclesiales catolicos y el 13% son
Organizaciones no Gubernamentales catolicas, teniendo asi la Iglesia catdlica un
25% del cuidado total, que la acreditan como el mayor sostén de los Estados en

la lucha contra el SIDA (Lozano Barragan, 2001, parr. 2).

Asi mismo, reivindico la importancia de una educacion sexual acorde al magisterio

de la Iglesia Catdlica para luchar contra el contagio del VIH:

En cuanto al SIDA que se transmite sexualmente la prevencion mas profunda y
a la vez mas eficaz es la formacion en los auténticos valores de la vida, el amor
y el sexo. Su recta perspectiva haréa conscientes a las mujeres y hombres de hoy,
de como a través de estos valores llegan a su plena realizacién personal en una

madurez afectiva y en una sexualidad ordenada, que da exclusividad a la pareja
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y la lleva a seguir normas de conducta que la preserva del contagio sexual del
SIDA. No se escapa a nadie que las libertades sexuales aumentan el peligro de
contagio. En este contexto se entienden los valores de la fidelidad matrimonial
y de la castidad. Asi, la prevencion y la informacion que conlleva, se realizan
respetando la dignidad del hombre y su destino trascendente, excluyendo
campanfas que impliquen modelos de comportamiento que destruyan la vida y
favorezcan la extension del mal (Lozano Barragén, 2001, parr. 3).

Intervencion de la Santa Sede en la Sesion Plenaria de las Naciones Unidas sobre el tema:

"Implementacién de la declaracion de compromiso sobre VIH/SIDA" Discurso del
Cardenal Claudio Hummes. 2003.

En la intervencion de la Santa Sede en la sesion plenaria de las Naciones Unidas
sobre el tema “implementacion de la declaracion de compromiso sobre el VIH/SIDA” el
Cardenal Claudio Hummes describio en su discurso la pandemia de SIDA en el mundo

como un problema no solo sanitario, sino también moral:

El VIH/SIDA ha sido y contintia siendo una de las mayores tragedias de nuestro
tiempo. No es solo un problema sanitario de enorme magnitud, sino que también
es una cuestion social, econdémica y politica; y [...] también es una cuestion
moral, debido a que las causas de la epidemia claramente reflejan una crisis de
valores grave” (Cardenal Claudio Hummes, 2003, pérr. 2).

En su discurso, el Cardenal enumeré las iniciativas de la Santa Sede en la lucha

contra el SIDA, que incluyen:

prestar especial atencion a los problemas de estigma y discriminacién que
acompafian a esta enfermedad, al acceso a tratamiento y atencion, a la educacion
sobre un comportamiento sexual responsable, incluidas la abstinencia y la
fidelidad matrimonial, y a la atencion de los huérfanos a causa del VIH/SIDA
(Cardenal Claudio Hummes, 2003, parr. 7).

Discurso del Papa Benedicto XVI a los Obispos de Sudéafrica, Botsuana,

Suazilandia, Namibia y Lesotho en visita "ad limina". 2005.

Con ocasion de la visita “ad limina” de los obispos de Sudéafrica, Botsuana,
Suazilandia, Namibia y Lesotho, el Papa Benedicto XVI pronunci6 un discurso en el que

lamento constatar que el divorcio, el aborto, la prostitucion, el trafico de seres humanos
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y la mentalidad anticonceptiva estan causando una crisis de la moral sexual, amenazando
asi “el entramado de la vida africana, su misma fuente de esperanza y estabilidad”. Les
indicd compartir con ellos la profunda preocupacion por la devastacion causada por el
SIDAy las enfermedades relacionadas con él, que reza “por las viudas, los huérfanos, las
jévenes madres y todos aquellos cuyas vidas han quedado destrozadas por esta cruel
epidemia”. Les exhortd a esforzarse por combatir este virus que mata y pone en peligro
la estabilidad social y econémica de Africa. Les recordd también que la Iglesia catdlica
sigue siempre a la vanguardia en la prevencion y en la curacion de VIH/SIDA. El Santo

Padre afirmo:

la doctrina tradicional de la Iglesia ha resultado ser el Unico método seguro para
prevenir la difusion del sida. Por esta razon, el afecto, la alegria, la felicidad y la
paz que proporcionan el matrimonio cristiano y la fidelidad, asi como la
seguridad que da la castidad, deben ser siempre presentados a los fieles, sobre
todo a los jovenes (Benedicto XVI, 2005, parr. 4).

Mensaje del Cardenal Javier Lozano Barragan con ocasion de la Jornada Mundial
contra el SIDA. 2005.

En su mensaje durante la jornada Mundial contra el SIDA de 2005, el Cardenal
Javier Lozano Barragéan, entonces presidente del Pontificio Consejo para la Pastoral de la
Salud, afirmé que el mejor cuidado frente a la pandemia del SIDA es la prevencién para
evitar el contagio por el VIH y recordod que se transmite solamente a través de tres vias, a
saber, “la sangre, la transmision materno-infantil y por contacto sexual”. Indicé que esta
ultima via, es decir, la transmision sexual, sigue siendo la mas peligrosa. Sefial6 que se
trata de una via favorecida “por una especie de cultura pansexual”, que despoja la
sexualidad de su valor “reduciendola a un simple placer, sin darle un alcance mas
elevado”. Por ello, afirm6 que la prevencion pasa por asumir las ensefianzas del

magisterio respecto a la castidad y las relaciones sexuales solo en el matrimonio:

La prevencion radical en este campo debe provenir de una correcta concepcion
y practica sexual, en la que se entienda la actividad sexual en su profundo
significado como expresion total y absoluta de donacion fecunda de amor. Esta
totalidad nos conduce a la exclusividad de su ejercicio en el matrimonio, Unico
e indisoluble. La prevencion segura en este campo se dirige, pues, a intensificar

la solidez de la familia. Este es el significado profundo del sexto Mandamiento
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de la ley de Dios, que constituye el perno de la auténtica prevencion del sida en

el &mbito de la actividad sexual (Lozano Barragéan, 2005, péarr.4).

Asi mismo, aprovecho para dirigir sugerencias de lineas de accion en la lucha contra
el VIH/SIDA en varios niveles, a saber, las comunidades cristianas, a las que animé a
continuar “promoviendo la estabilidad de la familia y la educacion de sus hijos en el recto
entendimiento de la actividad sexual, como don de Dios para una entrega amorosamente
plena y fecunda”; los Gobiernos, a los que incito a que “promuevan la salud integral de
la poblacion y favorezcan la atencidn a los enfermos de sida, basandose en los principios
de responsabilidad, solidaridad, justiciay equidad”; las industrias farmacéuticas, a las que
recomendo facilitar “el acceso econémico a las medicinas antiretrovirales para curar el
VIH/SIDA y a las que son necesarias para curar las infecciones oportunistas”; los
cientificos y agentes sanitarios, a los que pidio renovar “la solidaridad entre si, haciendo
todo lo posible para que progrese la investigacién biomédica sobre el VIH/SIDA con el
fin de encontrar nuevos y eficaces medicamentos capaces de detener el fenémeno”; y los
medios de comunicacion social, a los que recomendo proporcionar “a las poblaciones una
informacidn transparente, correcta y verdadera sobre el fenomeno y sobre los métodos de

prevencion, sin instrumentalizaciones” (Lozano Barragan, 2005, parr. 8)

Discurso del Papa Benedicto XV a los Participantes en la XXI Conferencia Internacional

organizada por el Consejo Pontificio para la Pastoral de la Salud. 2006.

En su discurso a los participantes en la XXI conferencia internacional organizada
por el Consejo Pontificio para la Pastoral de la Salud, el Santo Padre Benedicto XVI
indico diferentes enfermedades que evocan mucho temor y dolor a saber el VIH/SIDA,
la lepra, la peste, la tuberculosis o el ébola. Sefial6 que dichas enfermedades causan dolor
no solo a las victimas sino también a sus seres queridos, al provocar en ellos el agobio de
sentirse impotentes ante la gravedad de la enfermedad. Afiadio que estas enfermedades
evocan ademas “temor para la poblacion en general y para cuantos se acercan a estos

enfermos por su profesion o por opciones voluntarias” (Benedicto XV1, 2006b, parr. 2).

El Santo Padre Benedicto XVI reconocié que hay laudables iniciativas de
generosidad y gestos de amor hacia estos enfermos, a los que se contraponen
desgraciadamente varios casos de injusticias. Por ello, hizo un llamamiento a no “olvidar
a las numerosas personas afectadas por enfermedades infecciosas que se ven obligadas a

vivir segregadas y a veces marcadas por un estigma que las humilla”. Propuso entonces
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responder a esas situaciones con acciones concretas, que favorecen “la cercania al
enfermo y hagan viva la evangelizacién de la cultura y propongan motivos inspiradores
de los programas econdémicos y politicos de los Gobiernos” (Benedicto XV1, 2006b, parr.
6).

Asi, propuso tomar por modelo la actitud de Cristo, quien sin tener en cuenta “las
prescripciones de su tiempo, no sélo dejaba que se le acercaran los leprosos, sino que
también les devolvia la salud y su dignidad de personas”, y record6 que encontramos a lo
largo de mas de dos mil afios de historia cristiana a muchos seguidores de Cristo que han
intentado imitarlo. Hizo un llamamiento pidiendo guardar viva esta tradicion de la Iglesia
catblica y seguir practicando la caridad con quienes sufren para testimoniar los valores
caracteristicos de una auténtica humanidad y del evangelio, a saber: “la dignidad de la
persona, la misericordia, la identificacion de Cristo con el enfermo”. Recordd que es
rechazable “cualquier intervencion en la que no se haga perceptible el amor al hombre,
un amor que se alimenta en el encuentro con Cristo” (Benedicto X V1, 2006b, parr. 9).

En la misma conferencia internacional organizada por el Consejo pontificio
para la Pastoral de la Salud, el Santo padre Benedicto XVI expres6 que la actitud de
indiferencia, exclusion y rechazo respecto a estos enfermos que se da en la sociedad del
bienestar son prejuicios que impiden la cercania al enfermo. El Santo padre denuncio

entonces:

Esta actitud se ve favorecida entre otras cosas por la imagen, que transmiten los
medios de comunicacion social, de hombres y mujeres preocupados
principalmente de la belleza fisica, de la salud y de la vitalidad bioldgica. Se
trata de una peligrosa tendencia cultural que lleva a ponerse a si mismos en el
centro, a encerrarse en su pequefio mundo, a no querer comprometerse al servicio
de los necesitados (Benedicto XVI, 2006b, parr. 10).

Asi mismo, recalcd la funcion de la Iglesia frente al sufrimiento de estos enfermos:

hace falta una pastoral capaz de sostener a los enfermos que afrontan el
sufrimiento, ayudandoles a transformar su condicion en un momento de gracia
para si y para los demas, a través de una viva participacion en el misterio de
Cristo (Benedicto XVI, 2006b, parr. 12).
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Entrevista concedida por el Papa Benedicto XV1 a los Periodistas durante el vuelo hacia

Africa en su viaje Apost6lico a Camerin y Angola. Benedicto X VI, 2009

En la entrevista concedida a los periodistas durante el vuelo hacia Africa (Camerdn
y Angola), el Papa Benedicto XVI afirmé que la Iglesia Catolica es la realidad mas
eficiente, mas presente en el frente de la lucha contra el SIDA mediante sus movimientos
y con sus diversas realidades. Tom6é como ejemplo la Comunidad de San Egidio
afirmando que hace mucho, visible e invisiblemente, en la lucha contra el SIDA. Se refiri
también a los Camilos y a todas las religiosas que estan al servicio de los enfermos en
todo el mundo. Indico la imposibilidad de vencer el problema de SIDA con sélo el dinero,
aunque fuese necesario y dejo claro que si no hay alma y la participacion de los africanos

comprometidos personalmente no sera posible superar este reto.

Asi mismo, afirmo que la solucidn al problema implica una vivencia apropiada de

la sexualidad y un acercamiento a los enfermos que sufren:

solucionar este flagelo distribuyendo preservativos; al contrario, aumentan el
problema. La solucion s6lo puede ser doble: la primera, una humanizacion de la
sexualidad, es decir, una renovacion espiritual y humana que conlleve una nueva
forma de comportarse el uno con el otro; y la segunda, una verdadera amistad
también y sobre todo con las personas que sufren; una disponibilidad, aun a costa
de sacrificios, con renuncias personales, a estar con los que sufren. Estos son los
factores que ayudan y que traen progresos visibles (Benedicto XVI, 2009, parr.
16).

Durante la misma entrevista, el Santo Padre sefial6 dos fuerzas de la Iglesia

Catolica para ser eficiente en la lucha contra el SIDA:

renovar al hombre interiormente, darle fuerza espiritual y humana para
un comportamiento correcto con respecto a su propio cuerpo y al de los
demas, y esa capacidad de sufrir con los que sufren, de permanecer
presente en las situaciones de prueba. Me parece que ésta es la respuesta
correcta, y la Iglesia hace esto; asi da una contribucion muy grande e
importante (Benedicto XVI, 2009, parr. 17).
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Discurso del Papa Francisco con motivo del Dia Mundial de la Lucha contra el SIDA.
2013

Con ocasién de la Jornada mundial de lucha contra el VIH/SIDA del 1 de diciembre
de 2013, El Papa Francisco expresé su cercania a las personas afectadas, en especial a los
nifios. Indicé que dicha “cercania es muy concreta por el compromiso silencioso de tantos
misioneros y agentes”. Hizo un llamamiento a rezar por todos sin olvidar los médicos e
investigadores. Expresd también su deseo de “que cada enfermo, sin exclusion alguna,

pueda acceder a los cuidados que necesita” (Francisco, 20132, parr. 1).

El Papa Francisco agradece a quienes han ayudado a pacientes con VIH y SIDA en una

carta al periodista Michael O'Loughlin. 2019.

En su carta al periodista Michael O'Loughlin, autor del ensayo titulado
“Misericordia oculta: el sida, los catolicos y las historias no contadas de compasion frente
al miedo”, el Papa Francisco expreso su gratitud a los numerosos sacerdotes, monjas y
laicos que ayudaron a los enfermos de VIH/SIDA, incluso a costa de sus vidas, en los
afios 80 y 90, cuando la epidemia de este virus aun desconocido tenia una tasa de

mortalidad de casi el 100%:

Gracias por iluminar la vida y el testimonio de los numerosos sacerdotes,
religiosos y laicos que han elegido acompanfiar, apoyar y ayudar a sus hermanos
y hermanas que sufren el VIH y el SIDA con gran riesgo para su profesion y
reputacion. En lugar de la indiferencia, la alienacion e incluso la condena (...),
estas personas se han dejado conmover por la misericordia del Padre y han
permitido que ésta se convierta en la obra de su propia vida; una misericordia
discreta, silenciosa y oculta, pero capaz de sostener y devolver la vida y la

historia a cada uno de nosotros (Francisco, 2019a, parr. 2).

Discurso del Papa Francisco en su visita a la Casa Hogar Buen Samaritano en Panamé
con ocasion de la XXXIV Jornada Mundial de la Juventud. 2019.

Durante su viaje a Panama en enero de 2019, con motivo de la Jornada Mundial de
la Juventud, el Santo Padre Francisco visito la Casa Hogar Buen Samaritano, que acoge
a muchas PVVS vy describio dicha casa como un lugar que nos ensefia a no ignorar el

cuidado necesario a nadie sea cual sea su situacion:
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El buen Samaritano, asi como todas vuestras casas, nos muestran que el préjimo
es en primer lugar una persona, alguien con rostro concreto, con rostro real y no
algo a saltear o ignorar, sea cual sea su situacion. Es rostro que revela nuestra

humanidad tantas veces sufriente e ignorada (Francisco, 2019b, parr. 4).
1.6  Justificacion

La literatura existente nos muestra que la enfermedad del SIDA, provocada por el VIH,
ha alcanzado proporciones de epidemia real en el mundo y que esta epidemia ha resultado
hasta ahora en mas 32 millones de muertes, segun las estadisticas de la OMS (OMS,
2020). La literatura disponible indica que las investigaciones no han logrado todavia
erradicar el SIDA, pero que puede ser controlado y su propagacion puede ser minimizada.
Por eso, ONUSIDA hablando de las nuevas “Directrices unificadas sobre el uso de los
antirretrovirales en el tratamiento y la prevencién de la infeccion por VIH
recomendaciones para un enfoque de salud publica” (OMS, 2013), indicé que “las nuevas
directrices terapéuticas de la OMS recomiendan un inicio mas temprano del tratamiento
antirretrovirico (TAR)” (ONUSIDA, 2013, parr.1). El SIDA, si no se trata, se asocia con
otras infecciones oportunistas y cancer. Ademas, la depresion y la ansiedad se han
sefialado como los trastornos de salud mental mas comunes asociados con el SIDA, que
afectan al 24% de las PVVS en Africa subsahariana (Patel et al., 2018).

Al problema de la enfermedad y sus patologias asociadas se suma el problema del
estigma social y la discriminacion asociados al SIDA/VIH, ampliamente extendidos en
todo el mundo y de particular relevancia en Africa (Dos Santos et al., 2014).

En el caso de Burundi, dicha epidemia es una realidad y acaba con la vida de muchas
personas, aunque ONUSIDA publico en 2018 que se nota una cierta bajada basandose en
el Estudio Demogréafico y de Salud (EDS) de 2017. Dicho estudio muestra que la tasa
nacional de prevalencia del VIH en Burundi es del 0,9%. Esta tasa fue del 1,4% en 2014
segun el EDS realizada en el mismo afio. (OMS, 2020). En cambio, no encontramos

estudios sobre la realidad del estigma asociado al VIH/SIDA en este pais.

Por ello, con este trabajo nos proponemos profundizar en el tema del problema de
estigma en el trato de las PVVS en Burundi, caracterizando este fendmeno en base a
testimonios de burundeses que viven con el VIH. Asi mismo, pretendemos desarrollar
propuestas de soluciones ante el fendmeno del estigma asociado al VIH, una vez

caracterizado para el contexto de Burundi, desde una perspectiva catélica, con el objetivo
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de contribuir a un desarrollo humano integral centrando las soluciones en el respeto a la

dignidad humana, entendida como un valor absoluto y fundamental de todo ser humano.

Nos parece conveniente y oportuno abordar este tema de la estigmatizacion de las
PVVS y su prevencién desde la perspectiva del magisterio de la Iglesia cat6lica porque
dicho magisterio es rico en ensefianzas que invitan al respeto de la dignidad humana, amar
a todos sin ninguna excepcion y practicar la caridad para y con todas las personas mas
vulnerables, incluyendo la no estigmatizacion y discriminacion de los enfermos de
VIH/SIDA. Ademas, el magisterio de la Iglesia nos trasmite una ética fundamentada en
la trascendencia y como tal es una ética que, en nuestra opinion, puede dificilmente ser

superada por cualquier otra ética.

En este mismo sentido, el Papa Juan XXIII, en su Carta Enciclica Pacem in Terris
haciendo, por ejemplo, su consideracion sobre la dignidad de la persona humana indico:

Si (...) consideramos la dignidad de la persona humana a la luz de las verdades
reveladas por Dios, hemos de valorar necesariamente en mayor grado aun esta
dignidad, ya que los hombres han sido redimidos con la sangre de Jesucristo,
hechos hijos y amigos de Dios por la gracia sobrenatural y herederos de la gloria

eterna (Pacem in Terris, 1963, parr. 10).

Como respecto a otras confesiones religiosas, los creyentes cat6licos constituyen la
mayoria en Burundi, entonces este trabajo podria interesarles y de este modo las
propuestas que contiene podrian contribuir a prevenir el estigma al que estan expuestas
muchas PVVS.
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2.

OBJETIVOS
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Obijetivos generales

1. Realizar una primera aproximacion en la caracterizacion del problema del
estigma asociado al VIH/SIDA en Burundi.

2. Proponer intervenciones frente a este problema desde la perspectiva del
Magisterio de la Iglesia Catdlica.

Obijetivos especificos

1. Determinar las principales dimensiones del estigma experimentado por las PVVS

en Burundi.

2. Describir las principales manifestaciones del estigma experimentado por las
PVVS en Burundi.

3. Analizar el problema del estigma asociado al VVIH en Burundi desde el Magisterio
de la Iglesia Catdlica.

4. Proponer vias de accion, en los ambitos social, sanitario, educativo, familiar,
juridico y politico, acordes al desarrollo humano integral y al respeto de la dignidad

humana.
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3.

METODOLOGIA
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3.1. Realizacioén de las entrevistas

Con el objetivo de conocer de cerca el estado del problema de estigma relacionado
con el VIH en Burundi, se realizo, en el periodo desde el 9 de marzo hasta el 10 de abril
de 2020, una serie de 114 entrevistas a PVVS en el Centro de Atencion Ambulatoria y
Multidisciplinaria para Personas que Viven con VIH/SIDA (CPAMP: centre de Prise en
Charge Ambulatoire et Multidisciplinaire des Personnes Vivants avec le VIH/SIDA) en
el Centro Hospitalario-Universitario de Kamenge (CHUK: Centre Hospitalo-
Universitaire de Kamenge), en Burundi. Los entrevistados acudian a este centro por
diversos motivos, para recoger los antirretrovirales, pedir el analisis de CD4, o para
realizar consultas con su médico. Dicho centro ha sido escogido por ser el Gnico hospital

universitario en Burundi y porque a él acuden PVVS procedentes de todo el pais.

Se adoptd un disefio descriptivo cualitativo para esta investigacion, con el fin de
lograr una comprension profunda de las experiencias relacionadas con el estigma de los
pacientes. Se realizaron entrevistas estructuradas. Las entrevistas se llevaron a cabo en el
idioma local, Kirundi, con el fin de garantizar una comunicacion dptima con los pacientes,

y las respuestas fueron escritas por el investigador principal, N.N.

El estudio se llevé a cabo en concordancia con lo estipulado en la Declaracion de
Helsinki. La aprobacidn ética para este estudio fue otorgada por el Director General del
Centro Hospitalario Universitario de Kamenge (N/Ref: 2020/ACGHUK.440/11.5)
(Anexo 2). Todos los participantes firmaron un Consentimiento Informado (Anexo 3),
que el investigador principal les explicaba también verbalmente en su lengua natal, antes

de dar su testimonio.

Las edades de los participantes oscilaron entre los 18-81 afios (edad media 46,41
afos, desviacion tipica 11,88); 85 eran mujeres y 29 eran hombres. De acuerdo con la
legislacién vigente en Burundi, la mayoria de edad en mujeres son 18 afios y en hombres
21, por lo que los participantes de menos de 21 afios incluidos en este estudio eran

mujeres. La tabla 3 recoge las caracteristicas socio-demogréaficas de los participantes.
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Tabla 3. Caracteristicas socio-demograficas de los participantes (n= 114). Fuente:

elaboracion propia.

CARACTERISTICAS FRECUENCIA PORCENTAJE
SOCIO-DEMOGRAFICAS (%)
SEXO

Hombre 29 25.44
Mujer 85 74.56
EDAD 0.00
18-30 13 11.40
31-40 22 19.30
41-50 39 34.21
51-60 26 22.81
61-70 11 9.65
71-80 2 1.75
81-90 1 0.88
NIVEL DE ESTUDIOS 0.00
Sin estudios 27 23.68
Estudios primarios al menos | 45 39.47
comenzados

Estudios secundarios al menos | 27 23.68
comenzados

Estudios técnicos al menos | 12 10.53
comenzados

Estudios universitarios al | 5 4.39
menos comenzados

OCUPACION 0.00
Labrador 26 22.81
Técnicos (albafil, electricista, | 11 9.65
mecanico, fontanero)

Artesanos (sastres, alfareros) | 4 3.51
Agente de justicia 1 0.88
Comerciante 21 18.42
Contable 1 0.88
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Guardia de casa 2 1.75
Maestra 4 3.51
Barrendera 1 0.88
Cocinera 1 0.88
Lider de una asociacion 1 0.88
Ingeniero electro-mecénico 1 0.88
Camarero 1 0.88
Militar 1 0.88
Secretaria 1 0.88
Trabajador de casa 1 0.88
Chofer 2 1.75
Jubilado 3 2.63
Sin ocupacion 31 27.19

Para la realizacion del cuestionario, se considerd la bibliografia existente en
relacién con este tema, que incluye diversos estudios cualitativos sobre el estigma
asociado al SIDA en distintos contextos (Brondani et al., 2016; Dela Cruz et al. 2020;
French, Greeff y Watson, 2014; Greeff et al. 2008; Gwadz et al. 2018; Hua et al., 2014;
Kalemi et al. 2017; Mbuthia et al., 2020; Mujugira et al. 2021; Olalekan, Akintunde y
Olatunji, 2014; Velloza et al. 2020). No obstante, no se pudo encontrar ninguna referencia
en la que se proporcionara un cuestionario capaz de resolver nuestros objetivos de
investigacion. Muchos de los estudios cualitativos analizados en relacion con el estigma
asociado al VIH-SIDA no presentan los cuestionarios utilizados, sino breves menciones
al tipo de cuestiones realizadas, y en algunos casos ni tan siquiera esto. Otros si
proporcionan los cuestionarios, pero estos no se adecuaban a nuestros objetivos. Por ello,
fue necesario redactar un cuestionario especifico para nuestra investigacion, el cual
incluye ocho preguntas, tres relativas a los aspectos psicologicos de las PVVS y cinco

relativas al dinamismao de las relaciones sociales entre las PVVS y la sociedad de Burundi.

Para conocer las experiencias psicolégicas de las PVVS en Burundi, se realizaron

las siguientes preguntas:
1. ¢Puede decirnos como has sabido y acepto su estado de VIH?

2. ¢Como responde su entorno a su estado de VIH?
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3. ¢COmo se siente con sus amigos?

En segundo lugar, con el fin de conocer la dinamica de las relaciones entre una

PVVSy la sociedad de Burundi, se realizaron las siguientes preguntas:
1. ;Cdémo es la relacion entre usted y sus hijos?
2. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno?
3. ¢Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?
4. ;Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo?
5. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos?

Dado que las entrevistas se realizaron en forma de diélogo entre el investigador
N.N. y cada entrevistado, hemos evitado realizar preguntas que pudieran resultar
incomodas para los participantes, por ejemplo, cuestiones respecto a la forma de contagio.
En nuestra opinion, hacer estas preguntas suponia el riesgo de obtener respuestas falsas
por la verguenza, de hacer perder participantes o de convertir las entrevistas en una cierta
forma de confesidn, dada la condicion de sacerdote del entrevistador. En cualquier caso,
seria interesante profundizar en estas variables en estudios posteriores mediante
cuestionario escrito anonimo, que permite una mayor libertad para responder sobre
detalles mas intimos. A este respecto cabe mencionar la dificultad de que algunos de los
entrevistados no sabian ni leer ni escribir (un 23,68 % de los participantes en nuestra

muestra no tenian estudios (tabla 3)).

Las 114 PVVS entrevistadas contestaron las 8 preguntas del cuestionario.
Posteriormente, los testimonios fueron analizados para identificar y caracterizar los tipos
de estigma manifestados por las PVVS en Burundi y evidenciar su alcance en la poblacién

burundesa.
3.2. Analisis de los testimonios

De los 114 testimonios que se recogieron, se proporcionan en el Anexo 4 de este
trabajo 43 como modelo representativo de los mismos. La totalidad de las
manifestaciones del estigma de la PVVS en Burundi que se hallan en los 71 testimonios

restantes que no constan en el Anexo 3 se incluyen en los 43 testimonios aportados.
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Dada la diversidad de propuestas disponibles para el estudio del estigma asociado
al VIH/SIDA y la escasez de estudios que exploren las experiencias de las PLWH en
Burundi, se optd por establecer las dimensiones del estigma en estos pacientes tras el
analisis de las entrevistas, lo que permite evitar el condicionamiento de las respuestas a

categorias predeterminadas.

Las entrevistas se revisaron para identificar las diferentes dimensiones del estigma
experimentadas por nuestra poblacion investigada. En este proceso se tuvo en cuenta la
literatura disponible al respecto para utilizar los términos, en la medida de lo posible, en
consonancia con investigaciones previas, pero esto no excluia la posibilidad de encontrar
nuevas dimensiones del estigma en esta poblacion (Ferris France et al., 2015; Silverman
D., 2000). Se tuvieron en cuenta las siguientes propuestas de clasificacion tematica

de las experiencias del estigma asociado al VIH:

o Rechazo social, inseguridad financiera, verglienza internalizada e interaccion social
(Poku et al., 2005).

o Estigma social (prejuicio que, en muchos casos, resulta en la exclusion social de las
PVVS), autoestigma (sentimientos de culpay vergiienza, de ser inutil, no respetable
e indeseable para otras personas) y el estigma de los profesionales de la salud
(relacionado con las actitudes de estos profesionales hacia las PVVS) (Arias-
Colmenero, 2020).

o Discriminacién interpersonal (abuso verbal o fisico, exclusion y pérdida de empleo
0 vivienda), discriminacion en los centros de atencidbn médica y estigma
internalizado (sentirse indtil o culpable por el estado del VIH) (Neuman et al.,
2013).

o Estigma promulgado o actitudes estigmatizantes (prejuicios y actitudes
discriminatorias hacia las PVVS), estigma anticipado o anticipatorio (expectativa
de que las PVVS experimenten prejuicios y discriminacion de otros en el futuro) y
estigma internalizado (sentimientos negativos de las PVVS sobre si mismos sobre
la base de sufrir SIDA) (Chan et al., 2018; Earnshaw y Chaudoir, 2009; Earnshaw
etal., 2013).

o Estigma promulgado (comportamientos discriminatorios de otros), estigma sentido
(internalizacion del estigma), marginacion (otras formas de devaluacion social),
divulgacion (divulgacion del estado de VIH), moral y valores y salud visible
(sintomas visibles del estado de SIDA) (Chambers et al., 2015).
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Estigma personalizado (consecuencias que las PVVS perciben de otras personas
sabiendo que tienen VIH), preocupaciones de divulgacién, autoimagen negativa y
preocupacion por las actitudes publicas hacia las PVVS (Berger et al., 2001).

Miedo a la transmision casual y al rechazo del contacto, juicios negativos sobre las
personas que viven con el VIH, estigma internalizado o autoestigma, estigma
promulgado (incluida la violencia, la marginacion y la discriminacion),
discriminacion en entornos institucionales, leyes y politicas discriminatorias y
estigma agravado o "estratificado™ (“estigma relacionado con el VIH que refuerza
y legitima mutuamente el estigma y la discriminacion preexistentes contra grupos
marginados como los trabajadores sexuales, usuarios de drogas inyectables u

hombres que tienen relaciones sexuales con hombres™) (WHO, 2009).
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4.

RESULTADOS Y DISCUSION
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4.1 Realidad del estigma asociado al VIH/SIDA en Burundi?®

Una busqueda exhaustiva de la literatura ha revelado una falta de estudios
detallados sobre el problema del estigma del VIH en Burundi que incluyan la realizacién
sistematica de entrevistas y la recopilacion de informacidn sobre este tema entre personas
de la poblacion de Burundi. Por lo tanto, el primer objetivo de este estudio ha sido
describir las experiencias cotidianas de las personas seropositivas y revelar el alcance y

la tipologia del estigma del VIH en las PVVS en la region de Burundi.

En este primer apartado, presentaremos una serie de dimensiones identificadas del
estigma del VIH que experimentan las PVVS en Burundi. En segundo lugar,
cuantificaremos el alcance de cada uno de ellos en términos del porcentaje de
participantes que informaron haber experimentado al menos una manifestacion de cada
dimensién del estigma del VIH. Y tercero, caracterizaremos el estigma del VIH que

experimentan las PVVS en Burundi.

4.1.1 Dimensiones y alcance de las distintas manifestaciones del estigma
experimentado por las PVVS en Burundi

Tras el analisis de los testimonios, hemos identificado una serie de dimensiones
del estigma del VIH experimentado por las PVVS en Burundi (Tabla 4), que nos puedan
permitir tener una vision més detallada del problema, con el fin Gltimo de informar futuras

acciones para paliarlo de forma eficaz.

Una vez identificadas las diferentes manifestaciones del estigma, procedimos a
cuantificar el alcance de cada una de las manifestaciones, en términos de porcentaje de
participantes que reportaban haber sufrido al menos alguna de las formas de cada
dimensién del estigma del VIH. Los principales resultados de este analisis se muestran
en la Figura 1, que muestra el porcentaje total de “todos los participantes”, “mujeres” y
“hombres” que han sufrido cada tipo de dimension de estigma. En la Tabla 5 se
proporciona una segregacion mas detallada de los datos, donde también se cuantifican las

diferentes manifestaciones de cada dimension del estigma del VIH.

3 Este apartado de la tesis ha sido publicado en forma de articulo cientifico (anexo 1) de acuerdo con la
normativa de la Universidad Catélica de Valencia “San Vicente Martir” que exige una publicacién derivada
de la tesis doctoral previamente a su depésito. Cita: (Njejimana, Gdmez-Tatay y Hernandez-Andreu, 2021).
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Tabla 4. Dimensiones del estigma experimentado por las PVVS en Burundi. Fuente:

elaboracion propia.

1. VIOLENCIA FISICA

2. VIOLENCIA VERBAL

2.1. Palabras desagradables, insultos

2.2. Acusaciones

2.3. Chismes, criticas a las PVVS a sus espaldas

3. MARGINACION

3.1. Rechazo por el conyuge

3.2. Rechazo y persecucion de otros familiares

3.3. Rechazo de compartir cosas con ellas y tocar las mismas cosas (platos en la
comida, armario para ropa).

3.4. Aislamiento y distanciamiento de amigos, vecinos y compafieros
3.5. Abandono en los hospitales por sus familiares

3.6. Prohibicion a los hijos de jugar con los de padres seropositivos
4. DISCRIMINACION

4.1. Dificultad en conseguir un trabajo

4.2. Dificultad en la obtencidn de préstamos que da la empresa en el trabajo
4.3. Expulsion de casas de alquiler por los propietarios

5. AUTOESTIGMA

5.1. Verguenza

5.2. Culpabilidad

5.3. Intento de suicidio

6. MIEDO E INSEGURIDAD

6.1. Miedo a la enfermedad, miedo de morir pronto

6.2. Miedo a que se descubra su estado serologico

7. ESTIGMA DE LOS PROFESIONALES DE SALUD
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Tabla 5. Porcentajes de participantes que informan haber sufrido diferentes

dimensiones del estigma relacionado con el VIH. Fuente: elaboracién propia.

Manifestaciones del estigma Total (%) Mujeres (%) Hombres (%)
1. VIOLENCIA FISICA 8,8 9,4 6,8
2. VIOLENCIA VERBAL 67,5 69,4 62,1
2.1. Palabras desagradables, | 33,3 32,9 34.5
insultos

2.2. Acusaciones 14 12,9 17.2
2.3. Chismes, criticas a las | 50,9 52.9 44.8
pVvvs a sus espaldas

3. MARGINACION 60,5 63,5 51,7
3.1. Rechazo por el conyuge | 12,3 14,1 6,9
3.2. Rechazo y persecucion de | 18,4 21,2 10,3
otros familiares

3.3. Rechazo de compartir | 14,9 16,5 10,3
cosas con ellas y tocar las

mismas cosas (platos en la

comida, armario para ropa).

3.4. Aislamiento social 11,4 11,8 10,3
3.5. Abandono en los| 1,8 2,4 0
hospitales por sus familiares

3.6. Distanciamiento de los | 25,4 24,7 27,6
vecinos

3.7. Prohibicion a los hijos de | 6,1 59 6,9
jugar con los de padres

seropositivos

4. DISCRIMINACION 13,2 12,9 13,8
4.1. Dificultad en conseguir | 3,5 2,4 6,9
un trabajo

4.2. Dificultad en la obtencion | 5,3 4,7 6,9

de préstamos que da la

empresa en el trabajo
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4.3. Expulsion de casas de
alquiler por los propietarios
5. AUTOESTIGMA

5.1. Verglienza

5.2. Culpabilidad

5.3. Intento de suicidio

6. MIEDO E
INSEGURIDAD

6.1. Miedo a la enfermedad,
miedo de morir pronto

6.2. Miedo a que se descubra
su estado seroldgico

7. ESTIGMA DE LOS
PROFESIONALES DE
SALUD
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Figura 1. Porcentaje de participantes que informaron haber sufrido cada

manifestacion de estigma relacionada con el VIH. Fuente: elaboracion propia.
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4.1.2 Caracterizacion del estigma del VIH experimentado por las PVVS

en Burundi en sus diferentes manifestaciones.

Seguidamente, hemos realizado un estudio descriptivo de los testimonios, con el objetivo
de caracterizar las diferentes dimensiones del estigma del VIH experimentado por las
PVVS en Burundi. A continuacion, referimos las distintas manifestaciones del estigma
del VIH, dimensiones de violencia fisica identificadas, ilustradas con extractos de los

testimonios analizados.

4.1.2.1 Violencia fisica

Un total de 8,4% de los participantes reportaron haber sufrido violencia fisica debido a
su condicion de PVVS. Aungue es un porcentaje relativamente bajo en comparacion con
otras formas de estigma, esta manifestacion del estigma es muy grave. Ademas, el
porcentaje es superior al encontrado en estudios similares recientes en otros paises
africanos. Asi, en Malawi, Burkina Faso, Uganda y Kenia, la prevalencia de este tipo de
estigma va desde el 2,1% al 3,1% (Neuman et al., 2013).

Parece interesante destacar que del analisis de las entrevistas se deduce que la totalidad
de los casos de violencia fisica ocurria dentro de la relacién de pareja, mas a menudo de
parte del hombre hacia la mujer, con un 9,5% de las mujeres y un 6,7% de los hombres
reportando haberlo sufrido. Asi, por ejemplo, la participante 23, mujer de 54 afios, relata
la reaccidn violenta de su marido al conocer que ella estaba infectada con el virus, a pesar

de que el marido habia ocultado su seropositividad a su mujer:

“En el circulo inmediato, la Gnica persona de mis vecinos que me persiguié violentamente
fue mi propio marido [...] me acusé con violencia de haber causado de su infeccion con

el VIH y me amenazd.”
4.1.2.2 Violencia verbal.

Este es un tipo de estigma muy extendido, con un 67,5% de los participantes reportando

haberlo sufrido en al menos una de sus formas.

Palabras desagradables, insultos

El 33,3% de los participantes reportaron haber sufrido palabras desagradables o insultos
por ser PVVS. Este porcentaje supera en todos los casos a la frecuencia de las
manifestaciones similares estudiadas en Malawi, Burkina Faso, Uganda y Kenia, a saber
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"hecho para sentir mal” (13,8% -28%), "me dijeron que el VIH es lo que merezco” (2,3%
-21,1%) y "abusado verbalmente o ridiculizado” (15% -17,8%) (Neuman et al., 2013).
La participante 35, mujer de 52 afios contaba:

““A veces, los vecinos nos insultan por ser PVVS, pero el problema mayor se origina en

la familia de mi marido.”
El participante 40 (hombre, 40 afios) relataba:

““Y van mas alla afirmando también que me queda poco por vivir y que el SIDA me matara

pronto.”
Acusaciones

Las acusaciones fueron la forma de violencia verbal menos frecuente, reportada por un

14% de los participantes. La participante 1, mujer de 42 afios, relataba:

““La familia de mi esposo empezd a acusarme de ser culpable de la infeccion de mi marido

sin mas. Entonces empezaron a hacerme la vida imposible.”
La participante 35, mujer de 52 afios contaba:

“Tengo otro cufiado pequeiio que anda divulgando, igual que mi suegra, que he

provocado la muerte de su hermano y que he contaminado al otro también.”
El participante 40 (hombre, 40 afios) relataba:

“Me duele mucho y me causa tristeza cuando oigo algunos de ellos afirmando sin

verguenza que soy Yo el asesino de mi querida esposa.”

Chismes, criticas a las PVVS a sus espaldas

La mitad de los entrevistados (50,9%) afirmaron haber sido victimas de chismes o criticas

a sus espaldas. La participante 1 contaba que:

"Cuando los vecinos se enteraron de que éramos VIH positivos (mi marido y yo),
empezaron a hablar mal de nosotros. [...] Llevamos una vida sorprendentemente normal
como todos los demas, pero experimentamos una forma nueva de estigma sutil que se

manifiesta en apuntarnos con el dedo (“kutunga agatoki’).

En la misma linea, la participante 35 afirmaba:
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“Es un problema, mis amigos parecen amables conmigo, pero a mis espaldas hablan mal
de mi sosteniendo que voy a matar mi nuevo marido. Esto me duele porque yo soy una

victima considerada como criminal y no puedo tener prueba de mi inocencia™.
El participante 11 (hombre 47 afios) también relat6 una experiencia similar:

““Cuando algunos vecinos se enteraron de que estaba infectado con el VIH, empezaron a
apuntarme con el dedo. Decian que iba a morir pronto y que estaba sufriendo de las
consecuencias de mi libertinaje. Pero cuando estaba presente, eran amables y
comprensivos. Fue mas tarde que me enteré de que mis vecinos son hipdcritas y que

hablaban mal de mi a mis espaldas.”
4.1.2.3 Marginacion

Un alto porcentaje de los entrevistados, el 60,5% reportd haber sufrido alguna forma de

marginacion a causa de su condicion de PVVS.

Rechazo por el cényuge

Entre aquellos que rechazaban a la PVVS al conocer su seropositividad, estan los
conyuges, situacién reportada por el 12,6% de los entrevistados. En el estudio de Malawi,
Burkina Faso, Uganda y Kenia, el porcentaje de participantes que informaron haber sido
“abandonados por su cényuge” oscilo entre el 6% y el 12,7%. Por lo tanto, para esta
manifestacion del estigma del VIH, nuestros datos estan dentro del rango de estos paises
vecinos, pero muy cerca del limite mas alto.

La participante 6 (mujer, 50 afios) cuenta como su marido se divorcio de ella al conocer

su estado VIH positivo:

““Como no acababa de entender como estar seropositiva sin haber sido infiel a mi marido,
pedi una revision y mi seropositividad fue confirmada. [...] le conté todo a mi marido y

decidié inmediatamente divorciarse de mi y me echd de su casa.”
La participante 23 (mujer 54 afios) relataba la siguiente experiencia:

““Cuando le dije que él era VIH positivo, me acuso con violencia de haber causado de su
infeccion con el VIH y me amenazd. Vendid entonces todo lo que teniamos por obligarme
a divorciar. No tuvo éxito porgue le dije que nunca abandonaria mis hijos a pesar de sus

amenazas.”
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Rechazo vy persecucién de otros familiares

El rechazo hacia las PVVS en otras ocasiones (18,4%) viene de parte de otros familiares,

tipicamente la familia del conyuge.
Asi, la participante 35 (mujer, 51 afios) afirmaba:

“Estoy injustamente perseguida y considerada como criminal en la familia de mi

marido.”
Del mismo modo, la participante 17 (mujer, 34 afios) relataba que:
““Los miembros de su familia siguen estigmatizandonos, nos marginan abiertamente.”

En ocasiones, otros familiares son los que rechazan a las PVVS, por ejemplo, los hijos,

como en el caso del participante 40 (hombre, 40 afios):

“De mis seis hijos tengo buenas relaciones solo con 2 hijas, pero con mis cuatro hijos
las relaciones no son buenas. Desean mi muerte y dicen abiertamente que lo bueno por

ellos seria que me muera rapido para quedarse con mis bienes.”

También en ocasiones el rechazo en la familia es generalizado. Asi, el participante 37

(hombre, 45 afios) nos daba este testimonio:

““Sabiendo el estigma que tiene que soportar las PVVS en mi entorno, decidi ocultar mi
seropositividad. Tras la decision, pensé que seria mejor desvelarlo a mi madre
convencido que sabra guardar el secreto de mi seropositividad, pero me equivoqué
porque luego lo divulgo en toda la familia que empez6 a evitarme poco a poco y ahora
la mayoria se niega a reunirse conmigo. [...] Mis familiares, incluso los méas allegados

empezaron a tomar distancia conmigo. Fui apartado hasta el punto de sentirme solo.”

Rechazo de compartir cosas con ellas y tocar las mismas cosas (platos en la comida,

armario para ropa).

Esta es otra forma de marginacion de las PVVS, sufrida por el 15,1% de los entrevistados.
La participante 1 (mujer, 42 afios) relataba la marginacion que habia sufrido en el trabajo

a este respecto:

“Me enteré de que era VIH positivo en 2005 y se lo dije a mis compafieros de trabajo.
Me equivoqué porque luego empezaron a estigmatizarme y a discriminarme evitando

cualquier relacion conmigo. Ahora las relaciones se han mejorado y estamos trabajando
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estrechamente juntos. Pero entre 2005 y 2011, sufri un verdadero estigma, algunos
colegas no quisieron compartir conmigo algunos instrumentos de trabajo y algunos

lugares de uso comdn como los bafios.”

La participante 7 (mujer, 28 afios) sufrio este tipo de marginacion por parte de su familia
adoptiva:

““Cuando todavia vivia con mi familia adoptiva, mi madre adoptiva siempre se aseguraba
mantener mi ropa separada de las de sus propias hijas. Ella no dejaba de decirnos con
mucha insistencia que era de nuestro interés no usar nunca el mismo cepillo de dientes y
que cada uno debia tener su propio corta-ufias. Habia entonces un armario separado por

mi ropa y otro por ellay los otros nifios. [...] nadie usaba mi plato ni tampoco mi vaso.”

En otros casos son los amigos conocedores de la seropositividad de la PVVS los que
toman este tipo de precauciones innecesarias, como le ocurre a la participante 35 (51

anos):

“mis relaciones con mis amigos son bastante buenas, pero han prohibido a sus hijos de
comer o beber algo en mi casa pensando que les puedo contaminar. Cuando envian sus

hijos a mi casa por necesidad, les dan siempre la recomendacion de no tardar.”

Aislamiento social

Nuestro analisis revel6 otra manifestacion de la marginacién asociada al VIH, el
aislamiento social, experienced by 11,4% of participants, En la investigacién en otros 4
paises africanos, los porcentajes para la manifestacion Excluidos de eventos sociales”
oscilé entre el 1% y el 13,9%. (Neuman et al., 2013).

De nuevo, aun dentro del rango de estos paises vecinos, siendo este rango

considerablemente amplio Burundi se sitla cerca del extremo mas alto.

En nuestro estudio, esta manifestacion del estigma del VIH generalmente ha venido

ilustrada por la exclusién de las PVVS de eventos sociales como fiestas.
Asi, la participante 29 (mujer, 43 afios) afirmaba:

“La prueba de la intolerancia de mis vecinos respecto a las PVVS, es que cuando hay

fiestas, por ejemplo, se niegan a invitarlas como a los demas.”

La experiencia de la participante 17 (mujer, 34 afios) corroboraba el anterior testimonio:
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““Cuando hay fiestas familiares por ejemplo no nos invitan como los demas™

Abandono en los hospitales por sus familiares

Aun siendo casos excepcionales (1,8%), por la gravedad del estigma podemos resaltar la
presencia de dos casos en los que ha habido un abandono de la PVVS en el hospital por
parte de los familiares, al pensar que el SIDA no tiene cura y es una pérdida de tiempo

continuar cuidandolo.

Asi, la participante 17 (mujer, 34 afios) relataba su experiencia respecto a su marido VIH

positivo, cuando este cayd en coma y fue hospitalizado por 6 meses:

“Los miembros de su propia familia lo asistieron al principio, asi pude seguir
trabajando. Pero poco a poco se desanimaron y lo abandonaron en el hospital. Como

esposa, me vi obligada a renunciar a mi trabajo [...] para cuidarlo”.

Distanciamiento de los vecinos

El 25,4 % afirmo haber sufrido un distanciamiento con sus vecinos a causa de ser VIH

positivo. La participante 25 (mujer, 40 afios) cuenta en su testimonio:

“Cuando los vecinos se enteraron de que era VIH positivo, me aislaron negandose a
sentarse conmigo y compartir algunos objetos conmigo. Ahora la situacion esta
cambiando de modo que el estigma abierto esta dando paso cada vez mas a la
discriminacidn sutil. Mis vecinos siguen denigrando a las PVVS sin ser notados para

evitar la denuncia que podria obligarlos a pagar las multas.”

Prohibicion a los hijos de jugar con los de padres seropositivos

Esta es otra forma de marginacion reportada por el 6,1% de los participantes, en la que el

VIH estigma se hace extensivo a los hijos de las PVVS.
Asi, el participante 40 (hombre, 40 afios) relataba:

“Cuando mis vecinos supieron mi seropositividad la han tomado muy mal. Ha empezado
directamente a estigmatizarme y discriminarme, calificandome de una persona de mala
vida e indigna. Han ido lejos en la discriminacion hasta incluso impedir a sus hijos jugar

con los mios.”

De modo similar, la participante 10 (mujer, 37 afios) contaba:
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“Nos sefialaron diciendo ““barya bagendana umugera ni ukubirinda’ (éstos viven con el
VIH/SIDA tenemos que alejarnos de ellos). Esta actitud estigmatizadora fue injusta,
sobre todo por mis hijos porque ninguno es VIH positivo. Hicieron todo lo posible para
impedirme tocar a sus hijos y fueron mas lejos aun, prohibiendo a sus hijos a jugar con

los mios.”
4.1.2.4 Discriminacion

Dificultad en consequir un trabajo

La dificultad de conseguir un trabajo debido al hecho de sufrir el VIH es, dentro de la
dimensién “discriminacion”, la manifestacion del VIH stigma menos frecuente, reportada

por el 3,5% de los participantes.

En este sentido, la participante 35 (mujer, 51 afios) relataba cémo le era imposible
ascender en su trabajo como maestra debido a su condicion de PVVS, ya que su jefa la

considera limitada por su enfermedad:

““La directora conoce mi situacion serolégica, me toma como una maestra debil, aunque
yo me siento muy bien y trabajo mas que algunos de mis colegas. Se ha negado a
nombrarme como titular de clase y soy considerada siempre como ayudante. Cuando hay
seminarios de formacion nunca me envia participar en ellos y me siento discriminada y

estigmatizada™.

Por otro lado, el participante 14 (hombre, 23 afos) afirma que debe esconder su estado

VIH positivo en el trabajo para no perder el empleo:

“Sabiendo que es casi imposible tener trabajo de casa siendo seropositivo en nuestra
sociedad, tenia que esconder mi estado de VIH positivo a mi jefe y nunca se lo dije por
evitar el estigma. [...] Por motivo de esconder mi seropositividad, si tengo cita para ir al
hospital recoger tratamiento antirretroviral, aprovecho el momento de ir de compras al

mercado. Todo lo hago en total discrecion para evitar perder mi trabajo.”

Dificultad en la obtencidn de préstamos que da la empresa en el trabajo

El 5,3% de los participantes mencionaron como en las empresas el proceso de concesion

de créditos es discriminatorio hacia las PVVS.

La participante 8 (mujer, 48 afios) relataba a este respecto:
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“me di cuenta de que cuando nuestra empresa tiene que conceder creditos colectivos a

los trabajadores, las PVVS los consigan dificilmente respecto a los demas trabajadores.”

Expulsién de casas de alquiler por los propietarios

La manifestacién del VIH stigma mas frecuente en la dimensidn de “discriminacién” fue
la expulsion de las casas de alquiler debido al ser VIH posotivos, reportada por el 6,1%
de los participantes. En el estudio en otros cuatro paises africanos, los porcentajes para la
categoria "Expulsado del lugar de residencia” oscild entre 0 y 3,9 (Neuman et al., 2013),
por lo que segun nuestros datos este problema podria ser mas frecuente en Burundi que
en estos paises vecinos.

La participante 9 (mujer, 47 afios) ya ha sido expulsada en dos ocasiones de su vivienda

alquilada:

“Dos veces, los propietarios de casas de alquiler me expulsaron sin ningin motivo

aparente.”
4.1.2.5 Autoestigma

Esta dimension del estigma del VIH ha sido experimentada por el 36,8% de los
participantes. En comparacion con los datos del estudio sobre otros cuatro paises
africanos, donde los porcentajes de estigma "internalizado” varian en 9,6% (Malawi),
29,3% (Uganda), 32,3% (Kenia) y el 45% (Burkina Faso), Burundi ocupa el cuarto lugar

de cinco en la frecuencia de esta dimension del estigma del VIH.

Vergienza

La verguenza fue la manifestacion mas comdn de esta dimension del HIV stigma. El

25,4% de los participantes admitieron sufrir esta forma de autoestigma.
Participante 42 (hombre, 60 afios):

“Tengo mucha verglienza cuando estoy con mis amigos y me duele el hecho de saberme

infectado por el VIH y ellos supuestamente sanos™.
Participante 32 (mujer, 48 afios):

“Descubrieron gue estaba infectada con el VIH y cuando me dieron el resultado, estuve
aterrorizada creyendo que iba a morir pronto dejando mis hijos huérfanos. Me senti

avergonzada y planifiqué suicidarme por no tener que soportar el estigma social.”
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Culpabilidad

El sentimiento de culpabilidad también estd presente en la poblacion de estudio,

constituyendo otra de las manifestaciones del autoestigma en las PVVS in Burundi.
Participante 33 (mujer, 57 afios):

“Dios mediante, cuando se lo comuniqué, mi marido no reacciono violentamente como
lo esperaba. Pero yo tuve mucha vergiienza y culpabilidad como si le habia contaminado

voluntariamente.”

Intento de suicidio

Esta forma de autoestigma no es elevada (2,6% de los participantes), pero la gravedad de
la misma hacen necesario tenerla en cuenta a la hora de abordar el problema del estigma

el Burundi.

El participante 40 (hombre, 40 afios) relataba como ser diagnosticado de SIDA le llevo a

intentar suicidarse:

“mi médico me mandd hacerme un andlisis de SIDA en un centro hospitalario y se
descubrid que soy VIH positivo. La comunicacion del resultado fue terrorifica para mi,
me senti indigno de seguir con vida e intenté suicidarme. Creia que mi muerte estaba
cerca y me consideraba como un hombre sin futuro e indigno de vivir, me estimaba ya

muerto porque no habia para mi ningiin motivo de esperanza”.
4.1.2.6 Miedo e inseguridad

El miedo y la inseguridad constituyen la dimension mas frecuente, segun nuestros datos,
del estigma del VIH in Burundi, con el 94,7% de los participantes reportando alguna de

sus manifestaciones.

Miedo a la enfermedad, miedo de morir pronto

Aunque el diagndstico de muchas enfermedades puede ser mal recibido por los pacientes,
y muchas enfermedades pueden causar miedo, hemos considerado esta categoria como
una manifestacion del estigma del HIV al detectar una divergencia entre el pronostico
actual que permiten los tratamientos disponibles para los enfermos del SIDA y la
percepcion por parte de muchos de estos pacientes al respecto, muy distorsionada y
negativa. EI 50% de los pacientes reportd sufrir esta manifestacion del estigma.
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Asi, la participante 23 (mujer, 54 afios) contaba como al ser diagnosticada VIH positivo

pensé que le quedaba poco tiempo de vida:

““el analisis seroldgico que me hicieron alli revel6 mi estado de VIH positivo. Cuando el
médico me lo dijo, perdi la cabeza momentaneamente pensando que voy a morir pronto.
Llegada a casa he contado tristemente a mis hijos que pronto podria morir y empezaron

a llorar todos.”
De forma similar, la participante 29 (mujer, 43 afios) relataba:

“Tuve mucho miedo cuando el médico me comunico el resultado positivo porque creia

que iba a morir pronto dejando huéerfanos a mis hijos.”

Miedo a que se descubra su estado de VIH positivo

Esta manifestacion del estigma se ha encontrado que es muy frecuente en PVVS en
Algunos participantes temian sufrir rechazo por parte de familiares, amigos o conocidos

si se descubria su estatus de VIH.
Asi, la participante 17 (mujer, 34 afios) sefialaba:

"Mis relaciones con los amigos son normales, pero me encuentro siempre incomoda con
ellos, aungue les oculté mi estado de VIH positivo. Tengo siempre temor de que

descubran mi seropositividad y deber enfrentarme a la discriminacion de ellos".
De la misma manera, la participante 13 (mujer, 46 afos) relataba:

"Las personas de mi entorno no se enteraron de nuestro estado de VIH positivo.
Decidimos mantenerlo en secreto para evitar el estigma y la discriminacion. Observamos
aqui y alla que nuestros vecinos soportan muy mal las PVVS que han tenido la
imprudencia de declararse. [...] aunque no se enteraron de nada, temo que un dia lo
sepan y empiecen a estigmatizarnos. Las Unicas personas que saben que soy PVVS son
mis hermanos y hermanas, mi propia madre y uno de mis hijos. La discrecion es

imprescindible por escapar al estigma del entorno”.
A este miedo se suma la incomodidad de tener que disimular en sus relaciones sociales.
En esta linea, la participante 23 (mujer, 54 afios) daba el siguiente testimonio:

“Me siento incomoda con mis amigos, aunque no saben que estoy infectada con el VIH.

El motivo de mi incomodidad es que mis vecinos hablan muy mal de las PVVS a sus
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espaldas. Esto me da la idea del estigma que tendria que soportar si hubiera desvelado

mi estado de VIH positivo.”
Del mismo modo, la participante 6 (mujer, 50 afios) sefialaba:

"Cuando estoy con mis amigos, me siento incomoda porque a veces me preguntan la
razén de mi divorcio, me siento avergonzada porgue no puedo decirles toda la verdad
por miedo de ser discriminada para ellos. Las Unicas personas que saben la verdad sobre
mi divorcio son mis dos hermanas y comparto con ellas la conviccién de mantenerlo en
secreto evitando asi el estigma de parte de mis amigos". Y en otro momento comentaba:
"Las relaciones que tengo con mis comparieros de trabajo son normales porque no saben
que soy VIH positivo. En nuestras conversaciones, evito siempre hablar de ello para

evitar el problema del estigma.”

Muchos participantes manifestaban que por temor a que se descubra su diagnostico

positivo para el VIH, no pueden recoger y tomar sus antirretrovirales abiertamente.
Asi, la participante 7 (mujer, 28 afios) contaba:

“me negué a ir a las escuelas donde conviven de manera permanente los alumnos por
miedo de que mis comparfieros de clase me preguntaran por qué siempre tomo las

pastillas siendo aparentemente normal de salud.”

Por la misma razén, la participante 33 (mujer, 57 afios) recoge sus antirretrovirales

en un centro alejado de su hogar, para evitar encontrarse con conocidos:

“sigo con la misma verguenza y lo noto cuando voy a recoger el tratamiento
antirretroviral. En efecto, evito siempre que los conocidos me vean recoger los
medicamentos. Es precisamente por este motivo que vengo recibir el tratamiento
antirretroviral al hospital Roi Khaled de Kamege en vez de recogerlo en el distrito de

Ngagara mas cerca de mi casa.”
4.1.2.7 El estigma de los profesionales de la salud

Todas las PVVS entrevistadas afirman tener buenas relaciones con su equipo de
atencion médica actual. Solo dos participantes mencionaron haber sufrido este tipo de

estigma en el pasado, cuyo testimonio al respecto recogemos a continuacion.

Participante 13 (mujer, 46 afios):
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“El sistema de atencion médica actual es muy acogedor para nosotros. Pero hace poco
tiempo, habia en este hospital una sefiora que no quiero nombrar que no nos trataba
bien. El equipo de atencion médica actual es muy bueno y tengo muy buena relacion con

todos los miembros del equipo™.
Participante 29 (mujer, 43 afios):

“El equipo de atencion médica nos acoge con mucha cercania y algunos se han hecho
amigos mios. Por ejemplo, el médico sigue acompafiandome desde el principio se ha
convertido en un gran amigo mio. Confio totalmente en él y por eso puedo decirle sin
miedo todo lo que me preocupa respecto a mi salud. Los que nos regafiaron ya no estan

en este equipo actual”.

Estos fueron los Unicos casos en nuestro estudio en que se reportd este tipo de
manifestacion del estigma relacionado con el VIH. Aunque algunos estudios muestran
que el estigma en los entornos sanitarios era mayor en el pasado, o reportan como los
profesionales de la salud son un importante apoyo para las PVVS (Arias-Colmenero et
al., 2020), otros estudios han evidenciado la permanencia de esta forma de estigma, que
comprende factores como miedo al contacto, demora en los servicios, servicios
deficientes, denegacion de atencion, descortesia de los proveedores de atencion médica,
violacion de la confidencialidad y seguimiento deficiente del paciente (Wodajo et al.,
2017). El hecho de que las entrevistas se realizaran en el hospital y que a todos les trataban
los mismos médicos supone una limitacion de este estudio a la hora de describir el estigma
de los profesionales de salud en Burundi, ya que podia coartar la libertad de los
participantes para expresar opiniones negativas sobre el personal que les trata y es posible
gue otros equipos de atencion médica si sean responsables de este tipo de estigmatizacion.

4.2 Propuestas de intervencion frente a la transmision del VIH y el estigma en

las PVVS en Burundi a la luz del Magisterio de la Iglesia Cat6lica

En este capitulo de la Discusion, llevaremos a cabo una permanente referencia al
Magisterio de la Iglesia Catdlica y otras fuentes que consideramos importantes para el
analisis. La referencia a dicho Magisterio eclesial catolico se justifica por el hecho de que
la Iglesia Cat6lica ha mostrado una constante determinacion en la defensa del
reconocimiento y respeto de la dignidad humana, ensefiando durante mas de dos milenios
que la vida humana es sagrada e inviolable, rechazando todo maltrato o estigma de todas

las personas, especialmente a los enfermos.
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En esta noble tarea de defender la dignidad de cada ser humano, la Iglesia catélica
pide la comprension y colaboracion de las demas confesiones cristianas. Asi, el Papa
Francisco, durante su viaje del afio 2015 en Africa, hizo un encuentro ecuménico e
interreligioso; y sabiendo que nos encontramos en un mundo cada vez mas

interdependiente, en su discurso animo a:

una mutua comprension interreligiosa, de amistad y colaboracion para la defensa
de la dignidad otorgada por Dios a cada persona y a cada pueblo, y el derecho
que tienen de vivir en libertad y felicidad. Al promover el respeto de esa dignidad
y de esos derechos, las religiones juegan un papel esencial en la formacion de
las conciencias, infundiendo en los jovenes los profundos valores espirituales de
nuestras respectivas tradiciones, preparando buenos ciudadanos, capaces de
impregnar la sociedad civil de honradez, integridad y una vision del mundo que
valore a la persona humana por encima del poder y del beneficio material
(Francisco, 2015, parr. 4).

Urge promover el respeto de la dignidad humana en el trato del enfermo del SIDA,
rechazar el estigma que muchas PVVS estan padeciendo en diferentes &mbitos de la vida
y recuperar la cultura del amor y de entrega en la que antiguamente las personas eran

capaces de sacrificar la propia vida para asistir y cuidar al amigo o al vecino enfermo.

En el predmbulo de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos de 1948, la
Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) hizo publico el reconocimiento oficial “de
la dignidad intrinseca y de los derechos iguales e inalienables de todos los miembros de
la familia humana” (Asamblea General de la ONU, 1948). La paradoja que existe en el
mundo actual es que casi todos parecen estar de acuerdo en que se debe respetar la
dignidad humana como un derecho inviolable e inalienable, reconocido e igual para todos
los seres humanos, pero el enfermo de SIDA no esta siendo tratado como una persona
titular de la dignidad humana como todos. La dignidad humana no depende de la calidad
de la vida o de la salud, sino que deberia ser siempre la misma para todos los seres

humanos ya sean enfermos, discapacitados, seropositivos o sanos.

Indicamos que esta declaracion tan vital de la ONU no fue casual, pues halla sus
raices mas profundas en la larga cultura cristiana que ha caracterizado durante muchos

siglos a los paises occidentales, entre ellos a los vencedores de la segunda guerra mundial.

115



Recordamos también que esta cultura cristiana ha sido forjada principalmente por la
Iglesia catdlica, aunque no es la Unica. En efecto, sin interrupcion alguna, la Iglesia
catélica ha defendido siempre la dignidad humana y su inviolabilidad desde una
antropologia adecuada que contempla el ser humano como una criatura peculiar creada a
imagen y semejanza de Dios. Y en este mismo sentido, Jouve (2011) nos aclara bien dicha

ininterrumpida ensefianza del Magisterio de la Iglesia catdlica:

El principio de la inviolabilidad de la vida humana es una constante desde una
concepcidn antropologica adecuada, basada en el hecho de que todo hombre es
una criatura creada a imagen y semejanza de Dios. Dicho precepto se
fundamenta en la Revelacion tanto en el Antiguo Testamento [Ex 20,13; Dt 5,17]
como en el Nuevo Testamento [Mt 5, 21-22; Jn 3, 11-15] El Magisterio de la
Iglesia (catolica) ha defendido siempre esta inviolabilidad, asentada tanto en
principios de derecho natural como en los del derecho divino positivo,
rechazando la eutanasia y el suicidio asistido con una unanimidad de siglos, sin

que nunca haya habido discrepancia en estos principios (Jouve, 2011, p.3).

Sin embargo, previamente a plantear las propuestas concretas, deberiamos aclarar
cual es la posicion del Magisterio de la Iglesia Catolica a este respecto. EI Magisterio
de la Iglesia Catdlica ensefia que la persona humana es

capaz de un tipo de amor superior: no el de concupiscencia que so6lo ve objetos
con los cuales satisfacer sus propios apetitos, sino el de amistad y de entrega,
capaz de conocer y amar a las personas por si mismas. Un amor capaz de
generosidad, a semejanza del amor de Dios en él que se ama al otro porque se
reconoce como digno de ser amado. Seria un amor que genera la comunion entre
personas, ya que cada uno considera el bien del otro como propio. Se trataria del
don de si hecho a quien se ama, mediante la comunidn de personas y donde se
aprende el valor de amar y de ser amado (Consejo Pontificio para la Familia,
1995, parr. 9).

Ademas, en su ensefianza, el magisterio catolico precisa que la sexualidad humana “es un
elemento basico de la personalidad; un modo propio de ser, de manifestarse, de
comunicarse con los otros, de sentir; expresar y vivir el amor humano” (Congregacion

por la educacion catolica, p. 4).
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La vivencia de esta falsa sexualidad basada exclusivamente en la busqueda del
placer que vemos hoy en dia, conduce a la persona a confundir sexualidad (o amor) y
emocion. El Papa Juan Pablo Il nos explica el sentido de la verdadera sexualidad humana

que consideramos capaz de prevenir el SIDA transmitido sexualmente en los hijos:

la sexualidad, mediante la cual el hombre y la mujer se dan uno a otro con los
actos propios y exclusivos de los esposos, no es algo puramente biolégico, sino
que afecta al nicleo intimo de la persona humana en cuanto tal. Ella se realiza de
modo verdaderamente humano, solamente cuando es parte integral del amor con
el que el hombre y la mujer se comprometen totalmente entre si hasta la muerte.
La donacidn fisica total seria un engafio si no fuese signo y fruto de una donacién
en la que esta presente toda la persona, incluso en su dimension temporal; si la
persona se reservase algo o la posibilidad de decidir de otra manera en orden al

futuro, ya no se donaria totalmente (Familiaris consortio, 1981, 11).

Los padres como principales educadores tienen la obligacion de educar la voluntad
de sus hijos desde la edad mas temprana para crear en ellos habitos y formar también en
ellos las virtudes de fortaleza y de sobriedad que les permitiran valorar la sexualidad (el

amor) auténtica y asi poder ser felices.

Esta mision educativo-formativa si estd bien llevada a cabo desarrollard en los
niflos dos facultades, a saber, su inteligencia y su voluntad. La inteligencia les hara
conocer la verdad y la voluntad de su parte les permitira querer aquello que la inteligencia
les presenta como bueno libremente. Para lograr la educacién que proponemos, los padres
y educadores que los ayudan deberian recordar siempre que todos los hombres que aman
verdaderamente lo hacen con estas dos facultades. Hace falta entonces desarrollarlas
cuanto antes mejor en sus hijos con una educacion efectiva (adecuada y adaptada)
siguiendo las etapas de madurez de cada uno. Esto les llevara al amor auténtico como

decia el Papa Pablo VI indicando que es

“ante todo, un amor plenamente humano, es decir, sensible y espiritual y no
simple manifestacion de instintos y de sentimientos, sino acto de la voluntad
libre, destinado a mantenerse y a crecer en las alegrias y dolores de la vida
cotidiana, de modo que los esposos lleguen a ser un sélo corazén y un solo alma,

y alcancen juntos la perfeccion humana” (Humanae Vitae, 1968, parr. 9).
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Hay que recordar que es derecho y el deber de los padres y educadores que los
ayudan, el dar una educacién sexual adecuada a sus hijos. Proponemos que dicha
educacion sea dada de forma gradual, clara, delicada e individual. Deberan siempre estar
atentos a las influencias sobre la sexualidad que vienen del ambiente que frecuentan sus
hijos para corregir y clarificar las que sean falsas o erréneas y, en relacion con esto,
siempre sera mejor adelantarse en las aclaraciones que llegar tarde cuando se trata de la

educacion en el marco de la sexualidad.

Por otra parte, la forma maés eficaz y adecuada de educar a sus hijos a la sexualidad
responsable para prevenir el VIH transmitido sexualmente y el estigma asociado puede
ser el testimonio de fidelidad con que los padres cuidan su amor conyugal. Este testimonio
constituye la mejor manera de transmitir a sus hijos lo que es el verdadero amor. Los
padres y educadores deberian ser conscientes de que la educacion afectiva no tiene otra

finalidad, sino la de educar hacia el amor o la verdadera sexualidad.

En este mismo sentido el Papa Juan Pablo Il nos recordd que, “la sexualidad
orientada, elevada e integrada por el amor adquiere verdadera calidad humana” (Juan
Pablo I1, 1980b).

Y el Consejo Pontificio para la Familia nos ensefia que:

Cuando dicho amor se actta en el matrimonio, el don de si expresa, a traves del
cuerpo, la complementariedad y la totalidad del don; el amor conyugal llega a
ser, entonces, una fuerza que enriquece y hace crecer a las personas y, al mismo
tiempo, contribuye a alimentar la civilizacién del amor; cuando por el contrario
falta el sentido y significado del don de la sexualidad, se introduce una
civilizacion de las cosas y no de las personas; una civilizacion en la que las
personas se usan como si fueran cosas. En contexto de la civilizacion del placer
la mujer puede llegar a ser objeto para el hombre, los hijos un obstaculo para los
padres (Pontificio Consejo para la Familia, 1995, 11).

En este punto seria importante recordar también que el egoismo constituye el peor
enemigo del auténtico amor, pero que la entrega personal y el darse que buscan hacer
feliz al amado, asi que la generosidad desinteresada, constituyen los valores que se deben
transmitir a los nifios. Estos valores tienen la funcion de motivarles a amar. Asi pues,

habra que convencer a los nifios que, en el ambito de la sexualidad, la persona es méas
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feliz cuando se da a si misma y no cuando se busca a si misma. Y Wadell (2002) lo

expresa en estos términos:

Alcanzamos la felicidad paulatinamente, a veces penosamente. Es el trabajo de
toda una vida virtuosa. Cultivamos la alegria al paso que cultivamos la bondad,
y por eso, la felicidad aumenta con la recreacion progresiva y sin fin de nuestros
seres. La felicidad es conversion, ya que para ser feliz es necesario entregarnos
al amor que puede hacer incomparablemente mas por nosotros que lo que
nosotros mismos podriamos hacer. Ser feliz es ser transfigurado en santidad, es
brillar en la bondad de Dios” (p. 115).

El magisterio catolico reafirma que la educacion sexual debe ser situada en el contexto
de una educacion para el amor, y debe ser dada por los padres de manera prudente y
delicada: “La educacién para el amor como don de si mismo constituye también la
premisa indispensable para los padres, llamados a ofrecer a los hijos una educacion sexual

claray delicada” (Familiaris Consortio, 1981, 37).

La educacion sexual efectiva que proponemos por luchar contra el SIDA transmitido
sexualmente y el estigma asociado en Burundi es la que considera que es derecho-deber
de los padres impartir esta educacion fundamental. Esta Gltima deberia realizarse siempre
bajo la direccion solicita de ellos, tanto en casa como en los centros educativos burundeses

elegidos por ellos (Juan Pablo I1, 1981).

El amor es la vocacién fundamental de la persona humana, pero amar se aprende y
son los padres en la familia quienes deberian ensefiar a sus hijos a amar responsablemente.
“Los jovenes deberian ser instruidos adecuada y oportunamente sobre la dignidad, la tarea
y el ejercicio del amor conyugal, sobre todo en el seno de la misma familia” (CEC, 1632).
Los hijos deben aprender de sus padres en la familia y educadores en las escuelas que es
rechazable toda “separacion entre sexualidad y amor, asi que como es grave la separacion
de la dimension unitiva de la procreativa en el &mbito de la vida conyugal. También
aprenderan las cuatro caracteristicas del amor: humano, total, fiel, fecundo” (Consejo

Pontificio para la Familia, 1996, p. 8).

Entonces si el hombre no se encuentra con el amor, si no lo experimenta y lo hace
propio Yy, si no participa en él vivamente, no puede sentirse él mismo. (Juan Pablo I,

1979). El hombre se realiza plenamente en la entrega sincera de si mismo a los demas. Y
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tiene dos modos de realizar su vocacion al amor. En el matrimonio o en el celibato

apostolico y esta vocacion es universal.

Los padres deben saber que los fracasos del amor mas profundos son
frecuentemente debidos a la ausencia de una educacién sexual positiva y continuada para
el amor. Esto ocurre generalmente por falta de referencias y ayudas adecuadas v,
principalmente por una concepcién incorrecta o falsa de la sexualidad. EI matrimonio se
considera como el ambito natural de la educacion sexual efectiva, pero debe tener una
concepcion correcta del hombre y de la vida por desempefar eficazmente su tarea

educativa.

Los padres y buenos educadores se enfrentan actualmente a la concepcién
materialista de la vida que niega la trascendencia y la inmortalidad del alma. Cuando los
partidarios de esta concepcion ensefian la educacion sexual, lo hacen desde la pura
biologia. Les interesan solamente la genitalidad y el placer fisico derivado de ella; y nunca
hablan de los peligros o consecuencias negativas de la promiscuidad. Asi, estan abiertas
las puertas de las enfermedades de transmision sexual (ETS) en general y de la infeccion
de SIDA en particular.

El Magisterio de la Iglesia catolica no esta de acuerdo con esta manera de proceder.
El Papa Benedicto X V1, por ejemplo, respondiendo a las preguntas de periodistas durante
su primer viaje del afio 2009 en Africa hizo unas declaraciones en contra del uso
generalizado de preservativos como metodo eficaz en la lucha contra la transmisién
sexual de SIDA. Asi indicd las deficiencias de este método en estos términos y propuso
el adoptar el método que la Iglesia esta utilizando por hacer frente a la pandemia de SIDA

en estos términos:

pienso que la realidad mas eficiente, mas presente en el frente de la lucha contra
el sida es precisamente la Iglesia catdlica, con sus movimientos, con sus diversas
realidades (....). Diria que no se puede superar este problema del sida sélo con
dinero, aunque éste sea necesario; pero si no hay alma, si los africanos no
ayudan, no se puede solucionar este flagelo distribuyendo preservativos; al
contrario, aumentan el problema. La solucion solo puede ser doble: la primera,
una humanizacién de la sexualidad, es decir, una renovacion espiritual y humana
que conlleve una nueva forma de comportarse el uno con el otro; y la segunda,

una verdadera amistad tambien y sobre todo con las personas que sufren.; una
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disponibilidad, aun a costa de sacrificios, con renuncias personales, a estar con
los que sufren. Estos son los factores que ayudan y que traen progresos visibles
(Benedicto XVI, 2009, parr. 15).

Indicé también dos fuerzas de que dispone la Iglesia Catdlica en esta lucha contra el
SIDA a saber, en primer lugar, “renovar al hombre interiormente, darle fuerza espiritual
y humana para un comportamiento correcto con respecto a su propio cuerpo y al de los
demas”, y, en segundo lugar, “esa capacidad de sufrir con los que sufren, de permanecer
presente en las situaciones de prueba”. Afirmo que esto constituye la respuesta correcta
y que la Iglesia lo esta haciendo, dando asi “una contribucién muy grande e importante”.
(Benedicto XVI, 2009, parr. 16).

Los padres y educadores responsables deben saber que una educacion sexual
efectiva (adecuada y adaptada) bien lograda capacita a sus hijos para el dominio de si
mismo. Consiste en la capacidad de dirigir el instinto sexual hacia el amor e integrarlo en
el desarrollo de la persona. Una verdadera educacion sexual debe tener su fundamento
ultimo en Dios. Debe conducir la persona a la entrega generosa de si misma en su totalidad
como persona humana. Sera una respuesta positiva a la llamada de Dios, porque el amor
es la vocacion fundamental e innata del hombre, aunque necesita una educacion adaptada
para poder amar adecuadamente. En este mismo sentido, Carlo Caffarra escribia “El
hombre no es originariamente neutral frente al amor, pero estd naturalmente orientado a
amar mas que a odiar. Esta es la razon mas profunda por la que es posible educar para el
amor” (Caffarra, 2008, p. 348).

Seguidamente, se exponen nuestras propuestas de intervenciones, asi como algunas
indicaciones destinadas a contribuir en el intento de solucionar el problema de estigma
asociado al VIH/SIDA en Burundi. Son propuestas que no se apartan de las estrategias
mundiales en este ambito, sino que se trata de acciones a llevar a cabo para luchar contra
el estigma real de las PVVS de Burundi, ya que dicho problema sigue presente en la
sociedad burundesa como hemos demostrado anteriormente en este trabajo. Vamos a
presentar algunas propuestas de solucion que se pueden aplicar en algunos &mbitos de la
vida social de dicho pais como son: los &mbitos familiar y escolar, el hospitalario, el
laboral, la seguridad social, el religioso, la comunicacion (informacién y formacion), el
juridico y el econdémico-politico. Hemos llevado a cabo un esfuerzo para tratar de que

estas propuestas y recomendaciones sean enunciadas claramente en diferentes puntos
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numerados en cada uno de los ambitos antes resefiados. Por otra parte, los ambitos
familiar y escolar se tratan conjuntamente, puesto que ambos estan estrechamente
relacionados y no es dificil separarlos en la sociedad burundesa. También son los ambitos
mas importantes y por ello las propuestas y su discusion ocupan el mayor espacio de este
capitulo. Ademas, es importante destacar que la mayoria de las propuestas que aparecen
mas abajo se dirigen a los padres o educadores y a entidades burundesas especificas
(ministerios, asociaciones, Consejos Nacionales, etc.) o bien mas genéricamente al
Gobierno de Burundi, de manera que esto pueda facilitar el traslado de estas propuestas
a quien corresponda en documentos posteriores que pudieran derivarse de esta Tesis

Doctoral.

4.2.1 Propuestas de intervencion en el ambito familiar y escolar

De acuerdo con nuestra caracterizacion del estigma asociado al VIH/SIDA en
Burundi, se ha considerado necesario formar a las familias en tres aspectos: la realidad
del SIDA como enfermedad, la dignidad de todo ser humano y la educacion sexual.

En nuestro estudio se ha visto que parte del estigma asociado a esta enfermedad se
debe a una falta de comprension de los mecanismos de contagio y de las posibilidades de
tratamiento actuales, de manera que todavia esta extendida en Burundi la creencia de que
los enfermos de SIDA estan condenados a morir pronto y de que es posible contagiarse
con el VIH mediante contactos del tipo de comer en los mismos platos, compartir armario
de ropa, dormir en la misma cama o jugar con enfermos de SIDA. Por lo tanto, es
necesario ensefiar a la poblacion que el SIDA se ha convertido ahora en una enfermedad
cronica comun y cuales son las formas posibles de contagio. Asi mismo, es importante
formar o educar también a la gente de Burundi en general para que comprendan que las
PVVS tienen los mismos derechos y la misma dignidad humana que cualquier otro
ciudadano. Finalmente, se plantean propuestas para desarrollar una educacion sexual
adecuada, encaminada a disminuir los contagios y valorar la institucion del matrimonio y
la fidelidad.

) Propuestas respecto a ofrecer una correcta informacion sobre el VIH/SIDA.

1. Es necesario formar a las familias de Burundi sobre la realidad de la enfermedad
del SIDA, en cuanto a los mecanismos de contagio, tratamiento, prevencién, sintomas y

prondsticos posibles, desde una perspectiva de respeto hacia el enfermo.
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i) Propuestas respecto a fomentar una conducta responsable y respetuosa en el
trato a los PVVS.

Por otro lado, considerando el estigma como contrario al respeto que merece
la dignidad humana, pensamos que es también necesario formar a las familias en

esta cuestion.
i) Propuestas respecto a desarrollar una educacién sexual adecuada.

Una de las estrategias que consideramos mas importante para acabar con el SIDA
trasmitido sexualmente y el estigma asociado seria la de la educacién sexual efectiva y
adaptada que las familias auxiliadas por las escuelas deberian impartir a los nifios,

adolescentes y jovenes.

A continuacion, trataremos de como los padres y buenos educadores, deberan
desempefiar su mision de educacion sexual efectiva para prevenir el estigma asociado al
SIDA transmitido sexualmente en los hijos siguiendo las etapas de madurez. La
educacion sexual efectiva (adecuada y adaptada) capaz de prevenir el estigma asociado
al SIDA transmitido sexualmente en la familia debe empezar en los primeros afios para ir
reforzandose progresivamente. Los nifios manifiestan variados intereses y preguntan
mucho a los padres primero. Y de los padres, el nifio espera respuesta correcta y atencion

adecuada.

La familia es, en efecto, una comunidad insustituible por ninguna otra como nos lo
ensefia el Papa Juan Pablo Il, porque el hombre viene al mundo en ella y en ella se

desarrolla:

De hecho, a través de la familia, toda la existencia humana esta orientada al
futuro. En ella el hombre viene al mundo, crece y madura. En ella se convierte
en ciudadano cada vez mas responsable de su pais y en miembro cada vez mas
consciente de la Iglesia. La familia es también el ambiente primero y
fundamental donde cada hombre descubre y realiza su vocacion humana y
cristiana. Por ultimo, la familia es una comunidad insustituible por ninguna otra
(Juan Pablo 11, 1997, pérr. 1).
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2. Es necesario también formar a las familias de Burundi para capacitarlas para
impartir a sus hijos una educacion sexual adecuada, es decir, una educacion sexual
fundamentada en el amor verdadero, fiel y permanente entre un hombre y una mujer que
se comprometen por toda la vida en el matrimonio. Asi, podran ensefiar a sus hijos a evitar
las relaciones sexuales secretas que podrian acrecentar el riesgo de infeccion de
VIH/SIDA y provocar el estigma asociado a la enfermedad. Los hijos podran aprender
asi, desde el seno familiar, a respetar el sexto mandamiento de la ley Dios que prohibe el
adulterio. Esto es lo que nos ensefian también la biblia y el magisterio de la Iglesia

catdlica. “No cometeras actos impuros” (Exodo 20, 14; Deuteronomio 5, 18)

3. Los padres en la familia tendran mucho cuidado porque si muestran
indiferencia a sus preguntas, el nifio reacciona con desconfianza hacia ellos y hacia todos
los adultos en general. Y para satisfacer su curiosidad, se ird a buscar las respuestas que
no ha recibido de sus padres en sus compafieros. Desgraciadamente, los Gltimos pueden
darle las respuestas equivocadas y los padres en la familia deberian saber que un
comienzo equivocado de la educacion sexual (educacion para el amor) equivocada es

muy dificil a corregir o enmendar en adelante.

4. Laescuela, la parroquiay las asociaciones de padres tienen la mision de auxiliar
a los padres que no llegan a dar respuestas correctas a las preguntas de sus hijos en la
familia por falta de una adecuada preparacion. Deben entonces ampliar las ideas y los
conocimientos de las familias supliendo sus carencias para ayudar a los padres a

responder adecuadamente a las preguntas de sus hijos.

5. Los padres en la familia deberian tener en cuenta la ensefianza del Papa Juan
Pablo Il respecto a la educacion sexual para el amor verdadero de sus hijos que deberia
siempre ir orientada a una formacién para el matrimonio o la virginidad. Dicho Papa
aconseja a las familias educar a la sexualidad teniendo en cuenta la virtud de la castidad,

es decir, la integracion lograda de la sexualidad en la persona, en consonancia con el CCE:

La castidad significa la integracion lograda de la sexualidad en la persona, y por
ello en la unidad interior del hombre en su ser corporal y espiritual. La sexualidad,
en la que se expresa la pertenencia del hombre al mundo corporal y biolégico, se
hace personal y verdaderamente humana cuando esta integrada en la relacion de

persona a persona, en el don mutuo total y temporalmente ilimitado del hombre y
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de la mujer. La virtud de la castidad, por tanto, entrafia la integridad de la persona
y la totalidad del don (CEC, 2337).

6. La familia deberia también tener en cuenta los principios éticos que guian la
conducta humana. El ejemplo de los padres en la familia es insustituible e irrenunciable
en la educacion sexual efectiva o para el amor, porque lo que se aprende en el seno
familiar marca de una forma particular al individuo. Lo marca de una manera intima en

su modo de ser y en la manera de entender la vida.

7. Todos los padres en la familia deberian saber que tienen la obligacion de
transmitir la informacion sexual a sus hijos en familia. Lograrlo supone que ellos mismos
son convencidos que el sexo no es una realidad vergonzosa, sino un don divino ordenado
directamente a la vida, al amor y la fecundidad humana. Aprovecharan para dar a sus
hijos una formacion o educacion sexual efectiva de como prevenir el SIDA transmitido

sexualmente y el estigma asociado. Asi lo expresé la Conferencia Episcopal Espafiola:

Esta educacion permite comprender la importancia de la confianza en un maestro
de vida para alcanzar la plenitud de esa sabiduria que consiste en saber vivir con
plenitud... Un punto especifico de esta educacion es el &mbito afectivo-sexual
cuyo lugar de educacion privilegiado es la familia (Conferencia Episcopal
Espafiola, 2004, pérr. 70).

8. Los padres en la familia deberan conducir a los nifios a entender que el sexo
tiene una utilizacion noble como el amor entre los padres y que estd ordenado a engendrar

nuevos hijos. Es lo que expresa el Papa Juan Pablo II:

en su realidad més profunda, el amor es esencialmente don y el amor conyugal,
a la vez que conduce a los esposos al reciproco conocimiento (...) no se agota
dentro de la pareja, ya que los hace capaces de la misma donacién posible, por
la cual se convierten en cooperadores de Dios en el don de la vida a una nueva
persona humana. De este modo los conyuges, a la vez que se dan entre si, dan
mas alla de si mismos la realidad del hijo, reflejo viviente de su amor, signo
permanente de la unidad conyugal y sintesis viva e inseparable del padre y de la
madre (Familiaris Consortio, 1981, 14).

9. Los padres son los primeros en dar educacion efectiva o adecuada con toda la

prudencia y delicadeza, nifio por nifio, y en la maxima intimidad. Les ensefiaran que este
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acto es bueno y santo porque Dios interviene en él creando el alma de un nuevo ser que
se concibe. Asi, el amor de los padres que han fundado una familia al unirse en el

matrimonio constituye una buena oportunidad para la intervencion divina.

10. En la familia, esta educacién adecuada iniciada debe continuar y los padres
deberian saber adaptarla a sus hijos adolescentes. EI Magisterio de la Iglesia Catdlica y
la Sagrada escritura pueden ser por ellos una ayuda preciosa. Asi, en la familia los hijos
adolescentes deberian aprender de sus padres que Dios es Amor y vive en una comunidad
de amor y que, al crear la persona humana a su imagen y semejanza (Gn 1,26), le ha
otorgado una vocacion semejante a la suya. Esto significa que la persona humana tiene la
vocacién al amor fundado siempre en el don de si mismo. Asi lo expreso el tedlogo

catolico Jean Mouroux:

El amor verdadero es el impulso en que el deseo se halla envuelto y penetrado
por el don. De modo que ningun egoismo subsista en el deseo y ninguna
deformidad en el don, y las personas se hallen plenamente saciadas al entregarse
sin reservas, de tal modo que, en Dios, de quien todo procede, el amor interno a
todos los seres en un deseo y en un don para siempre reconciliados, igualmente

apacibles y ardientes ... y eternos (Mouroux, 2001, p. 272).

11. Los padres en la familia, como primeros educadores, ensefiaran a sus hijos
adolescentes que esta persona humana llamada a amar, esta compuesta de cuerpo y
espiritu y que su vocacion a amar abarca todo su ser y, asi, su cuerpo se hace participe del
amor espiritual puesto que “el amor necesita un cuerpo, y emplea el nuestro hasta en sus
mas altas tareas; servir, testimoniar, dar vida”. (Mouroux, 2001, p. 272). También podran
ensefar que la pura unidn carnal aislada del espiritu, los convierte en medios y que en el

verdadero deseo sexual:

buscamos conocernos, buscamos afirmarnos, pero en una interrelacion... solo
por inmadurez o represion puede llegar a concebirse como la necesidad de un
orgasmo, en el que el otro seria un mero instrumento para alcanzarlo. Pero en
modo alguno, puede ser reducido a un instrumento, a un objeto a consumir
(Noriega, 2007, p. 77-78).

12. La educacion sexual efectiva destinada a luchar contra SIDA transmitido
sexualmente y el estigma asociado debe darse en la familia y por eso, la formacion de las

familias sigue siendo necesario. En este sentido el Consejo Pontificio para la Pastoral de
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la Salud nos dice que “La prevencion segura en este campo se dirige, pues, a intensificar
la solidez de la familia. Este es el significado profundo del sexto Mandamiento de la ley
de Dios, que constituye el perno de la auténtica prevencién del sida en el ambito de la
actividad sexual” (Lozano Barragan, 2005, parr. 4). Asi, dicha educacion que los padres
deberian impartir a sus hijos adolescentes debe ser al mismo tiempo una educacién
afectivo-sexual capaz de orientar a cada uno de ellos hacia el matrimonio o virginidad
segun la vocacion individual. Los padres presentaran a sus hijos adolescentes la
virginidad como una vocacién al amor, al don o a la entrega generosa de si mismo,
primeramente, a Dios y en el mismo Dios a todas las personas. Y el matrimonio les sera
explicado y presentado como una vocacion que requiere una adecuada y sana educacion
para el amor conyugal. Ese amor conyugal significa un amor de entrega total sin reservas.

Y que, en definitiva, ambas exigen un compromiso para siempre.

13. Los padres en la familia deberian adelantarse para dar a sus hijos una adecuada
informacion en este ambito, porque hoy en dia este tema entra en el seno del hogar
familiar a través de los medios de comunicacion social (la radio, la television, internet,
redes sociales, etc.) extendiendo una cultura que el Papa Juan Pablo Il presenté como
“una cultura que “banaliza” en gran parte la sexualidad humana, porque la interpreta y la
vive de manera reductiva y empobrecida, relacionandola unicamente con el cuerpo y el

placer egoista” (Familiaris Consortio, 1981, parr. 37).

14. En la familia, se deberd promover una educacion sexual efectiva basada en el
amor de entrega total, generoso, sincero, desinteresado y gratuito. Los padres podran
ensefar a sus hijos adolescentes que “la sexualidad es una riqueza de toda la persona —
cuerpo, sentimiento y espiritu- y manifiesta su significado intimo al llevar la persona
hacia el don de si misma en el amor’” (Juan Pablo II, 1981, p. 16), apoyandose también
en libros apropiados, seminarios y cursillos de orientacion familiar organizados por las

parroquias, etc.

15. Como los hijos van creciendo y adquiriendo una cierta madurez, los padres en
la familia deberian ayudar a sus hijos ya jovenes a adquirir la madurez humana e
intelectual y una solida jerarquia de valores basada en unos principios personales y en
una voluntad formada y firme. Esta madurez se manifestara esencialmente en la fidelidad
y la constancia en el amor. De no ser asi, es frecuente ver fracasar estos matrimonios en

los primeros afios de relacion. Esto les ayudara también a evitar las relaciones sexuales
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prematrimoniales u ocasionales y, de hecho, evitar el SIDA transmitido sexualmente y el

estigma asociado.

16. Los padres y educadores en esta etapa tendran el papel de escuchar y orientar
desde su experiencia de la vida, porque lo que mas necesitan los jovenes de los padres y
formadores es el regalo de lo que han ganado como experiencia a través de sus afios de
vida. Quieren esa experiencia de vida que los padres y educadores tienen y que puede ser

enriquecedora para ellos.

17. En relacion con esto, resultan importantes las palabras del Papa Juan Pablo Il
quien, en su alocucién del 15 de noviembre 1989 al Congreso de Roma sobre el SIDA
indico:

La dignidad personal del hombre exige, ademas, que se le ayude a crecer hacia
la madurez afectiva mediante una especifica accion educativa. S6lo con una
informacidn y una educacion que ayuden a encontrar con claridad y con alegria
el valor espiritual del "amor que se dona™ como sentido fundamental de la
existencia, es posible que los adolescentes y los jévenes tengan la fuerza
necesaria para superar los comportamientos peligrosos (Juan Pablo 11, 1989,

parr. 5).

Esta educacion bien llevada a cabo en el seno familiar, hara que los hijos toman
conciencia de que las relaciones sexuales multiples extramatrimoniales incrementan el
riesgo de ser estigmatizado en sentido de que estas ultimas aumentan la posibilidad de ser
infectado por el VIH trasmitido sexualmente. Asi, podran libremente esforzarse para
evitar este tipo de relaciones conscientes de que exponen la persona al estigma asociado
al SIDA.

18. Las escuelas en Burundi, y especialmente las catdlicas, deberian siempre evitar
imponer a los alumnos un programa educativo, particularmente en materia de la
sexualidad humana, con el cual los padres no estén de acuerdo. Los padres deben guardar
el derecho de control en dicha educacion de sus hijos. Juan Pablo Il lo expresoé asi: “En
este sentido la Iglesia afirma la ley de la subsidiariedad, que la escuela tiene que observar
cuando coopera en la educacion sexual, situandose en el espiritu mismo que anima a los

padres” (Familiaris Consortio, 1981, parr. 37).

4.2.2 Propuestas de intervencion en el &mbito hospitalario
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1. En este ambito, hay que promover la responsabilidad en el sistema sanitario
para luchar contra el estigma y la discriminacion relacionados con VIH/SIDA. Por ello,
el gobierno de Burundi deberia ordenar la elaboracion de leyes que tengan por objetivo
regular la concesion de asistencia o ayudas a todas las PVVS cuando después de
investigar cuidadosamente se descubre que las ultimas han sido victimas de actuaciones
irresponsables realizadas en el &mbito de la salud. En este mismo sentido, en 2005, el
Cardinal Javier Lozano Barragan en nombre de la Iglesia recordd a los hombres de ciencia
y los agentes sanitarios pidiéndoles renovar “la solidaridad entre si, haciendo todo lo
posible para que progrese la investigacion biomédica sobre el VIH/SIDA con el fin de
encontrar nuevos y eficaces medicamentos capaces de detener el fendmeno” (Lozano
Barragan, 2005, Parr 8). Asi, deteniendo el fenémeno del VIH/SIDA se elimina también

el estigma asociado a dicho fenémeno.

2. El Ministerio de Salud Publica y Lucha contra el SIDA deberia ordenar la
creacion de los comités hospitalarios de bioética en los grandes hospitales de Burundi que
serian espacios de reflexion, deliberacion y educacion, en un ambiente de libertad y
tolerancia; donde se analizarian de manera sistematica los conflictos de valores y
principios bioéticos (la autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia) que surgen
durante el proceso de atencion médica y docencia en el area de la salud. Dichos comités
deberian comprometerse también en la lucha contra el estigma y discriminacion de las

PVVS en estos hospitales. EI Papa Benedicto XVI llama a todos a

No (...) olvidar a las numerosas personas afectadas por enfermedades
infecciosas que se ven obligadas a vivir segregadas y a veces marcadas por un
estigma que las humilla. Esas deplorables situaciones resultan ain mas graves a
causa de la desigualdad de las condiciones sociales y econdmicas entre el norte
y el sur del mundo. A esas situaciones es preciso responder con intervenciones
concretas, que fomenten la cercania al enfermo, hagan mas viva la
evangelizacion de la cultura'y propongan motivos inspiradores de los programas

econdmicos y politicos de los Gobiernos (Benedicto XV1, 2006b, parr. 6).

4.2.3 Propuestas de intervencion en el ambito laboral
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En este &mbito del trabajo, nuestras propuestas para acabar con el estigma y

discriminacion asociado al VIH/SIDA o, al menos, disminuirlos son las siguientes:

1. El Ministerio de la Funcion Publica, Trabajo y Empleo de Burundi deberia
buscar un personal calificado y los medios financieros indispensables para producir cada
afio un informe multisectorial sobre la integracion laboral de las PVVS.

2. Dicho Ministerio deberia centrar también su atencién en la gravedad del
estigmay discriminacién que sufren las PVVS en el ambito laboral. Deberia investigar
para identificar a las PVVS que hubieran sido injustamente desempleadas por motivo de
su enfermedad e integrar las que quieran volver a trabajar. Y esto deberia ser considerado
como un acto de justicia que puede contribuir en el aumento de la calidad de vida y el
bienestar de ellas. EI mismo Ministerio deberia explicar a los empleadores que procurar
la asistencia psicoldgica o espiritual a sus empleados infectados por el VIH/SIDA puede
mejorar la eficacia de ellos en el trabajo en lugar de desemplearlos o discriminarlos. En
este mismo sentido, el Papa Juan Pablo 11, durante su viaje apostolico de 1990 a Burundi,

en su discurso a los hermanos de la Conferencia Episcopal de dicho pais afirmé que

la asistencia psicologica y espiritual no debe faltar nunca a los enfermos de SIDA
0 a los infectados por VIH cuidando evitar cualquiera forma de discriminacion
de ellos, ya que Estos a menudo tienden a encerrarse en si mismos en un
angustioso silencio. Necesitan una presencia fraterna para tener el coraje de
asumir su condicion. Y debemos rechazar con firmeza todas las tentaciones de

discriminarlos (Juan Pablo I1, 1990, parr. 5).

3. Los avances en los tratamientos, calidad y esperanza de vida de las PVVS en
Burundi han puesto de manifiesto la necesidad de facilitarles la incorporacion al mercado

laboral y asi como el mantenimiento de sus puestos de trabajo.

4. El gobierno de Burundi deberia establecer un marco legislativo para proteger
eficazmente el derecho de todos los trabajadores. Un marco legislativo capaz de proteger
también las recomendaciones internacionales en lo que se refiere al VIH/SIDA vy el
mundo laboral. La necesidad de establecer dicho marco legislativo y en especial la Gltima
recomendacion de la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) sobre el VIH/SIDA 'y
el mundo laboral nos parece imprescindible en Burundi. Esto se impone porque, a pesar
de la existencia de recomendaciones, el estigma y discriminacion de las PVVS persisten,

y solo se observan sefiales positivas de una lenta bajada en el caso de Burundi. Asi, el

130



estigma de las PVVS sigue entonces real en Burundi, aunque los catolicos son
mayoritarios. Nos parece oportuno recordarles la ensefianza de Papa Francisco durante su
viaje a Panama en enero de 2019 con motivo de la Jornada Mundial de la Juventud. En
dicho viaje, el Santo Padre Francisco visitd la Casa Hogar Buen Samaritano, que acoge a
muchas PVVS y describié dicha casa como un lugar que nos ensefia a no estigmatizar o

discriminar a nadie sea cual sea su situacion:

El buen samaritano, como todas sus casas (...), nos muestra que el projimo es
ante todo una persona, alguien con un rostro concreto y real, y no algo que hay

que pasar por alto e ignorar, sea cual sea su situacion (Francisco, 2019b, parr. 4).

5. Corresponderia al gobierno de Burundi ordenar la elaboracion de una ley que
establezca el control estricto para anular y dejar sin efecto toda reglamentacién, convenios
colectivos, pactos individuales y normas unilaterales de los empleadores prohibiendo las
condiciones salariales y demas condiciones de empleo que den lugar, en el ambito del
trabajo, al estigma y discriminacion asociados al VIH/SIDA. Méas concretamente, el

gobierno de Burundi deberia:

a) considerar por nulas las normas estigmatizadoras y discriminadoras, asi como
las medidas de cualquier empleador que supongan un trato discriminatorio de los

empleados.

b) promover en las empresas de Burundi normas y leyes que exigen el

cumplimiento del principio de igualdad de trato, no estigma y discriminacion.

c) encargar al ministerio de la Salud Publica y Lucha contra el SIDA ordenar la
organizacion de una investigacion a nivel nacional para conocer todos los trabajadores de
Burundi que perdieron su empleo por causa del estigma y discriminacion relacionados

con el VIH/SIDA vy exigir por ley su reintegracion en el empleo.

d) otorgar asistencia o ayudas y tomar otras medidas para fomentar el trabajo de
los excluidos por causa de VIH/SIDA que tienen problemas para obtener trabajo. La
regulaciéon de las mismas se haria en colaboracion con las organizaciones sindicales y
asociaciones laborales nacionales mas importantes. Asi, se tomarian medidas destinadas
a la conversion de contratos temporales en contratos por tiempo indefinido y establecer
programas de igualdad en las empresas que se ajustan bien al objetivo de garantizar la

igualdad efectiva de todos los trabajadores (sin distincion de sexo entre hombre o mujer)
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e) garantizar también el derecho de los empresarios a la direccion y control de la
actividad laboral de sus empresas para que sean mas rentables. Esto nos parece equitativo
porque si el empresario esta obligado a tratar a las PVVS que trabajan en su empresa con
respeto de su dignidad humana, las Gltimas de su parte estaran obligadas a realizar el
trabajo convenido bajo la direccion y control del empresario o persona delegada por este

altimo.

f) en cumplimiento de la obligacion de trabajar asumida en el contrato, las PVVS
de Burundi deben al empresario la colaboracién en el trabajo siguiendo las disposiciones
de la ley, los convenios sociales y las normas laborales. Por eso, el empleador o
empresario, podria tomar las medidas que le parece mas oportunas de control y vigilancia
para verificar la realizacion por el empleado de sus deberes y obligaciones de trabajo,
cuidando que en su aplicacidn se tenga en consideracion el debido respeto de su dignidad
y teniendo siempre en cuenta la capacidad individual de cada empleado con limitacion
(discapacidad). En su mensaje para el dia internacional de las personas con discapacidad,

el Santo Padre Francisco hizo un llamamiento para

Que la voluntad comdn de «reconstruir mejor» pueda desencadenar sinergias
entre las organizaciones tanto civiles como eclesiales, para edificar, contra toda
intemperie, una “casa” solida, capaz de acoger también a las personas con
discapacidad, porque estd construida sobre la roca de la inclusion y de la

participacion activa (Francisco, 2020, parr. 14).

g) si ocurre que el empleado manifieste algunas faltas de asistencia al trabajo, el
empleador podria verificar el estado de salud del trabajador de Burundi con VIH/SIDA
exigiendo que este Gltimo se justifique mediante la presentacion de algin documento
médico que autentifica la enfermedad. El rechazo de parte del empleado de dichos
reconocimientos podria justificar la suspension del contrato o convenios laborales que

pudieran existir entre el empleador y su empleado.
4.2.4 Propuestas de intervencion en el ambito de la seguridad social

Las propuestas en este ambito son:

1. El Ministerio de la Salud y Lucha contra el SIDA de Burundi deberia ordenar la
creacion de oficinas de abogados en cada provincia encargados de defender a las

PVVS. Cada oficina deberia ser dotada de una linea telefonica gratuita para que la
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gente pueda facilmente ponerse en contacto con el abogado defensor de PVVS en
caso de que haya algin maltrato, estigmatizacién o discriminacion asociados al
VIH/SIDA en todos los ambitos de la vida y sobre todo en el ambito sanitario. En
dicho ultimo &mbito, se recomienda procurar cuidados médicos a todos los enfermos
sin exclusiones, aungque como indico el Papa Benedicto XVI, hay algunas
enfermedades, incluyendo el VIH/SIDA, lepra, ébola, etc. que causan temor para
cuantos se acercan a estos enfermos por su profesion o por opciones voluntarias, asi

lo expreso:

Sin embargo, no hay que rendirse en el empefio de buscar medios y modos de
intervencion mas eficaces para combatir estas enfermedades y para reducir las
molestias de quienes son sus victimas. En el pasado, numerosos hombres y
mujeres han puesto su competencia y su generosidad humana a disposicion de
los enfermos con patologias que producen repugnancia. En el ambito de la
comunidad cristiana han sido muchas (Benedicto XV1, 2006b, parr. 4-5).

2. Ante la persistencia del estigma y la discriminacion relacionados con el
VIH/SIDA, proponemos la movilizacion de entidades y activistas de Burundi
para que se asocien y velen sobre el respeto de la dignidad de las PVVS. La
creacion de un observatorio de los derechos humanos a nivel nacional para la
proteccion y defensa de los derechos de los enfermos de VIH/SIDA nos parece
necesario. Este érgano ofreceria los servicios de asistencia (ayudas materiales o
asistencia juridica) gratuita para las victimas del estigma y discriminacién por
VIH/SIDA, difusion informativa de diferentes casos de estigma y discriminacion
por el VIH/SIDA con el objetivo de fomentar el cambio de mentalidad social,
organizacion de campafias y formaciones a nivel nacional para intentar acabar
con el estigma y la discriminacion relacionados con el VIH/SIDA en dicho pais.
El magisterio de la Iglesia Catélica propone un cambio de actitud respecto a las
PVVS. Para conseguir dicho cambio, el Santo Padre Benedicto XVI propuso
tomar por modelo la actitud de Cristo, quien sin tener en cuenta “las
prescripciones de su tiempo, no sélo dejaba que se le acercaran los leprosos, sino
que también les devolvia la salud y su dignidad de personas”, y recordd que
encontramos a lo largo de méas de dos mil afios de historia cristiana a muchos

seguidores de Cristo que han intentado imitarlo. Hizo un llamamiento pidiendo
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guardar “viva esta rica tradicion de la Iglesia catolica y seguir practicando la
caridad con quienes sufren por testimoniar de los valores caracteristicos de una
auténtica humanidad y del evangelio a saber: “la dignidad de la persona, la
misericordia, la identificacion de Cristo con el enfermo”. Recordd que es
rechazable “cualquier intervencion en la que no se haga perceptible el amor al
hombre, un amor que se alimenta en el encuentro con Cristo”. (Benedicto XVI,
2006b, parr. 9)

4.2.5. Propuestas de intervencion en el ambito religioso
En este &mbito, se realizan dos propuestas:

El Ministerio de la salud y Lucha contra el SIDA de Burundi deberia ser capaz de
movilizar a los lideres religiosos de Burundi para que participen en la solucion al
problema del estigma de las PVVS y en la lucha contra la epidemia de SIDA. EI mismo
Ministerio deberia también trabajar para intentar armonizar su punto de vista sobre el
SIDA vy sobre el estigma de las PVVS. Deberia estar vigilante porque muchas veces los
principios generalmente aceptados en el combate contra el VIH/SIDA no siempre son
compartidos por las confesiones religiosas, como por ejemplo el fomento en el uso de
preservativos y anticonceptivos, que facilitan la promiscuidad. En esta misma linea de
idea, en la entrevista concedida por el Santo Padre a los periodistas durante el vuelo hacia
Africa (Camerin y Angola), en 2009, el Santo Padre Benedicto XVI denuncid el uso de
preservativos y afirmo la imposibilidad de vencer el problema de SIDA con sélo el dinero,
aunque fuese necesario. Dejo claro que si no hay alma y la participacion de los africanos
comprometidos personalmente no sera posible superar este reto y agreg6 que no se puede
tampoco:

solucionar este flagelo distribuyendo preservativos; al contrario, aumentan el
problema. La solucion s6lo puede ser doble: la primera, una humanizacion de la
sexualidad, es decir, una renovacidn espiritual y humana que conlleve una nueva
forma de comportarse el uno con el otro; y la segunda, una verdadera amistad
tambiény sobre todo con las personas que sufren; una disponibilidad, aun a costa
de sacrificios, con renuncias personales, a estar con los que sufren. Estos son los
factores que ayudan y que traen progresos visibles. (Benedicto XVI1, 2009, parr.
15).
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Entonces hay que asegurarse de que se entiende lo mismo sobre los métodos a

emplear en la lucha contra el VIH/SIDA el estigma asociado al VIH/SIDA.

2. Como el papel de los lideres religiosos se encuentra casi institucionalizado en
Burundi y, teniendo en cuenta que el discurso de compasion de los religiosos por los
enfermos se valora positivamente en este pais, el Ministerio de la Salud y Lucha contra
el SIDA deberia recomendar a los mismos lideres religiosos guardar el mismo discurso
de compasion cuando se trata también de grupos mas expuestos al riesgo del VIH, como
las prostitutas (trabajadoras sexuales) y los consumidores de drogas. Deberia también
recordar a los mismos lideres religiosos de tener més compasion de las PVVS
estigmatizadas y pedirles de integrar en su plan pastoral la lucha contra el estigma
asociado al VIH/SIDA. Esto permitiria erradicar o al menos minimizar el estigma y

discriminacion asociados al VIH/SIDA también en estos casos.

3. Los pastores de la Iglesia catdlica, por ser la religibn mayoritaria en Burundi,
deberian comprometerse mas que los demas en luchar contra el estigma y discriminacién
de las PVVS en general y sobre todo de estos grupos mas expuestos al riesgo de
VIH/SIDA y estigma asociado. Deberian entonces salir en busca de miembros de dichos
grupos para ayudarles a dejar su conducta, ya que el magisterio catélico recomienda a los
pastores, obispos, sacerdotes, etc. salir al encuentro de todos y sobre todo de los méas
débiles. En este mismo sentido, durante su primera misa crismal del 28 de marzo de 2013,
Jueves Santo, el Papa Francisco, por ejemplo, decia a los participantes estimados a mas
de 1.600 sacerdotes, que tenian que ser “pastores con olor a oveja”. Los pastores han de
oler a oveja, oler a campo y caminar junto al rebafio en vez de quedarse comodamente en
el despacho con el aire acondicionado (Francisco, 2013b). Actuando asi, podrian dar
testimonio a sus fieles de que nadie debe ser estigmatizado por su enfermedad o por ser
VIH-positivo.

4.2.6 En el &mbito de la formacion y la actividad de los medios de comunicacion

1. El Consejo Nacional de Comunicaciéon en Burundi (CNC- Burundi) deberia
estudiar detenidamente e informar al gobierno de Burundi sobre el impacto social de los
medios de comunicacion internacional y local en el area de VIH/SIDA y del estigma
asociado y valorar su responsabilidad en las representaciones sociales del VIH. Podria
orientar cuando sea necesario o recomendar siguiendo el ejemplo del Magisterio de la

Iglesia catdlica quién mediante la intervencion del Cardenal Javier Lozano Barragan, en
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2005, recomendd a los medios de comunicacion social proporcionar “a las poblaciones
una informacion transparente, correcta y verdadera sobre el fendmeno y sobre los
métodos de prevencién” de VIH/SIDA (Lozano Barragan, 2005, péarr. 8). La
administracion publica de Burundi deberia también comprometerse a colaborar mas con
dichos medios de comunicacion en la lucha contra el estigma asociado al SIDA porque
en gran parte son responsables de las representaciones sociales sobre la epidemia de SIDA
que genera a menudo el estigma asociado, sobre las PVVS y sobre los grupos mas

expuestos al riesgo del VIH en Burundi (y en el mundo en general).

2. El temor de contagio a menudo justificd la desconfianza de los enfermos de
SIDA, su aislamiento, su rechazo y estigma asociado en Burundi como ha puesto de
manifiesto nuestra investigacion. Por ello, el Gobierno de Burundi pasando por el
Ministerio de la Salud y Lucha contra el SIDA deberia aprovechar los nuevos datos
cientificos sobre la tasa de la carga viral y la transmision del VIH y recomendar a los
medios de comunicacion locales difundir una informacion oficial acertada con el fin de
fomentar un conocimiento correcto sobre las vias documentadas de la trasmision de VIH.
Eso podria bajar el miedo exagerado de contagio que a menudo origino el estigma y la
discriminacion de las PVVS. Deberia también utilizar los medios nacionales de
comunicacion para formar e informar a la poblacion sobre la necesidad de invertir el
estigma y discriminacion asociados al VIH/SIDA, evitando asi que la ignoranciay la falta
de informacion correcta sobre los avances cientificos en el campo de lucha contra el SIDA
siguen causando el estigma y discriminacién de las PVVS. Ademas, podria aprovechar la
ensefianza del magisterio de la Iglesia cat6lica que sigue animando “a la solidaridad que
permitiria que progrese la investigacion biomédica sobre el VIH/SIDA por encontrar
nuevos y eficaces medicamentos capaces de detener el fendmeno” (Lozano Barragan,
2005, parr. 8). Nos parece imprescindible una comunicacion e informacion cientifica
actualizada sobre el SIDA para intentar acabar con el estigma y discriminacion de las
PVVS y los medios de comunicacion publicos deberian difundir dicha informacion

cientifica a nivel nacional.

3. El Ministerio de Correos, de Tecnologias de la Informacién, de la
Comunicacion y de Medios deberia mandar a sus medios de comunicacion difundir solo
una informacion cientificamente correcta sobre la transmision del VIH por intentar
cambiar una cierta creencia erronea, pero presente en muchos paises segun la cual la

epidemia de SIDA se transmite solamente por conductas sexuales inmorales. Nos parece
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importante corregir este error porque esta a raiz del estigma de muchas PVVS de Burundi
al considerarlas como personas con conductas inmorales. Recordar que el Papa Juan
Pablo Il, en su mensaje al Director General de la OMS, decia que la Iglesia catolica ha
recibido de su Fundador, Jesucristo, como herencia la mision de relacionarse de manera
especial con los que sufren en todo momento y que estd preocupada hoy por esta nueva
categoria de enfermos de VIH/SIDA. Por eso, invita a todos a evitar cualquier tipo de
estigma o discriminacion de las PVVS animando a la cercania con ellos (Juan Pablo 11,
1988b). En este mismo sentido, dichos medios de comunicacion deberian difundir méas
informacidn hasta lograr bajar el miedo equivocadamente exagerado sobre el SIDA que
provoca el estigma y discriminacion de las PVVS. Hay que conseguir un cambio en la
percepcién social del VIH ya que a pesar de los avances cientificos en el campo de
VIH/SIDA no se observan cambios significativos que permitan que las PVVS de Burundi
no sigan siendo estigmatizadas. Para lograrlo, se podria colaborar con la Iglesia catélica
y fomentar un cambio de mentalidad porque como decia el Papa Benedicto XVI, ella
dispone de dos fuerzas por hacerlo a saber su capacidad de “renovar al hombre
interiormente, darle fuerza espiritual y humana para un comportamiento correcto con
respecto a su propio cuerpo y al de los demas, y esa capacidad de sufrir con los que sufren”
(Benedicto XI, 2009, parr. 16).

4. Aprovechando la eficacia de los medios de comunicacion en la formacion e
informacién a la gente, el Ministerio de la Salud Publica y Lucha contra el SIDA en
Burundi deberia usarlos por prohibir el estigma que constituye un atributo que desacredita
socialmente a quien lo soporta, que queda sometido a reacciones adversas, de hostilidad
y de rechazo que favorecen la soledad y el aislamiento social (GOFFMAN, C., 1963).
Hay que evitarlo para no hacer sufrir a las PVVS. En esta misma linea de idea, el Papa
Juan Pablo Il, en su mensaje al Director General de la OMS decia que las PVVS: “Deben
ser considerados como nuestros hermanos y hermanas, cuya condicion humana requiere
una forma especial de solidaridad y ayuda. (...) quiero asegurar que la Iglesia Catdlica, a
través de sus instituciones, no dejard de rodear de particular solicitud a esa parte de la
humanidad doliente que es objeto de mi afecto y de mi oracion” (Juan Pablo 11, 1988b).
Dicho ministerio deberia integrar en su programa de accion la lucha contra el estigma y
discriminacion asociado al VIH/SIDA a nivel nacional y podria usar los medios de
comunicacion para organizar las campafas de explicacion y formacién con el fin de

invitar a la gente a dejar estigmatizar las PVVS. Recordar que el estigma de ellas esta
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prohibido por la ley en Burundi ademas de ser un trato que lleva discriminar algunas
personas por motivo de su estado serolégico. El estigma de ellas constituye también una
violacion de la dignidad humana y de sus derechos humanos fundamentales. Se podria
difundir la informacién poniendo también carteles en los lugares y edificios publicos con
un letrero que prohibe el estigma asociado al VIH/SIDA y que recuerdan que dicho

estigma esta castigado por la ley de Burundi.

5. En la organizacion de las formaciones destinadas a actualizar los conocimientos
de los agentes de atencion sanitaria sobre la epidemia de SIDA, el ministerio de la Salud
publica y lucha contra el SIDA en Burundi, deberia incorporar también en su
programacion la lucha contra el estigma asociado al VIH/SIDA. Esto deberia estar en las
prioridades del gobierno de Burundi por conseguir un personal bien preparado en los
ambitos de SIDA y de lucha contra estigma asociado. Como del punto de vista de la Salud
Publica, la OMS considera que el estigma y discriminacién de las PVVS es un verdadero
obstaculo para el acceso a los servicios de salud, diagndstico y tratamiento, hay que
potencial estas formaciones por evitar los prejuicios falsos sobre las vias de transmision
de lasETSy el VIH/SIDA que generan el estigma y discriminacion de las PVVS en varios
ambitos como el acceso y utilizacion de servicios de salud, prestaciones sociales, mercado
laboral o a la vivienda. Los medios de comunicacién publicas deberian participar
activamente en la difusion de estos conocimientos. Los agentes del Ministerio de Salud y
Lucha contra el SIDA deberian ser bien formados también en la lucha contra el estigma
asociado al VIH/SIDA y deberian usar estos conocimientos por formar o informar a la
poblaciéon de Burundi sobre las vias y modos de transmision del VIH. Dicha formacion
deberia estar cientificamente documentada e insistir sobre el hecho de que compartir un
espacio de trabajo no supone ningun riesgo de transmision y que un trabajador no tiene
disminuida su capacidad de trabajo por ser VIH-positivo, por eso no hay porque
estigmatizarlo o discriminarlo. Los medios de comunicacion podrian difundir la
informacién sobre como cuidar a los enfermos de SIDA sin poner su propia salud en
peligro de infeccion por el VIH y evitando estigmatizarlos. EI Santo Padre Francisco al
final de su Audiencia General en el Aula Pablo VI del Vaticano del miércoles 30 de
noviembre de 2016, dio su contribucién haciendo “un llamamiento para que todos
adopten comportamientos responsables para prevenir la difusion de esta enfermedad”

(Francisco, 2016, parr. 2).
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6. EL Ministerio de la Salud Publica y Lucha contra el SIDA de Burundi deberia
formar equipos de formadores sociales con la misidn de intentar convencer a las familias
que el temor del estigma por un resultado positivo de VIH/SIDA es algo negativo porque
puede retrasar su deteccion y tratamiento. Y esto tiene efectos adversos sobre la salud de
las personas infectadas. En cambio, el diagnostico precoz tiene efectos positivos para
disminuir la transmision ya que es mas probable que las personas que se saben
seropositivas adopten conductas preventivas. La colaboracion con los medios de
comunicacion por informar, aconsejar y fomentar la adquisicion de habilidades para
entrar en contacto con las PVVS sin miedo es necesario. Asi, se podria erradicar o al
menos reducir el estigma y discriminacion de la PVVS en Burundi. Para conseguir la
efectividad se podria trabajar con las PVVS y los padres para que imparta una educacién
adecuada, es decir la que ayuda a los hijos crecer humanamente y cristianamente desde
la familia. En esta tarea, la familia puede ser auxiliada por las escuelas a fin de educar
bien sus hijos desde la edad méas temprana. Este método parece ser adecuado por acabar
con el estigmay discriminacion asociados al VIH7SIDA. La falta de una buena educacion
e informacién acertada acerca de la transmision del VIH constituye un factor que lleva
muchas personas a tener actitudes mas estigmatizarias y discriminatorias que las

informadas.

7. El gobierno de Burundi podria aprovechar los medios de comunicacion para
difundir la informacién y las ideas, tanto escritas como en imagenes usando carteles o
emisiones televisadas sobre la epidemia del VIH/SIDA y por hacer la propaganda de las
medidas tomadas en lucha contra el estigma y la discriminacién asociados al SIDA. Para
lograrlo, un acuerdo con ellos por usar los mismos conceptos y mismo lenguaje adaptado
es imprescindible. Esto facilitaria la comunicacion de mensajes sin prejuicios, estigmay
discriminacion de las PVVS en su medio natural. Imprescindible es también la
colaboraciéon con las organizaciones nacionales implicadas en la lucha contra el
VIH/SIDA para organizar juntos grupos de formadores en cada provincia. Se podria
capacitar estos grupos mediante formaciones e informacion, para que se conviertan en
activistas de salud y de luchar contra el estigma y la discriminacion de las PVVS a nivel
nacional. Estos grupos de personas podrian actuar como puente entre la comunidad local
y los centros de salud, para facilitar el acceso a los mismos ademas de sensibilizar la
poblacion burundesa, desmontar falsos mitos sobre el VIH/SIDA que a menudo provocan

el estigma de las PVVS y promover los derechos humanos de ellas. En la lucha contra el
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SIDA que origina a veces el estigma asociado, la Iglesia catolica esta comprometida ya

respondiendo al llamamiento del Papa Juan Pablo Il, de modo que

el 12% de quienes se ocupan de los enfermos de SIDA en el mundo son
organismos eclesiales catolicos y el 13% son Organizaciones no
Gubernamentales catélicas, teniendo asi la Iglesia catolica un 25% del cuidado
total, que la acreditan como el mayor sostén de los Estados en la lucha contra el
SIDA (Lozano Barragan, 2001, parr. 2).

Con el mismo empefio, la Iglesia catolica podria comprometerse también
en la lucha contra el estigma. Los medios de comunicacion podrian recordar a
toda la comunidad local que, siguiendo este ejemplo de la Iglesia, el respeto de
la dignidad de toda persona humana y el cuidado de los enfermos de SIDA sin

exclusion son una obligacion por todos.
4.2.7 Propuestas de intervencion en el ambito econdémico-politico

En este &mbito, nuestras propuestas para luchar contra el estigma y discriminacion de

las PVVS son las siguientes:

1. Puesto que esta lucha contra el estigma y la discriminacion requiere una
movilizacion de recursos importantes, el gobierno de Burundi deberia otorgar a los
representantes de PVVS del pais los medios financieros y materiales para desempefiar

bien su funcién.

2. Como el estigma y discriminacion de muchas PVVS es una realidad en
Burundi, como lo hemos puesto de manifiesto en el presente trabajo, el gobierno y las
organizaciones que le ayudan deberian animar la fundacion de asociaciones no exclusivas
en las cuales las PVVS y personas seronegativas trabajaran juntas evitando asi que ocurra
la autoestigmatizacion en las PVVS que llega normalmente cuando las ultimas
interiorizan 0 anticipan las actitudes sociales que se experimentan socialmente
ocasionando sentimientos de vergiienza, inferioridad y culpabilidad. Consciente de la
importancia del acompafiamiento en tales momentos, en su carta al periodista Michael
O'Loughlin, corresponsal de la revista estadounidense América de 2019, el Santo Padre
Francisco, expresoé su gratitud a los numerosos sacerdotes, monjas y laicos que ayudaron

a los enfermos de VIH/SIDA, incluso a costa de sus vidas, en los afios 80 y 90, cuando la
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epidemia de este virus aun desconocido tenia una tasa de mortalidad de casi el 100%

diciendo:

Gracias por iluminar la vida y el testimonio de los numerosos sacerdotes,
religiosos y laicos que han elegido acompanfiar, apoyar y ayudar a sus hermanos
y hermanas que sufren el VIH y el SIDA con gran riesgo para su profesion y
reputacion. En lugar de la indiferencia, la alienacion e incluso la condena (...),
estas personas se han dejado conmover por la misericordia del Padre y han
permitido que ésta se convierta en la obra de su propia vida; una misericordia
discreta, silenciosa y oculta, pero capaz de sostener y devolver la vida y la
historia a cada uno de nosotros (Francisco, 20192, parr. 2).

3. El Ministerio de la Salud y de Lucha contra el SIDA podria crear y financiar un
centro de investigacion socioldgica centrado en el estudio del estigma y la discriminacion
de las PVVS de Burundi. Los investigadores de dicho centro tendrian como mision la
deteccion de las actitudes de estigma y discriminacién hacia las PVVS. Podrian también
organizar encuestas para conocer cOmo se sienten las personas seronegativas ante la
proximidad de PVVS, y a partir de los resultados se podria medir el grado o nivel de
comodidad o de rechazo hacia ellas. Esto ayudaria a dicho ministerio a tomar medidas
adecuadas de proteccion de las PVVS contra el estigma y discriminacion y promover el
trato respetuoso hacia ellas. El Papa Francisco expreso la necesidad de la cercania con las
PVVS como actitud contraria al estigma de ellas subrayando el ejemplo que dan los
misioneros y agentes de la pastoral diciendo que la “cercania es muy concreta por el
compromiso silencioso de tantos misioneros y agentes”. Hizo un llamamiento a rezar por
todos sin olvidar los médicos e investigadores y expresé también su deseo de “que cada
enfermo, sin exclusion alguna, pueda acceder a los cuidados que necesita” (Francisco,
2013, parr. 1).

4. El Gobierno de Burundi podria también adoptar politicas y tomar una estrategia
que incluiria la prevencion y control de la transmision del VIH, el estigma y la
discriminacion asociados al VIH/SIDA. Elaboraria un tipo de documento que serviria de
guia en el plan de respuesta al estigma y discriminacion de las PVVS a nivel nacional. La
meta seria la de erradicar el estigmay su consecuencia en la vida de las PVVS, enfocando
la atencién en la promocion de la igualdad y respeto de sus derechos. Esta igualdad en
este caso significaria que todas las personas de Burundi tengan derecho a que los
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procedimientos de salud publica se cumplan en mas condiciones de igualdad, evitando
gue pueda haber estigma o discriminacién por motivo de nacimiento, origen racial, sexo,
religién, conviccion politica u opinion, edad, discapacidad, enfermedad o cualquier otra
circunstancia individual o social. Por fomentar esta igualdad de cuidados médicos, en su
mensaje de 2001 con motivo de la XXVI sesion especial de la Asamblea General de las
Naciones Unidas sobre VIH/SIDA, el Papa Juan Pablo Il hizo un llamamiento a debatir
dos problemas a saber lo de la transmision materno- infantil de VIH/SIDA y el de acceso
de los enfermos de SIDA de los paises pobres a los cuidados médicos y las terapias

antirretrovirales. Respecto a este ultimo problema dijo que

los precios de estos medicamentos son excesivos, a veces incluso exorbitantes,
comparados con las posibilidades de los ciudadanos de los paises mas pobres.
La cuestion abarca diversos aspectos econdmicos y juridicos, entre los cuales
algunas interpretaciones del derecho a la propiedad intelectual” (Juan Pablo II,
2001, parr. 7).
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5. CONCLUSIONES
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1. Consideramos que el hecho de que las 114 PVVS entrevistadas reportaran haber sufrido
alguna de las dimensiones del estigma del VIH consideradas en este estudio y solo 4 de
ellas reportaran haber sufrido solo una de las manifestaciones identificadas, mientras que
la practica totalidad habia experimentado varias de estas manifestaciones del estigma del
VIH, junto con el dato de que los porcentajes hallados en nuestro estudio superan los
encontrados en otros paises africanos para algunas de las manifestaciones como la
violencia verbal y discriminacion, confirma la existencia del estigma y apunta a la

gravedad de este en la poblacion de estudio.

2. Hemos observado que el estigma en las PVVS es muy importante en las dimensiones
de “criticas a las espaldas” y “marginacién”, lo que apunta a la relevancia que la forma
sutil del estigma presenta en la poblacion de estudio. Por otra parte, el miedo
(especialmente el “miedo a que se descubra su estado seroldgico”) y la inseguridad, son
las dimensiones del estigma mas frecuentes en las PVVS en la poblacidn de estudio, ya
que aparecen en la practica totalidad de los entrevistados.

3. Algunas manifestaciones como la violencia fisica (que en todos los casos estudiados
ocurre dentro de la relacion de pareja, mas a menudo de parte del hombre hacia la mujer),
el intento de suicidio y la discriminacion (laboral y la expulsion injustificada de las casas
de alquiler) presentan frecuencias bajas, pero dada su gravedad, en nuestra opinién
deberian ser tenidas en cuenta a la hora de abordar el problema del estigma y desarrollar

estrategias de intervencion.

4. Teniendo en cuenta las aportaciones de la filosofia personalista y del Magisterio de la
Iglesia Catdlica sobre la dignidad de la persona humana y el problema del SIDA y que,
de los testimonios recabados, se deduce que la causa principal del estigma en la poblacién
de estudio es el hecho de considerar el SIDA como una enfermedad vergonzosa, incurable
y que mata rapidamente, urge intervenir en un cambio de mentalidad en Burundi centrado
en el respeto a la dignidad e integridad del ser humano, por ejemplo a través de programas

de educacion sexual que incorporen una vision integral de la persona.

5. La educacion sexual recae sobre los padres principalmente, que deberan estar bien
formados, pero con ellos han de colaborar tanto el Gobierno de Burundi, a través de sus

diferentes ministerios, como otras asociaciones burundesas junto con los lideres de las
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principales comunidades religiosas, mediante el desarrollo e implementacion de

programas e iniciativas que pongan en el centro la dignidad de la persona.

6. Proponemos, ademas, el establecimiento de un observatorio a nivel nacional asi como
de comités bioéticos en los principales centros de salud que estudien la realidad del
estigma y velen por una adecuada asistencia sanitaria de las PVVS; el establecimiento de
un adecuado marco legislativo y una mayor vigilancia en las condiciones de trabajo para
prevenir y evitar su discriminacion; la instauracion de un servicio gratuito de asistencia
telefonica a estos pacientes; mejorar la cercania pastoral en el ambito religioso; exigir a
los medios de comunicacién la difusion de informacion cientifica actualizada sobre la
realidad del VIH y el problema de estigma asociado y, finalmente, dotar econémicamente
a las diferentes asociaciones, fundaciones, etc. que trabajan para la erradicacion del

estigma de las PVVS en Burundi.

7. Finalmente, los resultados de nuestro estudio apuntan a que la lucha contra el estigma
del SIDA en Burundi adn esta lejos de haber concluido. Ante esta situacion, nuestro
estudio, al identificar las manifestaciones del estigma mas importantes, bien por su
frecuencia o bien por su gravedad, podria ayudar a desarrollar y optimizar en este pais
estrategias de intervencion para reducir el estigma en las PVVS en distintos ambitos, tanto

a nivel nacional como a otros niveles.
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Abstract: HIV/AIDS stigma is a global issue and a serious
problem in African countries. Although prevalence remains
high in this region, no detailed study has yet been carried out
to determine and characterize this problem in Burundi. Using
a qualitative analysis based on an extensive series of 114
interviews, we describe the main characteristics of HIV
stigma in the country. The results of our study indicate that
the problem of HIVV/AIDS stigma is widespread in Burundian
society, as all participants in the research reported having
experienced some kind of HIV stigma. The seven dimensions
of stigma identified in people living with HIV/AIDS
(PLWHA) in Burundi are physical violence, verbal violence,
marginalization, discrimination, self-stigma, fear and
insecurity, and healthcare provider stigma. These dimensions
of stigma can be experienced through different
manifestations, which have been characterized in this study,
revealing that the problem of stigma in PLWHA is still an

important issue in Burundi.
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1. Introduction
1.1. AIDS in Burundi

The first case of acquired immunodeficiency syndrome
(AIDS) was reported in Burundi in 1983. Since then, the
extent of the infection in the general population has been
assessed through three successive national seroprevalence
surveys, conducted in 1989, 2002, and 2007. The last of these
surveys showed an overall seroprevalence rate of 2.97% in the
Burundian population, with rates varying between urban and
rural areas, being higher in urban areas (4.59% vs. 2.82%) [1].

The 2016-2017 Burundi Demographic and Health
Survey provides the most up-to-date data on the
epidemiological situation of human immunodeficiency virus
(HIV)/AIDS in the country. According to this survey, 0.9% of
men and women between the ages of 15 and 49 are HIV-
positive. HIV prevalence is slightly higher among women
(1.2%) than men (0.6%), and is more than three times higher
in urban (2.5%) compared to rural areas (0.7%) [2].

On 26 July 2017, during her speech in the National
Assembly, Dr. Nijimbere Josiane, Burundian Minister of
Public Health and the Fight against AIDS, reported that, in
2017, 80,255 people were living with HIV/AIDS in Burundi,
51,917 of whom were already taking antiretroviral treatment
(ART), as noted in an AGnews article on 31 July 2017. Out of
an estimated population of 10,509,346 inhabitants in 2017,
this suggests that 0.76% of the Burundian population is living
with HIV/AIDS.

In Burundi, the fight against HIV is considered a priority,
as illustrated by the implementation and development of
national strategic programs in 2002—-2006, 2007-2011, 2012—
2016, 2014-2017, and 2018-2022 to fight AIDS. These
programs seek universal access to quality HIV/AIDS

prevention, treatment, and support services. Most notable was
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the development in 2011 of the National Program to Combat
AIDS and Sexually Transmitted Infections (Programme de la
Lutte Contre le SIDA et les Infections Sexuellement
Transmissibles, PNLS), and the creation of the National
Council of Fight against AIDS (CNLS) [3].

The current HIV situation in Burundi shows that
important steps have been taken in raising awareness of the
prevalence of HIV/AIDS and its diagnosis in recent years,
with cases having fallen significantly from a seroprevalence
in 2002 of 6% to 0.6% in 2018. Burundi has been able to apply
the diagnostic policy to 80% of its population, as noted in a
Voice of America article on 3 December 2018.

With the aim of definitively defeating this disease,
Burundi has embraced the World Health Organization (WHO)
vision of working towards a world in which there is no new
HIV infection, no HIV-related deaths, no type of HIV-related
discrimination, and in which people infected with the virus
can live long and healthy lives. To achieve this, the WHO
published the ‘Global health sector strategy on HIV 2016—
2021’ [4], a project that guides efforts to accelerate and focus
initiatives to prevent virus transmission, allow more people to
know their serological status, provide ART and
comprehensive and long-term care to all infected people, and
to help tackle stigma and discrimination.

The importance of associations that work in Burundi to
help  PLWHA should also be highlighted, such as the
‘Association Nationale de Soutien aux Séropositifs et
Malades du SIDA (ANSS)’ and SWAA Burundi (Spa
Wellness Association of Africa in Burundi), whose objective
is to promote the prevention of HIV transmission and improve
the well-being of PLWHA through actions such as providing
medical and psychosocial care or helping to develop

economic strategies in different communities.
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1.2. The Problem of HIV-Related Stigma in Burundi
It is well established that HIVV/AIDS-related stigma is

currently a serious problem among AIDS patients globally,
and Africa is no exception [5]. It has implications for the
health and well-being of PLWHA at many levels [6], causing
psychological problems such as depression, low self-esteem
[7], stress [8,9], and suicidal ideation [10,11]. Moreover, fear
of discovery leads PLWHA to hide their seropositivity [12—
14], making it difficult to treat the disease, as stigma has also
been associated with non-adherence to ART [15].

The WHO, in its document ‘HIV testing, treatment and
prevention: generic tools for operational research’, whose
purpose is to promote AIDS research to inform effective
policies and services in the fight against this disease, dedicates
one of its four chapters to stigma and discrimination
associated with HIV. It highlights the need to conduct
research in this regard and to collect information from
‘different geographic, sociodemographic and cultural
settings’ [16]. The ultimate interest of this research is to
provide evidence on the basis of which develop appropriate
interventions to tackle the problem of HIV stigma in particular
settings [17]. Stigma being a multi-level phenomenon,
interventions can and should operate at different levels
[18,19]. Strategies such as counseling or self-help operate at
the intrapersonal level. Support in the person’s environment
operates at the interpersonal level. At the community level,
interventions focus on attitudes and behaviors and strategies
include education and advocacy. Training programs and
institutional policies operate at the organizational/institutional
level. Finally, law enforcement and policy development are
strategies to tackle stigma at the governmental/structural level
[20]. There are numerous studies on the effectiveness of
different interventions to reduce HIV stigma in particular
contexts and with diverse target populations [21,22]. For
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example, at the intrapersonal level, a stress-reduction strategy
was shown to reduce self-stigma and fear to disclosure in
PLWH in Zimbabwe [23], while a group-based behavioral
intervention (including information provision, acquisition of
coping skills, and contact with youth living with HIV) was not
effective for adolescents and young adults newly diagnosed
with HIV [24]. Online platforms where PLWHAS can talk
about HIV stigma have also proven effective at this level [25].
At the interpersonal level, interventions targeting family
members of PLWHA can be effective, although these types of
approaches are currently scarce [26]. At the institutional level,
strategies typically focus on reducing HIV stigma at
healthcare settings [27,28]. An example of a community level
intervention was carried out in five churches in a high HIV
prevalence area of Los Angeles County, including strategies
such as HIV education, pastor-delivered sermons on HIV, and
HIV testing events [29]. One example of a structural-level
approach to combat HIV stigma in rural Kenya consisted of a
livelihood intervention, which involved giving a loan and a
training program on farming techniques and harvest handling
and marketing. This intervention resulted in a decrease in both
self-stigma and negative community attitudes towards
PLWHA [30]. Media-based HIV programs are also an
example of structural-level strategies [31].

Although several studies have addressed the issue of
HIV-related stigma in the African context, or include African
countries among other countries studied [32-35], this issue
has not been examined in depth in Burundi.

With regard to stigma in the medical and family
environment in Burundi, Dr. Biziragusenyuka Jérémie,
national coordinator of the ESTHER project (Ensemble pour
une Solidarité Thérapeutique et Hospitaliére en Ré seau), a
tool for bilateral cooperation between the governments of
France and Burundi in the field of AIDS, denounced the
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situation of women. She reported that HIV-positive women
can be expelled from their homes due to the influence of their
husband’s relatives, such as mothers-in-law or brothers-in-
law, for having revealed their HIV-positive status or for not
having breastfed their babies to protect them against HIV, as
noted in an ARIB article on 28 May 2014. Likewise, she
warned that healthcare providers are also involved in the
stigmatization and discrimination of patients with HIV/AIDS
in Burundi in various ways, such as refusing to provide care
to pregnant women with HIV during labor and childbirth or to
treat newborns from HIV-positive mothers, or by making
inappropriate  comments and engaging in disrespectful
behavior towards AIDS patients. One particular problem is
that of widowed women, who are often persecuted by the
relatives of their deceased husbands, who reject them and
even steal property and land to force them to return to their
parental home, as noted in a Touki Montreéal article on 9 July
2011. In 2005, an important step was taken in recognizing the
rights of PLWHA, when the government of Burundi passed a
law to end discrimination against AIDS patients, ‘Law 1/018
of 12 May 2005 on the Legal Protection of Persons Infected
with HIV and Persons with AIDS (2005)’ [36], imposing fines
of 10,000 to 100,000 Burundi Francs (Fbu), as well as
administrative, disciplinary, and other sanctions intended to
punish those who violate the law.

An extensive literature search has revealed a lack of
detailed studies on the problem of HIV stigma in Burundi that
include the systematic conduct of interviews and collection of
information on this issue among individuals of the Burundian
population. Thus, the objectives of this study were to describe
the real-life experiences of HIVV-positive people and reveal the
scope and typology of HIV stigma in PLWHA in the
Burundian region. First, we introduce a series of identified

dimensions of the HIV stigma experienced by PLWHA in

178



Burundi. Second, we quantify the extent of each of them in
terms of the percentage of participants who reported having
experienced at least one manifestation of each dimension of
HIV stigma. Third, we characterize HIV stigma experienced
by PLWHA in Burundi.

2. Materials and Methods
2.1. Conducting Interviews

In the period from 9 March to 10 April 2020, 114
PLWHA were interviewed at the Ambulatory and
Multidisciplinary Care Center for People Living with
HIV/AIDS (CPAMP: Centre de Prise en Charge Ambulatorie
et Multidisciplinaire des Personnes Vivants avec le
VIH/SIDA) in the Kamenge Hospital-University Center
(CHUK: Centre Hospitalo-Universitaire De Kamenge) in
Burundi. Participants’ ages ranged between 18-81 years
(mean age 46.41 years, standard deviation [SD] 11.88); 85
were women and 29 were men. All participants were of legal
age, which according to the legislation in force in Burundi, is
18 for women and 21 for men.

The interviewees visited the center for various reasons,
such as to collect ART, request a CD4 test, or to consult with
their doctor. This center was chosen because it is the only
university hospital in Burundi and is attended by PLWHA
from all over the country, although most come from the
capital. The nurses informed the patients of the possibility of
participating in the research. Those who wanted to participate
were interviewed by N.N. (main researcher).

A qualitative descriptive design was adopted for this
study, in order to achieve an in-depth understanding of the
stigma-related experiences of the patients. Structured
interviews were carried out by N.N. in the local language,
Kirundi, in order to ensure optimal patient communication,

and the answers were written down on paper by the researcher,

179



who personally stored the documents. The questionnaire was
developed ad hoc with the help of a psychologist, trying to
cover both psychological and relational aspects.

The study was conducted in accordance with the
provisions of the Declaration of Helsinki. Ethical approval for
the study was granted by the Managing Director of the Centre
Hospitalo-Universitaire de Kamenge (N/Ref:
2020/ACGHUK.440/11.5). All participants signed an
Informed Consent, which the principal investigator also
explained to them verbally, before they gave their statements.

To carry out the interviews, we developed a questionnaire
consisting of eight questions, three of them related to the
psychological aspects of PLWHA and five related to the
dynamics of social relations between PLWHA and Burundian
society.

To learn about the psychological experiences of PLWH

in Burundi, the following questions were asked:

1. Can you tell us how you found out and accepted your
HIV status?;

2. How do people around you respond to your HIV
status?;

3. How do you feel about your friends?

Secondly, in order to understand the dynamics of the
relationships between PLWHA and Burundian society, the

following questions were asked:

1. How is your relationship with your children?;

2. How is your relationship with people around you?;

3. How is your relationship with your doctors and social
workers?;

4. How is your relationship with your co-workers?;

5. How is your relationship with your friends?

The 114 PLWHASs interviewed answered the eight

questions in the questionnaire. Their answers were then
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analyzed to identify and characterize the dimensions of stigma
experienced by PLWHA in Burundi, and to show its extent in
the Burundian population.

2.2. Testimonial Analysis

Given the diversity of categorizations available for the
study of HIV-related stigma and the scarcity of studies that
explore the experiences of PLWHA in Burundi, we decided to
establish the dimensions of stigma in these patients after
analyzing the interviews, thereby preventing conditioning of
responses to predetermined categories.

Interviews were reviewed to identify the different
dimensions of stigma experienced by our research population.
The thematic analysis was carried out in various steps similar
to those proposed by Braun and Clarke [37]. The texts of the
114 interviews, transcribed in Kirundi, were reviewed by N.N.
to identify different manifestations of stigma associated with
HIV (subthemes). The initial list of identified manifestations
of stigma was refined in a process in which all authors
participated, grouping those categories that were too similar.
In a second review of the testimonies, it was registered which
participants reported each of the stigma manifestations found
(using a coding system of ones and zeros, according to the
presence or absence of the manifestation of stigma in each
testimony). The text fragments evidencing these
manifestations were highlighted in bold. N.N. translated 43 of
the interviews into Spanish, enough to include testimonies
referring to all the identified manifestations. These
testimonies were reviewed by the other authors to corroborate
the identified manifestations, verify the adequacy of the
coding system, and select the extract examples. Subsequently,
the different manifestations found were grouped in different
dimensions of HIV stigma (themes). In this process, the

available literature on HIV stigma (Table 1) was taken into
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account to extract and use the terms in line with previous
research as far as possible, although this did not exclude the
possibility of finding new dimensions of stigma in this

population [38].

Table 1. Different proposals for thematic classification of

HIV stigma dimensions.

o ] ) Reference Where the
Main Dimensions of HIV Stigma o
Categorization Appears

Social rejection, financial insecurity, internalized shame, and

social interaction.

Social stigma (prejudice which, in many cases, results in the social
exclusion of PLWHA), self-stigma (feelings of guilt and
embarrassment, of being useless, not respectable, and undesirable[40]
to other people), and health professionals’ stigma (related to the
attitudes of these professionals towards PLWHA).

Interpersonal discrimination (verbal or physical abuse, exclusion,
and loss of employment or housing), discrimination in healthcare
facilities, and internalized stigma (feeling worthless or guilty
about HIV status).

Enacted stigma or stigmatizing attitudes (prejudice and discriminatory
attitudes towards PLWHA), anticipated or anticipatory stigma
(expectation of PLWHA that they will experience prejudice and
L ) ) _ ~[6,34,42,43]
discrimination from others in the future), and internalized stigma
(negative feelings of PLWHA about themselves on the basis of

suffering from HIV/AIDS).

Enacted stigma (discriminatory behaviors from others), felt stigma
(internalization of stigma), marginalization (other forms of social
devaluation), disclosure (disclosure of HIV status), morals and

values, and visible health (visible symptoms of AIDS status).
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Personalized stigma (consequences that PLWHA perceives of
other people knowing that they have HIV), disclosure concerns,
negative self-image, and concern with public attitudes toward
PLWHA.

Fear of casual transmission and refusal of contact, negative
judgments about people living with HIV, internalized stigma or
self-stigma, enacted stigma (including violence, marginalization,
and discrimination), discrimination in institutional settings,
discriminatory laws and policies, and compounded or ‘layered’[16]
stigma (‘HIV-related stigma that mutually reinforces and
legitimates pre-existing stigma and discrimination against
marginalized groups such as sex workers, injecting drug users or

men who have sex with men’).

3. Results and discussion

3.1. HIV Stigma Dimensions Experienced by PLWHA in

Burundi

Taking the aforementioned classifications as a reference,
after analyzing the statements, we identified a series of
dimensions of the HIV stigma experienced by PLWHA in
Burundi (Table 2). This gives us more insight into the
problem, with the ultimate aim of informing future actions to

alleviate stigma effectively.

Table 2. Dimensions of HIV stigma experienced by PLWHA in Burundi.

1. physical violence

2. verbal violence

2.1. Unpleasant words, insults
2.2. Accusations

2.3. Gossip, criticism of the PLWHA behind their back
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3. Marginalization

3.1. Rejection by spouse

3.2. Rejection and persecution by other family members

3.3. Refusal to share things with them and touch the same things (plates for food, closet for clothes)
3.4. Social isolation

3.5. Abandonment in hospitals by their relatives

3.6. Distancing by neighbors

3.7. Banning of children from playing with those of HIV-positive parents
4. Discrimination

4.1. Difficulty in getting a job

4.2. Difficulty in obtaining company loans at work

4.3. Eviction from rental houses by owners

5. self-stigma

5.1. Shame

5.2. Guilt

5.3. Attempted suicide

6. fear and insecurity

6.1. Fear of illness, fear of dying soon

6.2. Fear that their HIV status will be discovered

7. HEALTH PROFESSIONALS’ STIGMA

3.2. Extent of the Different Manifestations of Stigma in
PLWHA in Burundi

Once the different dimensions of stigma experienced by
our research population was identified, we then quantified the

extent of each of them in terms of the percentage of
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participants who reported having experienced at least one of
the manifestations of each dimension of HIV stigma. The
main results of this analysis are presented in Figure 1, showing
the total percentage of all participants, women and men who
have experienced each kind of stigma dimension. A more
detailed breakdown of data is provided in Table 3, where the
different manifestations of each HIV stigma dimension are

also quantified.
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Figure 1. Percentage of participants who reported having
experienced each HIV stigma dimension.

Table 3. Percentage of participants who reported having experienced different.

manifestations of HIV stigma.

Total no. of
HIV stigma dimensions andParticipants WhoTotal no. of WomenTotal no. of Men Who
manifestations Report Havin Who Report HavingReport Having
Experienced Experienced

Experienced
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Manifestation of theManifestation of theManifestation of the

Stigma (%) Stigma (%) Stigma (%)
1. physical violence 8.8 9.4 6.8
2. verbal violence 67.5 69.4 62.1
2.1. Unpleasant words, insults 33.3 32.9 34.5
2.2. Accusations 14 12.9 17.2
2.3. Gossip, criticism of the PLWHAS0-9 52.9 44.8
behind their back
3. Marginalization

60.5 63.5 51.7
3.1. Rejection by spouse

12.3 14.1 6.9

3.2. Rejection and persecution by other
18.4 21.2 10.3

family members

3.3. Refusal to share things with them

and touch the same things (plates forl4.9 16.5 10.3
food, closet for clothes)
3.4. Social isolation 11.4 11.8 10.3
3.5. Abandonment in hospitals by theirq g 24 0
relatives

25.4 24.7 27.6
3.6. Distancing by neighbors

6.1 5.9 6.9
3.7. Banning of children from playing
with those of HIV-positive parents
4. Discrimination 132 12.9 138
4.1. Difficulty in getting a job 3.5 24 6.9
4.2. Difficulty in obtaining company5-3 4.7 6.9
loans at work 6.1 7.1 35
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4.3. Eviction from rental houses by

owners
5. self-stigma

5.1. Shame

5.2. Guilt

5.3. Suicide attempt

6. fear and insecurity

6.1. Fear of illness, fear of dying soon

6.2. Fear that their HIV status will be89 .

discovered

7. HEALTH PROFESSIONALS’:L

STIGMA

36.8 37.6 34.5
254 294 13.8
17.5 153 24.1
2.6 2.4 3.4
94.7 92.9 100
50.6 48.3
89.3 86.2
2.4 0

3.3. Characterization of HIV Stigma Experienced by PLWHA

in Burundi

Finally, we carried out a descriptive study of the
statements, in order to characterize the different dimensions
of HIV stigma experienced by PLWHA in Burundi. Below,
we refer to the different manifestations of the HIV stigma
dimensions identified, illustrated with extracts from the

statements analyzed.

3.3.1. Physical Violence

Almost one-tenth of the participants (8.4%) reported
having suffered physical violence due to their PLWHA
condition. Although the percentage is relatively low compared
to other forms of stigma, this dimension is nevertheless very
serious. In addition, the percentage is higher than that found
in recent similar studies in other African countries. Thus, in
Malawi, Burkina Faso, Uganda, and Kenya, the prevalence of

this type of stigma ranges from 2.1% to 3.1% [41].
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Interestingly, from the analysis of the interviews, we can
conclude that all the cases of physical violence occurred
within the couple relationship, more often from the man
towards the woman, with 9.5% of the women and 6.7% of the
men reporting having experienced it. Thus, participant 23, a
54-year-old woman, recounted the violent reaction of her
husband upon learning that she was infected with the virus,
despite the fact that he had hidden his seropositivity from his
wife:

‘In my immediate circle, the only person who was violent
towards me was my own husband [...] he accused me with
violence of causing his HIV infection and threatened me’.

We do not have any testimony that reflects concrete
examples of physical violence, because, due to a cultural
reason, respondents expressed this fact with discretion, in the

way it is shown in the testimony provided.

3.3.2. Verbal Violence

This is a very widespread dimension of stigma, with
67.5% of the participants reporting having experienced at
least one of its manifestations.

Unpleasant words, insults. One third of the participants
(33.3%) reported having experienced unpleasant words or
insults for being PLWHA. This percentage exceeds in all
cases the frequency of similar manifestations identified in
Malawi, Burkina Faso, Uganda, and Kenya, namely ‘made to
feel badly’ (13.8%-28%), ‘been told HIV is what | deserve’
(2.3%-21.1%), and ‘verbally abused or ridiculed’ (15%—
17.8%) [41].

Participant 35 (woman, 52 years old) explained:

‘Sometimes the neighbors insult us for being PLWHA,
but the biggest problem comes from my husband’s family’.

Participant 40 (man, 40 years old) reported:
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‘...they go even further: They also tell me | don’t have
much time left to live and that AIDS will kill me soon’.

Accusations. Accusations were the least frequent form of
verbal violence, reported by 14% of the participants.
Participant 1 (woman, 42 years old) reported:

‘My husband’s family just started accusing me of being
guilty of my husband’s infection. Then they started to make
my life miserable’.

Participant 40 (man, 40 years old) reported:

‘It hurts me a lot and makes me sad when | hear some of
them openly saying that | murdered my dear wife’.

Gossip, criticism of the PLWHA behind their back. Half
of the interviewees (50.9%) claimed to have been victims of
gossip or criticism behind their backs.

Participant 1 reported that:

‘When the neighbors found out that we [my husband and
I] were HIV positive, they began to speak ill of us. [...] We
lead a surprisingly normal life like everyone else, but we
experience a new form of subtle stigma that manifests itself in
finger-pointing (‘kutunga agatoki’)’.

Participant 11 (man, 47 years old) also reported a similar
experience:

‘When some neighbors found out that | had HIV, they
started pointing their fingers at me. They said | was going to
die soon and that | was suffering from the consequences of my
debauchery. But when | was present, they were kind and
understanding. It was later that | found out that my neighbors

are hypocrites and that they spoke ill of me behind my back’.

3.3.3. Marginalization

A high percentage of those interviewed, 60.5%, reported
having experienced some form of marginalization due to their
PLWHA status.
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Rejection by spouse. Among those who rejected the
PLWHA when finding out their seropositivity, are spouses, a
situation reported by 12.6% of those interviewed. In the
Malawi, Burkina Faso, Uganda, and Kenya study, the
percentage of participants who reported being ‘abandoned by
a spouse’ ranged from 6% to 12.7% [41]. Therefore, for this
HIV stigma manifestation, our data are within the range of
these neighboring countries, but very close to the highest
limit.

Participant 6 (woman, 50 years old) recounted how her
husband divorced her when he found out her HIV positive
status:

‘Since | didn’t quite understand how | could be HIV-
positive without being unfaithful to my husband, | asked for a
test and my HIV-positive status was confirmed. [...] I told my
husband everything and he immediately decided to divorce
me and kicked me out of his house’.

Rejection and persecution by other family members.
Rejection of PLWHA on other occasions (18.4%) comes from
other family members, typically the spouse’s family.

Thus, participant 35 (woman, 51 years old) stated:

‘I am unjustly persecuted and considered a criminal in my
husband’s family’.

Sometimes other family members are the ones who reject
the PLWHA, for example, children, as in the case of
participant 40 (man, 40 years old):

‘Of my six children | have good relationships with only
two daughters, but with my four sons, the relationships are not
good. They want me to die and they openly say that it would
be best for them if I died quickly so they could keep my
things’.

Sometimes, the rejection in the family becomes
generalized. Thus, participant 37 (man, 45 years old) gave us

this testimony:
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‘Knowing the stigma that PLWHA have to endure in my
setting, | decided to hide my seropositivity. After the decision,
I thought it would be better to tell my mother, convinced that
she would know how to keep my seropositivity secret, but |
was wrong, because then she told the whole family, who
began to avoid me little by little and now most of them refuse
to meet me. [...] My relatives, even those closest to me, began
to distance themselves from me. | was pushed aside to the
point of feeling lonely’.

Refusal to share things with them and touch the same
things (plates for food, closet for clothes). This is another form
of marginalization of PLWHA, experienced by 15.1% of
those interviewed. Participant 1 (woman, 42 years old)
recounted the marginalization that she experienced at work in
this regard:

‘I found out that I was HIV positive in 2005 and | told my
co-workers. | was wrong because then they began to
stigmatize and discriminate against me, avoiding any
relationship with me. Now relations have improved and we
are working closely together. But between 2005 and 2011, |
suffered real stigma, some colleagues did not want to share
some work tools and common places such as bathrooms with
me’.

Participant 7 (woman, 28 years old) experienced this type
of marginalization from her adoptive family:

‘When | was still living with my adoptive family, my
adoptive mother always made sure to keep my clothes
separate from her own daughters’. She kept telling us very
insistently that it was in our own interest to never use the same
toothbrush and that each of us had to have her own nail
clippers. There was then a separate closet for my clothes and
another for her and the other children. [...] No one used my

dish or my glass’.
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In other cases, it is friends who are aware of PLWHA
seropositivity who take these types of unnecessary
precautions, as happens to participant 35 (woman, 51 years
old):

‘My relationships with my friends are quite good, but
their children are not allowed to eat or drink anything in my
house, thinking that I might infect them. When they send their
children to my house out of necessity, they always tell them
not to take too long’.

Social isolation. Our analysis revealed another
manifestation of marginalization associated with HIV, social
isolation, experienced by 11.4% of participants. In a study in
four other African countries, the percentages for the
manifestation ‘excluded from social events’ ranged from 1%
to 13.9%.** Again, even within the considerably wide range
found in these neighboring countries, Burundi is near the high
end.

In our study, this manifestation of HIV stigma was
generally exemplified by the exclusion of PLWHA from
social events such as parties. Thus, participant 29 (woman, 43
years old) stated:

“The proof of the intolerance of my neighbors towards
PLWHA is that when there are parties, for example, they
refuse to invite them like everyone else’.

Abandonment in hospitals by their relatives. Even though
they are exceptional cases (1.8%), due to the severity of the
stigma, we can highlight the presence of two cases in which
the PLWHA was abandoned in the hospital by relatives,
thinking that AIDS has no cure and it is a waste of time to
continue taking care of them.

Thus, participant 17 (woman, 34 years old) related her
experience regarding her HIV-positive husband, when he fell

into a coma and was hospitalized for 6 months:
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‘Members of his own family helped him in the beginning,
so | could continue working. But little by little they became
discouraged and left him in the hospital. As a wife, | was
forced to quit my job [...] to take care of him’.

Distancing by neighbors. One quarter of participants
(25.4%) claimed to have become distant from their neighbors
because of being HIV positive. Participant 25 (woman, 40
years old) tells in her testimony:

‘When the neighbors found out that | was HIV positive,
they isolated me by refusing to sit with me and share some
objects with me. Now the situation is changing so that overt
stigma is increasingly giving way to subtle discrimination. My
neighbors continue to insult PLWHA but without anyone
noticing so as to avoid a complaint that could force them to
pay the fines’.

Banning of children from playing with those of HIV-
positive parents. This is another form of marginalization
reported by 6.1% of the participants, in which the HIV stigma
is extended to the children of PLWHA.

Accordingly, participant 40 (man, 40 years old) reported:

‘When my neighbors found out about my HIV status, they
took it very badly. They directly started stigmatizing and
discriminating against me, calling me a low life and worthless
person. They have gone so far in discrimination to even

prevent their children from playing with mine’.

3.3.4. Discrimination

Difficulty in getting a job. The difficulty in finding
employment due to having HIV is, within the “discrimination’
dimension, the least frequent manifestation of HIV stigma,
reported by 3.5% of the participants.

In this sense, participant 35 (woman, 51 years old) related

how it was impossible for her to advance in her job as a
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teacher due to her condition as PLWHA, since her boss
considers her limited by her illness:

“The principal knows my serological situation, she
assumes I’m a frail teacher, although | feel very well and work
more than some of my colleagues. She has refused to give me
my own class and I’m always considered a helper. When there
are training seminars she never sends me to participate in
them, and | feel discriminated against and stigmatized’.

Similarly, participant 14 (man, 23 years old) said that he
has to hide his HIV positive status at work in order not to lose
his job:

‘Knowing that it is almost impossible to do domestic
work being HIV positive in our society, | had to hide my HIV
positive status from my boss and | never told him to avoid
stigma. [...] In order to hide my seropositivity, if | have an
appointment to go to the hospital to pick up antiretroviral
treatment, | take advantage of the time to go shopping at the
market. | do everything in total discretion to avoid losing my
job’.

Difficulty in obtaining company loans at work. A small
percentage of the participants (5.3%) mentioned how the
process of granting loans in companies is discriminatory
towards PLWHA.

In this regard, participant 8 (woman, 48 years old)
reported:

‘I realized that when our company has to grant collective
loans to workers, it is difficult for PLWHA to get them
compared to other workers’.

Eviction from rental houses by owners. The most frequent
manifestation of HIV stigma in the dimension of
‘discrimination’ was eviction from rental houses due to HIV
status, reported by 6.1% of the participants. In the study in
four other African countries, the percentages for the category

‘expelled from place of living’ ranged from 0 to 3.9, so
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according to our data, this problem appears to be more
frequent in Burundi than in these neighboring countries.
Participant 9 (woman, 47 years old) has already been
evicted twice from her rented home:
“Twice, the rental home owners kicked me out for no

apparent reason’.

3.3.5. Self-Stigma

This dimension of HIV stigma has been experienced by
36.8% of participants. In comparison with the data of the
study on four other African countries, where the percentages
for “internalized’ stigma are 9.6% (Malawi), 29.3% (Uganda),
32.3% (Kenya), and 45% (Burkina Faso),** Burundi ranks
fourth out of five in the frequency of this dimension of HIV
stigma.

Shame. Shame was the most common manifestation of
this dimension of HIV stigma: one quarter of the participants
(25.4%) admitted to feeling this form of self-stigma.

Participant 42 (man, 60 years old) reported:

‘I am very ashamed when | am with my friends and it
hurts me to know that | am infected with HIV and they are
supposedly healthy”.

Guilt. The feeling of guilt is also present in the study
population, constituting another of the manifestations of self-
stigma in PLWHA in Burundi.

Participant 33 (woman, 57 years old) told the interviewer:

‘Thank God, when | told him, my husband did not react
violently as | expected. But | felt a lot of shame and guilt as if
I had infected him voluntarily’.

Attempted suicide. This form of self-stigma is not high
(2.6% of the participants), but its seriousness means it should
be taken into account when addressing the problem of HIV

stigma in Burundi.
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Participant 40 (man, 40 years old) recounted how being
diagnosed with AIDS led him to attempt suicide:

‘My doctor sent me to have an AIDS test in a hospital and
they discovered that 1 am HIV positive. When they told me
the result, | was terrified, | felt I didn’t deserve to live and |
tried to commit suicide. I believed that my death was near and
I considered myself as a man without a future and | didn’t
deserve to live, | considered myself already dead because

there was no reason for me to hope’.

3.3.6. Fear and Insecurity

Fear and insecurity constitute the most frequent
dimension of HIV stigma in Burundi, according to our data,
with 94.7% of the participants reporting some of its
manifestations.

Fear of illness, fear of dying soon. Although the diagnosis
of many diseases can be poorly received by patients, and many
diseases can cause fear, we have considered this category as a
manifestation of HIV stigma after detecting a divergence
between the current prognosis that the treatments available for
AIDS patients allows, and the perception by many of these
patients in this regard, which remains highly distorted and
negative. Half of the participants (50%) reported experiencing
this manifestation of HIV stigma.

Hence, participant 23 (woman, 54 years old) recounted
how when she was diagnosed as HIV positive, she thought
that she had little time to live:

“The serology test they did there revealed my HIV
positive status. When the doctor told me, | momentarily lost
my mind thinking that | was going to die soon. When | got
home, | sadly told my children that | could die soon and they

all began to cry’.
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Fear that their HIV status will be discovered. This
manifestation of stigma was found to be highly prevalent
among PLWHA in Burundi. Some participants feared that
they would be rejected by family, friends, or acquaintances if
their HIV status was discovered.

Accordingly, participant 13 (woman, 46 years old)
reported:

“The people around me did not find out about our HIV
positive status. We decided to keep it a secret to avoid stigma
and discrimination. We have seen here and there how our
neighbors have little tolerance for PLWHA who have been
careless enough to tell people. [...] Although they don’t know
anything, I’m afraid that one day they will find out and start
stigmatizing us. The only people who know that | am PLWHA
are my brothers and sisters, my own mother and one of my
children. Discretion is essential to escape the stigma of the
environment’.

Added to this fear is the inconvenience of having to hide
their status in their social relationships. Along these lines,
participant 6 (woman, 50 years old) gave the following
testimony:

‘When | am with my friends, | feel uncomfortable
because sometimes they ask me the reason for my divorce,
and | feel ashamed because I cannot tell them the whole truth
for fear of being discriminated against. The only people who
know the truth about my divorce are my two sisters and we
have agreed to keep it a secret so as to avoid stigma from my
friends.” She also commented: “The relationships | have with
my co-workers are normal because they don’t know that | am
HIV positive. In our conversations, | always avoid talking
about it to avoid the problem of stigma’.

Many participants stated that they cannot collect and take

their ART openly for fear of their HIV status being
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discovered. Thus, participant 7 (woman, 28 years old)
reported:

‘I refused to go to boarding schools for fear that my
classmates would ask me why I always take the pills when my
health is apparently normal’.

For the same reason, participant 33 (woman, 57 years old)
collects her ART in a center far from her home, to avoid
meeting acquaintances:

‘I always prevent acquaintances from seeing me pick up
the medications. It is precisely for this reason that | come to
receive antiretroviral treatment at the Roi Khaled hospital in
Kamege instead of picking it up in the Ngagara district closer

to my home’.

3.3.7. Health Professionals’ Stigma

All the PLWHA interviewed say they have good
relationships with their current healthcare team. Only two
participants mentioned having suffered this type of stigma in
the past, as reported below.

Participant 13 (woman, 46 years old):

“The current healthcare system is very welcoming to us.
But not long ago, there was a lady in this hospital who I do
not want to mention because she did not treat us well. The
current healthcare team is very good and | have a very good
relationship with all the team members’.

Participant 29 (woman, 43 years old):

“The healthcare team welcomes us very warmly and some
have become my friends. For example, doctor [...] has
become a great friend of mine. | trust him completely and that
is why I’'m not afraid to tell him anything that concerns me
about my health. Those who told us off are no longer on this
current team’.

These were the only cases in our study in which this type

of manifestation of HIV-related stigma was reported.
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Although some studies show that stigma in the healthcare
setting was greater in the past, or report how healthcare
providers are an important support for PLWHA, other studies
have shown that this form of stigma remains, comprising
behaviors such as fear of contact, delay of services,
substandard services, refusal of care, rudeness of healthcare
providers, breach of confidentiality, and poor patient follow-
up.3 The fact that the interviews were carried out in the
hospital and that all the interviewees were treated by the same
doctors is a limitation of this study when describing health
professionals’ stigma in Burundi, since it could restrict the
freedom of the participants to express negative opinions about
the staff who treat them, or that other healthcare teams could

be responsible for this type of stigmatization.

4. Conclusions

Analyzing the different testimonies obtained through the
interviews, we can affirm that the stigma of PLWHA is a
current reality in Burundi, since all the PLWHA interviewed
reported having experienced at least one of the dimensions of
this stigma. Only four of the 114 interviewees reported having
experienced only one of the identified manifestations of HIV
stigma, with the majority having experienced several. The
seven dimensions of HIV stigma identified in PLWHA in
Burundi are physical violence, verbal violence,
marginalization, discrimination, self-stigma, fear and
insecurity, and health professionals’ stigma. These
dimensions of the stigma can be experienced through different
manifestations, which have been described in this paper.

In terms of the frequency of the different dimensions and
manifestations of HIV stigma, no significant differences were
found between men and women. The percentages found in our
study were higher than those found in other African countries

for the manifestations of HIV stigma in the categories of
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‘physical violence’, ‘unpleasant words’, ‘insults’ (verbal
violence), and ‘eviction from rental houses by owners’
(discrimination). Despite this, some of the interviewees
reported that these forms of open stigma are decreasing,
thanks to legislation penalizing them. Nevertheless, it has not
disappeared entirely, but is still very present in its subtle form,
‘criticism behind the back’ and different forms of
‘marginalization’, as corroborated by our analysis of the
statements of participants (50.9% and 60.5%, respectively).
According to our data, ‘fear and insecurity’ is the most
common HIV stigma dimension in PLWHA in Burundi
(94.7%), especially ‘fear that their HIV status will be
discovered’, which is a concern for 89.5% of these patients.
Particularly serious manifestations, such as physical violence
and suicide attempts, have low but significant frequencies
(8.4% and 2.6%, respectively). Interestingly, all of the
reported cases of physical violence occurred within the couple
relationship, most often from the man towards the woman.
Discrimination appears in a considerable percentage of
participants (13.2%), and is characterized in two aspects,
namely labor discrimination and the unjustified eviction of
PLWHA from rental houses.

Finally, although significant progress has apparently been
made in eliminating stigma in Burundi, our study suggests that
the fight against HIV stigma in this country is far from over.
We hope the detailed characterization of this problem carried
out in our study will allow the development and optimization
of strategies at the national level that will help to alleviate and
ultimately eradicate stigma in PLWHA in Burundi and other
countries. Subsequent studies should delve into the possible
variation of stigma in different regions of the country (for
example, between rural and urban areas), between different
medical centers (regarding health professional’s stigma) or in

different population groups (women, adolescents, sex
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workers, etc.), with the aim of informing more specifically the
development of stigma reduction interventions. As the
interviewees explained, the policies developed in the country
are effectively contributing to reduce open stigma (such as
insults, physical violence or discrimination), but subtle stigma
(such as the different forms of marginalization described) is
still very present. For this reason, interventions at the
interpersonal and community level should be promoted.
Likewise, at a structural level it would be very useful to use
the media to influence the collective awareness on this issue.
Finally, our study strongly suggests that self-stigma and,
above all, fear, have a high prevalence, so intrapersonal

approaches continue to be essential.
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7.2 Anexo 2

Aprobacion ética para la investigaciéon. Otorgada por el Director General del Centro
Hospitalario Universitario de Kamenge (N/Ref: 2020/ACGHUK.440/11.5).

CENTRE HOSPITALO-UNIVERSITAIRE DE KAMENGE

IR Bujumbura, le VS 1oy
= " sl i -
Nmet: 1ooo | B CHUE Yye(dd. |

A Monsicur NJEJIMANA Nestor
Prétre du Diocése BURURI
Université Catholique de Valence
Saint Vincent Martyrs (Espagne)

Objet : Autorisation de recherche

Monsieur le Prétne,

Taccuse réception de votre correspondance du 06 mars 2020 et vous informe gue je
marque mon accord 4 votre demande d'une autorisation de faire des recherches sur la thése
doctorale intitulée: ¢ Le probléme de la stigmatisation dans le traitement des malades du
SIDA au Burundi : solutions dans une perspective personnaliste » ¢t vous informe que je
marque mon accond,

Le Médecin Coordinateur du Service CPAMP qui me lit en copie est invité & vous fournir les
eléments nécessaires pour la bonne marche de vos travauy de cherche.

Veuillez agréer, Monsieur le Prétre, |"assurance de ma considération distinguée.

COPIE POUR INFORMATION A :

- Monsieur le Directeur Chargé des Soins

= Madame le Directeur Chargé des Finances

- Monsieur le Médecin Coordinateur du Service CPAMP
~Monsieur le Chef de Service de Mursing

B.F2210 Bujumbura, Tél: (257) 22236062, (257) 22238060, Fax: (257} 22232267, Mail: chukamenge@Yahao fr
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7.3 Anexo 3

Consentimiento Informado.

Bujumbura ik 03 2020

ICEMEZO CO GUTATNURA AMATOHOZLA
(Consentement sclairg)

Nyakubahwa witavye amatohaee:

Ishure Kaminuza rva Eafrika yi Valence mon Espagne yitnwe umumaratin Visenti
Mweranda ko igira amatohoza  kubijanye ! «N'INGORANE ZIKUMIRWA
RY'ABAGENDENA UMUGERA WA SIDA MU BURUNDL: N'UMUTE UBEREVE
FOTORERWA MII NTUMBERO YO KWUBAHIRIZA AGATEKA KA ZINA
MUNTU », ayo machoza anlo drangirwa o'umanvedhire wive Kaminiza D, NJEJIMANA
Mestor, mo ntumbere va kugim doctora mm vyigwa bijanye o N'UBUZIMA HAMWE
N'TRIDUKIKLIE ». [ntumbarn yiki gikorwa mi ukubamenyesha mu buryo buramvuye itbijanye
naya matchoza twongera tubasaba icerekana ko mwabitabuye kandi mwiyemeje pufasha muri ico
gikorwa atagahato namba,

Thamgiro tyayo matohoza ni ubwihweza neza uragero rwiryo kumirwa ry’abagendana wnugera
wa STDA mu Bomndi homws n*umoti ubareye mu ntumbers yo lwubohiviza agoteln Lasing
munto n'akabagendana wmuegers wa SIDA, Hakenewe rero kugamira mupusaba sbagendana
mrmgera wa SIDA ko bokwishura kutubaro twabategurive kogira tamenye neza ingene iryo
kumirwa ryabo ryifashe mu gibogo o uburundi n'wnubabare bibatera,

Ugnfasha kwanyu mur kino cirwa ni okwitanga k' wbumtu, kandi murashobora
kubthaganka aho mushakiye, o' ivyo mumaze gukora mugasaba ko bitokoreshwa murei aya
matohoza mutsbanje kwisigurs kandi atankurikizi ibabangamiye Mumaze kwivermeje gufasha
muri ava matohoza, muba mwivemeie kubikora k'ubushake bwamyy, mukemezs kandi
kumugaragaro ko mwategemeye neza  wtumbero  yayn, mu kabiterera igilnu  kandi
mikabitangira urnhusha

Twisunze wru rwandiko, twivemeje ko wvyose bizokorwa mw” ibanga ntimgere kandi
kugirango stihazogire wwundi sunte n'wmwe wo hanes amenya abafiashiyz mun ano matehoza €
dufashe ngingo akunkica

Amatohoza gzoba mw'bangs ntangere kiretseko uwuvaigjwe wenvene azoba alise
uburgnganzra hwoknmenya abafashije n' mrarerano zabo,

liganizo bizohabwa ikimenyetso kibivanga kun uwo wese yemeye gofasha mun ano
matohoza, kandi uwuyajeiwe wenyvene niwe azoba azl ico Kimenyetso vyose bikazokorwa mu
mwumyvikano ntangere utuma izikorwa kigenda neza kandi mw'ibenga nkuko uwemeye gufasha
muri kino gikorwa avyipfiza,

Bibaye nkenerwa, mugushikiriza ivyavuvemwo, hazokorezhwa amazina atandukanye nay’
abafashize mun ayo matohozy kandi ik cose cotuma wwafashyje emenyekana, aho sba,
akeorers, icari hamwe nibingi bimuranga noovvirinds, Mofise ikibabakive kobijanye o
uburenganzira bwanyn murn anp matohoza, ivyo musaba cinke ibibateyve amakenga, mookwitura
uwnshinzws ico gikorwa ariwe Il NESTOR NJEJIMANA mubizishije on adresse email yiwe:
njejimananestonityahoo. fr

Kubera vyo vyose, ndemeje ko nategereye neza ivyerekeye ivyo nsabwa gukors, ihangiro
ryaya matohoza, ihisabwa kuogira wmunty gvajemwe, agacito kayo hamwe n'intambamyi
rishoboma kwaduka, imzira yo kumenya ivyayavayemwo n'ingene bikmgiwe i ano matehoza.

Mategereve ko intererano yanje mori ano matohoza izoguma mwwibanga ntangeras, Ikindi naeo,
nuko ibivuye muriyo bizokomchws mumtmnbero yo puters imbere nugulowiragiza ubuhinga
bwanye n” nbumeny. Narasiguewe hikwive ko nshobora kubaza canke nzasigisn 1hijanye nuwo
muganbi w'amatohozs igihe coss nshakiye kandi ko nshobora gukoranwo akarenge igihe
ndavyipfuje nubanje gutanga insiguro nimwe kandi ko ingingo mfache stankurikiz nimwe
izoggira kubony erskeye.

Amazing v uwitavye amatohoa:
Signature y uwitayye amatohoza

Uwurengove Amatohoza: TN Mestor T{iﬁim&na

Signamre v uwurcngoye Amatohozs
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Traduccion del consentimiento informado:

FECHA, LUGAR

Consentimiento Informado

Estimado Participante:

La Universidad Catdlica de Valencia “San Vicente Martir” se encuentra realizando una
investigacion titulada EL PROBLEMA DEL ESTIGMA EN EL TRATO DEL
ENFERMO DE SIDA EN BURUNDI: SOLUCIONES DESDE UNA PERSPECTIVA
PERSONALISTA, desarrollada por D. NESTOR NJEJIMANA, en el marco del
programa de doctorado de CIENCIAS DE LA VIDA Y EL MEDIO NATURAL. El
presente documento tiene como finalidad hacerle conocer los detalles del estudio y

solicitarle su consentimiento informado para participar en él.

El objetivo de esta investigacion se centra en analizar el estado del fendmeno de la
estigmatizacion de los PVVS en Burundi y en realizar propuestas desde una perspectiva
personalista con el fin de promover un trato de estos pacientes acorde con la dignidad
humana. Para ello se pretende realizar entrevistas y pasar cuestionarios breves a PVVS
en Burundi para determinar la extension y profundidad de este problema.

Su participacioén en este estudio es de caracter libre y voluntario, pudiendo solicitar ser
excluido de esta investigacion y que sus intervenciones no sean consideradas en esta
investigacion sin justificacion previa ni perjuicio para usted. Si usted participa en esta

investigacion lo hace bajo su expreso consentimiento informado que firma y autoriza.

Con el presente documento aseguramos que la confidencialidad de su identidad sera

resguardada por las siguientes medidas:

Las encuestas seran andnimas y solo el investigador responsable tendra acceso a los datos
proporcionados en ellas.

Las entrevistas recibiran un codigo por cada participante, que solo conocera el
investigador responsable de este estudio y seran realizadas en un ambiente propicio que

estimule la comunicacién y el anonimato elegido por el participante.
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Si fuera necesario, en la presentacion de resultados se utilizaran nombres ficticios y se
reservara todo posible indicio que permita una identificacion posible como lugares,

instituciones, guardias, etc.

Si usted tiene preguntas acerca de sus derechos como participante de este estudio,
reclamos o dudas acerca de esta investigacion, por favor contactese con la Investigador
Responsable D. NESTOR NJEJIMANA en su correo electrénico

njejimananestor@yahoo.fr.

Asi pues, DECLARO conocer los términos de este consentimiento informado, los
objetivos de la investigacion, las formas de participacion, de los costos y riesgos
implicados, y del acceso a la informacion y resguardo de informacion que pueda
generarse en el estudio. Reconozco que la informacion que provea en el curso de esta
investigacion es estrictamente confidencial y anonima. Ademas, esta sera usada solo con

fines de difusion cientifica.

He sido informado(a) de que puedo hacer preguntas sobre el proyecto en cualquier
momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida, sin tener que dar

explicaciones ni sufrir consecuencia alguna por tal decision.

Nombre completo del participante:

Firma del participante

Investigador: D. Nestor Njejimana

Firma del investigador
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7.4 Anexo 4
Testimonios de los participantes en el estudio.
Participante 1

Es una agricultora de 42 afios que ha completado el grado de 6 afios de la escuela
primaria y no ha requerido anonimato. Vive en Kamenge y tiene cuatro hijos, incluyendo

3 nifias y 1 nifio.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y acepté su estado de VIH? (experiencia

psicologica)

"Antes de conocer mi estado de VIH, me estaba enfermando repetidamente y pensé
que sufria simplemente la malaria. Seguia recibiendo el tratamiento contra la malaria,
pero la medicacion que estaba tomando no pudo curarme. Después de eso, mi marido
también se enfermd. Lo llevamos al centro de salud mas cercano, pero su estado de salud

era grave y fue trasladado al hospital Roi Khaled de Kamenge (Bujumbura).

La grave malaria que mi esposo tenia se curd. Pero como de las pruebas que
hicimos para identificar su enfermedad, incluimos la del VIH, el médico descubrié que
era VIH positivo. EI médico me aconsejo que fuera a hacerme también los exdmenes y

me descubrieron igualmente VIH positivo.

Esta informacién me afectdé seriamente, me senti muy desanimada porque
pensé que ambos moririamos pronto dejando a los nifios huérfanos. Pero el médico que
nos atendia nos asegurd que no ibamos a morir tan rapido si empezamos a tomar los
antirretrovirales. Ahora nos hemos acostumbrado y experimentado la eficacia del
tratamiento que nos dan aqui en el hospital".

2. ¢(Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

"Cuando los vecinos se enteraron de que éramos VIH positivos, empezaron a hablar
mal de nosotros. La familia de mi esposo empezd a acusarme de ser culpable de la
infeccion de mi marido sin mas. Entonces empezaron a abusar de mi. Finalmente le pedi
consejo a una amiga sobre como actuar para que las acusaciones no fueran la causa del
divorcio con mi marido a quien amo tanto. Hablamos de ello y, afortunadamente, mi
esposo no tomo en cuenta lo que los vecinos y su propia familia estaban diciendo sobre

mi. Seguimos mas unidos que nunca.
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Ahora, el estigma abierto no sigue aumentando, pero hablar mal de PVVS a sus
espaldas continda. Llevamos una vida sorprendentemente normal como todos los demas,
pero experimentamos una forma nueva de estigma sutil que se manifiesta en apuntarnos

con el dedo (“kudutunga agatoki™).

Aquellos que pensaban que ibamos a morir rdpidamente se dieron cuenta de
que estuvieron equivocados. Los nuevos antirretrovirales que tomamos aqui son
efectivos, aungue no nos curan definitivamente. Dios bendiga a los investigadores y el
equipo de atencion médica que nos atiendan (“Imana ihezagire abashakashatsi n'

abaganga bacu batwitaho™) "
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Al principio, tenia miedo de decirle a mis amigos que yo era VIH positivo.
Después decidi desvelarles la verdad, esto fue una grave imprudencia de mi parte porque
me expuse asi a la estigmatizacion de mis vecinos. De hecho, la gente de mi alrededor en
general nunca deja de estigmatizar a las PVVS. Afortunadamente, el grupo de mis amigos
no reacciond negativamente. Diria que he tenido suerte, estoy tranquilamente comodo
con ellos porque el hecho de decirles que yo era VIH positivo lo interpretaron como una
sefial de confianza. Ahora, son los mismos que me consuelan y me asisten cuando me

enfermo".
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mis hijos suelen ser fantasticas. Hice que los examinaran a

todos y los médicos descubrieron que son todos VIH negativos".
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Mi relacion con el medio ambiente es relativamente buena. El estigma abierto de
los PVVS esté bajando, aunque de vez en cuanto escuchamos palabras desagradables en
contra de las PVVS que muestran que el estigma de ellas sigue vigente en mi entorno. El

estigma abierto esta dejando lugar a una nueva forma de estigma denominado sutil".

6. ;Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)
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"Las relaciones que tengo con los médicos y trabajadores sociales del Hospital Roi
Khaled de Kamenge son fantasticas. Son personas justas que nos tratan con dignidad. No

estigmatizan ni discriminan a nadie, estamos muy satisfechos".

7. ¢Coémo son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"Me enteré de que era VIH positivo en 2005 y se lo dije a mis compafieros de
trabajo. Me equivoqué porque luego empezaron a estigmatizarme y a discriminarme

evitando cualquier relacion conmigo.

Ahora las relaciones se han mejorado y estamos trabajando estrechamente
juntos. Pero entre 2005 y 2011, sufri un verdadero estigma, algunos colegas no quisieron
compartir conmigo algunos instrumentos de trabajo y algunos lugares de uso comin como
los bafios. El estigma abierto estd bajando, pero la costumbre de hablar mal de PVVS a

sus espaldas sigue delante".
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Mis viejos amigos son tolerantes y me tratan amigablemente. Sin embargo, cuando
los escucho, no me siento comodo porgue los mismos tratan mal a las otras PVVS en mi
presencia criticandoles negativamente como si fueran personas peligrosas en la sociedad.
A mi me reservan un trato de favor, pero con las demas PVVS, el estigma de ellas es

evidente de parte los mismos amigos.”
Participante 2

Es un electricista de 60 afos trabajador de la REGIDESO que ha completado
solo el primer afio del instituto. Vive en el distrito de Uwinterekwa y tiene 10 hijos,

incluyendo 8 nifios y 2 nifias.

1. ;Puede decirnos como has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia
psicoldgica)

"Estuvo trabajando en REGIDESO vy durante el afio 2001, el jefe de nuestro
servicio nos aconsejo que nos hagamos examinar del VIH y lo hicimos. Cuando el equipo
de atencion médica nos trajo resultados, fue cuando me enteré de que yo era el VIH

positivo.
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Como no estuvo convencido en agquel momento, fui en otro hospital para
comprobarlo, pero desafortunadamente era la verdad. Me fui a casa, se lo conté a mi
esposa y le pedi que fuera a hacerse las pruebas también. Naturalmente, se encontrd

también infectada con el VIH.

Ambos estuvimos muy desanimados porque en aquel tiempo no habia todavia
antirretrovirales fuertes como las que tenemos ahora. Poco a poco, nos acostumbramos a
vivir con la infeccion de VIH. Confiamos nuestro destino al Sefior y él nos mantiene hasta

ahora".
2. ¢(Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

" En mi tribulacion, fue consolado por mi esposa al aceptar con valentia su estado
de VIH positivo y no hubo acusaciones mutuas como sucede en muchas parejas.
Decidimos contar nuestra situacion sélo a nuestros parientes de confianza por evitar toda
estigmatizacion. Solo habia unas pocas sospechas por parte de los vecinos, pero no habia

evidencias de que estemos VIH positivo.

De hecho, no hubo estigma por parte de nuestros vecinos simplemente porque
los ocultamos nuestro estado de VIH positivo. Hoy en dia, el estigma de las PVVS de
Burundi es una triste realidad. Por eso, asumir publicamente su propia condicion de VIH
no es facil. Se necesitaria mucho valor para declararse VIH positivo".

3. ¢COmo se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Como hemos anunciado nuestra situacion solo a nuestros familiares de confianza,
lo han acogido como secreto familiar. Ahora, si tenemos problemas, nos ayudan y nos

aconsejan amigablemente™.
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mis hijos son buenas, el saber que soy VIH positivo no ha
afectado nuestras relaciones. Me alegré saber que mis primeros 7 hijos son VIH negativos
porque los he hecho examinar. Ahora planeo hacer examinar mis 3 Gltimos nifios para

averiguar y conocer el estado seroldgico de todos mis 10 hijos".

5. ¢Como es la relacién entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

215



"la relacién con mi entorno parece buena porgque no saben que soy VIH positivo.

La discrecidn es para mi la mejor manera de escapar al estigma de la gente en mi entorno".

6. ¢Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Las relaciones que tengo con mis medicos y trabajadores sociales en el Hospital
Roi Khaled de Kamenge son muy buenas. El proveedor de atencién médica nos da muy
bien la bienvenida, la atencion médica es estupenda en dicho hospital. Los médicos y
enfermeros nos escuchan atentamente, nos dan consejos y el tratamiento antirretroviral
que necesitamos. Sin embargo, les pedimos que nos busquen los antibioticos que nos

faltan".
7. ¢COmo son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mis comparieros de trabajo son aparentemente normales a
pesar de que sepan que soy VIH positivo. Tenemos en mi empresa (REGIDESO) una
asociacion por las PVVS y cada trabajador miembro recibe 1 litro de leche cada dia. Es

una asociacion que nos ayuda a quedar solidarios y guardar la buena salud".
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"La relacion entre mis amigos y yo parece normal, la mayoria no sabe que soy VIH
positivo. Los Unicos a saberlo son los miembros de nuestra asociacion. A los demas he
ocultado mi seropositividad por escapar su estigma. Analizando bien la situacion,

descubri que no se puede escapar al estigma de los amigos de mi entorno de otra manera”.
Participante 3

Es un hombre de 62 afios Master en Demografia que ha requerido anonimato.
Vive en el distrito de Gihosha y es jubilado. Es padre de siete hijos de los cuales 3 nifios

y 4 nifas.

1. ¢(Puede decirnos como has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

"Conocer mi estado de VIH positivo fue una sorpresa para mi. Al principio, sufria
repetidamente de la malaria y fui a recibir tratamiento. Mientras tomaba medicamentos

contra la malaria, pero sin curarme, el médico me recomendd un analisis seroldgico y
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descubrieron que estoy infectado con el VIH. Cuando me enteré, me desanimé al creer

que la muerte estaba cerca, pero decidi cambiar mi comportamiento.

Entonces aconsejé a mi esposa y mis hijos que se hagan también un analisis
seroldgico. Como por un milagro, se encontraron todos VIH negativos. Desde este dia

hasta ahora, mi esposa y yo sigamos con las relaciones conyugales protegidas”.
2. ¢(Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

"Hemos hecho todo lo posible para evitar que los vecinos sepan que estoy infectado
para evitar el estigma de su parte. Mi estado de VIH es un secreto familiar. Mantenerlo
en secreto es muy importante para nosotros porque la gente que nos rodea no trata bien
las PVVS. Los critican demasiado y creen que una PVVS es un individuo de moral
dudosa”.

3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"La mayoria de los que me rodean no saben que soy una PVVS. Las relaciones han
seguido siendo las mismas porque para evitar el estigma social no les dije nada sobre mi
estado de VIH. Se han hecho una opinion falsa diciendo que tengo diabetes y cuando me

enfermo, creen que es un ataque de diabetes que me estd molestando”.
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"las relaciones con mis hijos suelen ser buenas y normales porgue no saben gque soy
VIH positivo. La Gnica persona que si lo sabe es mi esposa. Mi esposa y yo nos alegramos

porque todos nuestros hijos han sido analizados y hallados VIH negativos™.
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mi entorno inmediato son aparentemente normales porque
nadie sabe que soy VIH positivo. Por prudencia, tomo los antirretrovirales de noche antes
de ir a la cama para evitar sospechas y estigma de los que me rodean. Mis hijos creen que

estoy tomando este tratamiento simplemente para tener mas fuerza".

6. (COomo son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Las relaciones con los médicos y trabajadores sociales del Hospital Roi Khaled de
Kamenge son satisfactorias. El equipo de atencién médica nos acoge con mucho respeto
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y delicadeza. Nos da buenos consejos y tratamiento antirretroviral adecuado por bien de
nuestra salud. Estoy muy contento y si fuera posible este equipo seguiria igual. Digo esto
porque a veces algunos miembros de dicho equipo van a trabajar en otros servicios y algo

puede cambiar negativamente en la atencion a las PVVS”.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"Nunca tuve problemas con mis compafieros de trabajo. Les he ocultado mi
seropositividad por evitar el estigma de su parte. Ahora saben que estoy infectado con el

VIH, pero ya no trabajo mas porque estoy jubilado”.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Tengo aparentemente buena relacion con los amigos por haberles ocultado mi
seropositividad intentando escapar al estigma. Lo hice asi por conocer que algunas PVVS
estan sufriendo el estigma por haber sido sinceros desvelando su estado de VIH positivo
en su entorno. Viendo esto, mi esposa y yo elegimos vivir nuestro estado de VIH positivo

en total discrecién".
Participante 4

Se trata de una mujer agricultora de 48 afios que ha cumplido 8 afios de la
escuela secundaria y que ha requerido anonimato. Vive en Mutakura, es madre de 4 hijos
de los cuales 1 nifio y 3 nifias

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

"No sé exactamente como me infecté con el VIH porque tenia relaciones sexuales
con varios hombres. De hecho, estuve embarazada y tuve mi primer hijo cuando todavia
era alumna en la escuela secundaria y refugiada. Después de eso, me casé y tuve mis dos

ultimos hijos.

Antes de casarme, me habian hecho un analisis del VIH y el médico me dijo
que era normal. Mi marido antes de casarnos me dijo también que era VIH negativo, pero
no sé exactamente si lo habian examinado o no, no me atrevé a preguntarselo. Unos afios
después de la celebracion del matrimonio, uno de mis hijos enfermo de tuberculosis. Un

tiempo despues, yo también sufri de la misma enfermedad.
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El nifio murié y yo continué el tratamiento de la tuberculosis, pero no pude
curarme. Fue cuando mi médico me hizo un analisis de VIH y me comunic6 de que estoy
infectada con el VIH. Cuando lo supe, estuve muy preocupada al pensar que pronto ambos

moririamos, mi marido y yo, dejando a los nifios huérfanos.

Se lo comuniqué a mi marido y unos dias mas tarde lo acompafié para hacerse
también un analisis serologico. Por sorpresa, descubrieron que era normal. Mi marido no
me regafd, al contrario, me ayuda, me consuela y me trata con mucho carifio. Cuando
estoy impedido de venir recoger los antirretrovirales, por ejemplo, es €l que viene

buscarme dicho tratamiento en el centro de atencion a las PVVS y es muy conocido™.
2. ¢{Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

"Las Unicas personas que saben que soy VIH-positivo son mis hermanos y
hermanas. Hemos evitado que nadie a nuestro alrededor lo sepa para evitar chismes y
estigma. A veces sufro mucho escuchando mis vecinos hablar mal de otras personas
seropositivas como yo. Esto me da la idea de lo que deberia vivir si supieran que soy VIH
positivo. Desvelar que eres VIH positivo en nuestro barrio es un descuido que no debes

cometer para evitar ser estigmatizado”.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Cuando estoy con mis amigos, me siento incomoda, aunque sé que no saben nada
sobre mi estado de VIH positivo. Debo admitir, sin embargo, que hay progresos en el
entendimiento entre las PVVS y la sociedad, pero queda mucho por hacer para erradicar
el estigma de ellas ".

4. ;COomo es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

" Son informados de nuestro estado de VIH positivo los 2 primeros hijos, pero las
relaciones son buenas. Los 2 otros siguen siendo menores de edad, estamos esperando el
momento adecuado para informarles de nuestra infeccion con el VIH y darles consejo de

prevencion. En resumen, las relaciones con nuestros hijos son normales"
5. ¢Como es la relacidn entre usted y su entorno? ((dinamismo relacional)

" las relaciones con mi entorno inmediato dependen del nivel de estudio: tengo
buenas con los intelectuales porque entienden que el SIDA en la actualidad se ha

convertido en una enfermedad crénica como cualquiera otra. Pero veo que las personas
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del distrito de Mutakura con un nivel bajo de estudio tienen una actitud de rechazo hacia

las PVVS. Siguen apuntandolas con el dedo y hablar mal de ellas a sus espaldas".

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"El equipo médico de este hospital Roi Khaled de Kamenge nos trata con dignidad.
Los médicos y todo el personal de este hospital siempre me han cuidado bien. Estoy muy
satisfecha de los consejos y tratamiento que me den. Nos tratan amigablemente y nos han
dado sus teléfonos personales por poder pedir cita o consejo en caso de necesidad. Cuando
hay una PVVS que no acude al hospital por recoger su tratamiento antirretroviral en su
dia, uno de los miembros del equipo médico lo llama para averiguar por qué el paciente
no vino recoger su tratamiento. Yo tengo a veces el problema anemia, pero siempre me
ayudan a encontrar soluciones. Personalmente, estoy muy satisfecha con su servicio, que

el Serior les bendiga siempre™.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"Estoy aprendiendo a ser sastre, las relaciones que tengo con mis compafieros de
trabajo son buenas, pero debo tener mucho cuidado para que no sepan que soy VIH
positivo por escapar a su estigma. Ahora que no saben que soy VIH positivo las relaciones
se quedan normales, pero no me siento totalmente comoda viendo como tratan las demas
PVVS con un cierto desdén. Por eso, debo lograr ocultar mi estado de VIH positivo para

evitar de ser discriminada y estigmatizada como otras PVVS que se han declarado.”
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismao relacional)

"De momento, tengo buenas relaciones con los amigos porque nadie de entre ellos

sabe que soy VIH positivo".
Participante 5

Es un comerciante exmilitar de 61 afios que ha cumplido el décimo afo de la
escuela secundario. Es originario de Kiryama, comuna de Songa en la provincia de Bururi

al sur de Burundi. Tiene tres hijos, entre ellos 1 nifio y 2 nifias.

1. ¢Puede decirnos como has sabido y acepto su estado de VIH? (experiencia

psicologica)
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"Estaba en el ejército de Burundi y al regresar de la mision de Bengasie en Libia en
1982, el comando militar nos ordené a todos que nos hiciéramos cada cual un analisis
seroldgico. Asi conoci que yo era VIH positivo. Al aprenderlo, he tenido mucho miedo,
pero nuestros médicos nos dieron consejos sobre coOmo deberiamos comportarnos

evitando toda promiscuidad™.
2. ¢Cdmo responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicoldgica)

"En el campamento militar de Gitega, capital politica de Burundi, donde trabajaba
no hubo discriminacion abierta de las PVVS. Todos los militares parecian estar de

acuerdo en la necesidad de conocer cada cual su estado seroldgico.

El comandante de nuestro campamento habia dado el orden de ofrecer a todos
los soldados VIH positivo el cuidado especial para que se mantuvieran fuertes y siguieran
defendiendo la nacion burundesa. Por ello, no habia temor ni verglienza de hacerse
examinar entre los soldados de nuestro campamento. Las sensibilizaciones y consejos que
recibamos y las pautas de comportamiento nos animaron a pedir voluntariamente el

andlisis seroldgico.

De regreso a casa, me asusto un poco el como informar a mi esposa sobre mi
estado de VIH positivo. Como no habia otra eleccion, se lo dije y luego le invité a hacerse
un analisis serologico y resultd que ella también era VIH positivo. Empez6 entonces el
tratamiento antirretroviral. Seguimos tomando los antirretrovirales y vivimos como todos
los demaés después de tantos afios en la discrecion total para evitar el estigma social de

nuestro entorno™
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Yo asumi mi estado de VIH positivo, pero no puedo desvelar a mis nuevos amigos
que comerciantes que lo soy por evitar el estigma. Guardar mi seropositividad en secreto
me permite estar comodo con ellos. Al principio, tenia el conocimiento muy limitado
sobre el SIDA. Recuerdo por ejemplo como al comienzo de la epidemia tenia miedo de
beber la cerveza en la misma botella con las PVVS y desgraciadamente hay personas que
siguen asi, pero se sabe ahora que el SIDA no se transmite por esta via. Ahora la mayoria
sabe gque se puede usar el mismo vaso con una PVVS para beber sin estar infectado. En

los afios 90 la situacion era muy diferente”.

4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)
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"Soy exmilitar jubilado y he tenido la suerte de tener hijos intelectuales que
entienden més que yo que el SIDA es actualmente una enfermedad cronica como
cualquiera otra. Por eso, mis relaciones con ellos son buenas y estoy muy feliz sobre todo

porque todos son VIH negativo".
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Mi relacion con mi entorno inmediato es muy buena. Recuerdo que, al principio,
los vecinos estaban asustados cuando les dije que era VIH positivo y algunos se apartaron
de mi. Yo nunca senti verglienza de ser seropositivo, asumi mi estado de VIH positivo y
nunca lo oculté incluso cuando los demés tenian miedo del estigma o discriminacion.
Cuando estaba todavia en el ejército, nuestro comandante nos aconsejo hablar del SIDA
abiertamente como un medio de lucha contra ese enemigo comun. Lo he hecho asi, lo

sigo haciendo y seguiré haciéndolo tomando los antirretrovirales”.

6. ;Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"El personal médico de este Hospital Roi Khaled de Kamenge nos esta acogiendo
de maravilla. Personalmente, soy uno de las PVVS que aprecio positivamente los
servicios médicos que recibimos de parte de las enfermeras y otros trabajadores de este
hospital. El equipo médico nos da el tratamiento antirretroviral adecuado y ricos consejos

por bien de nuestra salud”.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"Tengo relaciones bastante buenas con mis compafieros de trabajo. Soy un exmilitar
retirado y ahora soy un hombre de negocios. Soy uno de las raras PVVS que no ocultan
su estado de VIH positivo por temor al estigma o discriminacion. En el ejército me

ensefiaron que el SIDA es un enemigo comun al que hay que enfrentarse y luchar.

Y como dice la sabiduria de burundesa "Uza gukira indwara arayirata”, es
decir, por curarse de una enfermedad hay que hablar de ella, lo que nos indica que hay
que evitar ocultarla. Cuando el SIDA era apenas conocido en Burundi, el presidente de la
Republica Juan Bautista Bagaza, en su discurso ante el cuerpo armado del campamento
donde trabajaba nos dijo que el SIDA es enfermedad como cualquiera otra y nos animé a

seguir luchando y trabajando™.
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8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Tengo muy buena relacion con mis amigos ahora, pero en el principio de la
infeccion con el VIH he tenido que soportar el estigma de ellos. Nos hemos reconciliado
y la mayoria de mis amigos ya han entendido que el SIDA se ha convertido en una
enfermedad cronica que no mata facilmente a una persona disciplinada y acepta tomar los

antirretrovirales".
Participante 6

Es una mujer comerciante de 50 afios que ha completado la escuela secundaria
y ha requerido anonimato. Vive en el distrito de Kamenge y es madre de cinco nifios,

incluyendo 3 nifias y nifios vivos y el Gltimo 1 hijo que fallecio victima del SIDA.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicologica)

"Un dia acomparié a uno de los hijos de mi hermana mayor al hospital para recibir
el tratamiento antirretroviral. En dicho hospital del distrito de Rumonge, ciudad ubicada
al lado del lago Tanganica, estaba programado hacer analisis seroldgico solo a 10
personas que habian pedido cita previa.

Como se presentaron solo 9 personas de las 10 programadas, el hijo de mi
hermana mayor que habia acompafiado me sugirié que me examinaran argumentando que
valia la pena porque le parecia que mi marido se comportaba muy mal. Acepté su consejo,

me presenté voluntariamente y aceptaron de hacerme un analisis seroldgico.

El dia indicado para recoger los resultados, el médico por canales desviados
me dijo que mi estado de VIH positivo habia sido identificado. Me aconsej6 que volviera
pronto para el examen CD4 y cuando lo hicieron se descubrio que la defensa de mi cuerpo

era muy debil. Asi que empecé a tomar el tratamiento contra el SIDA.

Unas semanas en adelante, mi esposo que estaba en Ruanda me invit6 a unirse
a él alli. Se lo informé a mi medico y este ultimo me aconsejé que una vez que llegara a
Ruanda, tenia que informar a mi marido sobre mi estado de VVIH positivo, para que antes

de todo él también se hiciera examinar, al igual que nuestros hijos.

Finalmente decidi hacer examinar a nuestros nifios antes de cruzar la frontera

hacia Ruanda y hallaron que solo el Gltimo de los cuatro era VIH positivo. Como no
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acababa de entender como estar seropositiva sin haber sido infiel a mi marido, pedi una
revision y mi seropositividad fue confirmada. Cuando llegué en Ruanda, le conté todo a
mi marido y decidioé inmediatamente divorciarse de mi y me echo violentamente de su
casa. Confié todo a su tio, pero en vez de ayudarme apoy0 a su sobrino en su decision de
repudiarme. Pasé unos de los momentos mas complicados de mi vida y no veia ningun

camino de salida.”
2. ¢(Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

"Rechazado con violencia por mi marido y perseguido injustamente por su tio,
regresé a la casa de mis padres donde ya estaban mis dos hermanas que son también VIH
positivos como yo. Me dieron la bienvenida. No fui estigmatizada por los vecinos por
haberles escondido mi estado de VIH positivo para evitar justamente el estigma de su
parte. Nadie mas fuera de mis dos hermanas sabe que soy VIH positivo por no exponerme
al estigma. Mantenerlo en secreto es preciso sabiendo que nuestros vecinos estigmatizan
y discriminan a las PVVS que han tenido la imprudencia de declararlo. Es precisamente
el silencio que me protegid contra el estigma de mi entorno. Mas tarde sin saber por qué,

mi ex-marido volvid querer recogerme, pero me negué”.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Cuando estoy con mis amigos, me siento incbmoda porque a veces me preguntan
la razon de mi divorcio, me siento avergonzada porque no puedo decirles toda la verdad
por miedo de ser discriminada para ellos. Las Unicas personas que saben la verdad sobre
mi divorcio son mis dos hermanas y comparto con ellas la conviccion de mantenerlo en

secreto evitando asi el estigma de parte de mis amigos".
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mis hijos son las normales. Mi hija mayor acaba de cumplir 18
afios y es la Unica a saber que estoy infectada con el VIH. Los otros hijos no saben nada
de mi seropositividad. Como domino lo que hay que hacer para evitar contaminarlos estoy

coémodo con ellos".
5. ¢Como es la relacién entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Las relaciones que tengo con mi entorno son relativamente buenas. Los vecinos
no saben que soy VIH positivo excepto las PVVS con los cuales comparto el mismo

problema. Ellas saben mi estado de VIH positivo porque coincidimos al hospital para
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recoger el tratamiento antirretroviral. Estoy obligado a ser discreto sobre mi
seropositividad para evitar el estigma y la discriminacion que veo en mi entorno hacia los
PVVS".

6. (COomo son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Los médicos de este hospital Roi Khaled de Kamenge nos cuidan bien y nos dan
buenos consejos. Si alguien falta a las citas, el cuerpo médico lo llama por teléfono por
averiguar el motivo de su ausencia. Si acaso no es por una razon importante, le dan

consejos o lo regafien, pero siempre por el bien de salud".

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"Las relaciones que tengo con mis comparieros de trabajo son normales porque no
saben que soy VIH positivo. En nuestras conversaciones, evito siempre hablar de ello
para evitar el problema del estigma. Los que si lo saben son los que nos quedamos a

recoger el tratamiento antirretroviral en el hospital™.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con los amigos son sospechosas y no me siento comodo con ellos.
Por momento no saben nada sobre mi estado de VIH positivo. El hecho de que no haya
estado enferma desde que empecé los antirretrovirales me protege mucho. Trabajo como
todos los demas y no pueden tener ninguna razon para estigmatizarme si no me declaro

infectado con el VIH".
Participante 7

Es una chica de 27 afios estudiante de la Universidad de la Sabiduria de Africa.

Vive en el distrito de Kanyosha, sigue soltera y no requirié anonimato.

1. ¢Puede decirnos como has sabido y acepto su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

"Naci con VIH, pero me enteré de ello més tarde. Mi familia adoptiva no queria
decirmelo antes los 15 afios. Siempre me he preguntado porque tenia que tomar
medicamentos todos los dias sin que me sienta mal. La unica enfermedad que me

molestaba de vez en cuanto era la tos persistente, de lo contrario me sentia muy normal.
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Al principio, fui tratado en la Asociacion Nacional de pacientes Seropositivos
y de SIDA (ANSS). Siempre habia intentado averiguar cerca de aquellos que venian a la
ANSS conmigo por saber porque tengo que recoger medicamentos, pero me tomaron por
tonta y respondian a mis preguntas con otra pregunta: "¢ TU no sabes porque estas aqui?"

Yo seguia siendo inocente, sin embargo, me consideraban como una nifia idiota.

Mi curiosidad de saber porque estoy obligada a tomar la medicacion sin estar
enferma subiod y cuando estaba en el quinto afo de la escuela primaria, ocurrié que un dia
mi madre adoptiva tenia que ir a traer los resultados médicos y decidi precederla. Fui a la
ANSS mintiendo que mi madre me habia enviado a recoger los resultados por estar
impedida.

Después de un pequefio momento de hesitacion, la enfermera me ofrecié dichos
resultados en un sobre abierto. De camino a casa, le pedi a alguien que me explicara lo
que estaba escrito, lo leyo todo, pero me lo entreg6 diciéndome que me lo explicara mis

padres.

Llegué a la casa justo cuando mi madre adoptiva estaba lista por salir a tomar
los resultados del analisis médico. Entonces le entregué el sobre y ella me preguntd
porque fui a buscarlos sin permiso. Le respondi que tomé esta iniciativa con la intencién
de horrarle el viaje porque sabia que tenia la cita y que en la escuela nos habian dejado ir
a casa antes de la hora habitual. La vi muy preocupada, pero guardé el sobre sin decirme

nada mas.

En adelante, mi familia adoptiva me llevo a vivir en otra asociacion llamada
FVS-AMADE BURUNDI - Amigo de los Nifios (FVS) por no tener bastantes medios
econdmicos. Fue entonces cuando pude hablar con los otros nifios y supo por primera vez
que vivia alli por ser VIH positivo. Tenia ya 15 afios cumplidos y el médico del centro
me lo confirmé entonces. Luego me inform6 que mi seropositividad es congénita y me
ofrecié muchos consejos de como debo comportarme. No me sorprendié porque s6lo

confirmd la informacidn que ya tenia de parte de mis comparieros".
2. ¢(Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicoldgica)

"Cuando todavia vivia con mi familia adoptiva, mi madre adoptiva siempre se
aseguraba mantener mi ropa separada de las de sus propias hijas. Ella no dejaba de

decirnos con mucha insistencia que era de nuestro interés no usar nunca el mismo cepillo
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de dientes y que cada uno debia tener su propio corta-ufias. Habia entonces un armario
por mi ropay otro por ella 'y los otros nifios. Fue mas tarde que descubri que habia vivido
una cierta discriminacién respecto a sus propios hijos ya que nadie usaba mi plato ni
tampoco mi vaso. Doy las gracias que merece dicha familia adoptiva por todo lo que ha

hecho por mi, pero siento esta precaucion exagerada que ocultaba apenas el estigma sutil™.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Aungue mi conviccion es que el SIDA es una enfermedad como cualquiera otra y
gue aquellos que no sufren el SIDA pueden sufrir otras enfermedades muy graves adn,

no me siento comoda con mis amigos.

Por ser cristiano, acepté mi situacion y confié todo al Sefior. No me escondo y
no estoy avergonzado de mi estado de VIH positivo como los demas. Pero debo admitir
que me negué a ir a las escuelas donde conviven de manera permanente los alumnos por
miedo de que mis comparieros de clase me preguntaran por qué siempre tomo las pastillas
siendo aparentemente normal de salud. En mi opinion, afiade nuestra participante, son las
personas que estigmatizan a los PVVS que les causan vergtienza y les llevan a ocultar su

estado de VIH en general”.
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)
“Todavia no tengo hijos, soy estudiante y soltera”
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

“Los miembros de nuestra familia se han negado adoptarnos porque somos VIH
positivo. Al principio hemos sido criados en un orfanato, Céritas y FVS intentaron
convocar a los miembros de la familia, pero nadie vino recogernos. Decian que ibamos a
morir pronto y vendieron nuestra propiedad sin nuestro consentimiento. Son las ONG
TERRES DES HOMMES (Tierra de hombres) y ANSS que en adelante nos criaron

respectivamente”.

6. ;Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

“En este centro, los miembros del grupo de atencion médica dan buenos consejos

y nos acogen bien dandonos el tratamiento necesario. Pero hay los que prefieren recoger
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los antirretrovirales en otros centros porque aqui no se da las ayudas alimentarias ni

material escolar a las PVVS como lo hace por ejemplo la ANSS”.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

“Como soy todavia estudiante tengo comparieros de clase. Las relaciones con ellos
son por momento relativamente buenas ya que los he ocultado mi seropositividad.
Cuando estuve en el sexto afio de la escuela primaria dio un testimonio a la televisién
sobre el VIH/SIDA vy el dia siguiente, una de mis compafieras de clase se negd sentarse

conmigo. Nuestra maestra intentd intervenir en vano por tranquilizarla.

En otra ocasion, cuando estuvo en la escuela segundaria, la CRUZ ROJA vino
pedir a los voluntarios dar su sangre. Casi todos mis comparfieros se presentaron, sabiendo
que soy VIH positivo no me presenté como los demas. Mis compafieros empezaron
entonces a presionarme para que haga como todos. Como me negué, me consideraron
desde este dia como una chica de mala. Esto me dolié mucho, tenia vergiienza de decirlos

el motivo por evitar el estigma”.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

“Por haber ocultado mi seropositividad, las relaciones con mis amigos parecen
normales. Pero como los oigo hablando mal de las PVVS a sus espaldas, sigo

ocultandolos mi seropositividad por evitar el estigma”.
Participante 8

Es una contadora de 49 afios de nivel A2 que se gradu6 en una Escuela

Técnica y requirio anonimato. Es originaria de Carama y madre de 2 nifios.

1. ¢Puede decirnos como has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

"Antes de enterarme de mi estado VIH positivo, tuve la malaria repetidamente.
Luego sufri la enfermedad de zona y fui al hospital por pedir un analisis de VIH. Tuve
luego mucho miedo de ir recoger los resultados porque estaba casi convencido de que soy
VIH positivo. La enfermedad de zona se curé rapido, pero volvid después de 3 afios. Fue
a la clinica méas proxima para recibir tratamiento y me trasladaron al hospital militar

donde me hicieron otro analisis serologico. Asi supo que estoy infectado con el VIH.
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Después de conocer mi estado de VIH positivo, quedaba otro problema del
coémo reportarlo a mi esposo. Como no habia manera de ocultarlo, tuve que hacerlo.
Cuando se lo conté, no me regafid como lo esperaba, al contrario, me animé a empezar
los antirretrovirales de inmediato. Mi marido fue una consolacién por mi y le agradezco
por su comprension y sus consejos. Fue también al hospital por pedir un analisis
seroldgico y curiosamente fue hallado VIH negativo. Decidimos desde este dia empezar
las relaciones conyugales protegidas y estamos bien”.

2. ¢Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

"Mis vecinos son muy hostiles a las PVVS, las estigmatizan sefialandolos a
menudo con el dedo a sus espaldas diciendo: “urya agendana kakandi”, es decir, este anda
con VIH. Como a veces habia oido los de mi entorno hablar mal de las PVVS que se
habian atrevido a declararse VIH positivo, decidimos mi marido y yo mantenerlo en
secreto. Mi marido, las personas que van a recoger los antirretrovirales conmigo y los
cuidadores son las Unicas personas que conocen mi estado de VIH positivo. Las otras

personas que me rodean no saben nada.

Recuerdo como cuando fui por primera vez al Hospital Prince Régent Charles
para recoger los antirretrovirales tenia verguenza al encontrar alli a vecinos que me
conocian. Decidi de inmediato cambiar de hospital y acudi al Hospital Roi Khaled de
Kamenge evitando asi el estigma de los de mi entorno. Ahora estoy en paz con todo el

mundo por haber guardado mi seropositividad en secreto.

Declararse abiertamente VIH positivo en nuestro ambiente lo considero como
un descuido porque es exponerse tontamente a la discriminacion y al estigma. Aunque las
PVVS son abundantes en nuestro barrio, el estigma de ellas sigue fuerte. Como mi esposo
es VIH negativo y yo positiva reducimos las relaciones maritales a un minimo estricto y

las hacemos siempre protegidas.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Cuando estoy con mis amigos me siento incomoda, aunque no saben nada sobre
mi seropositividad. Me estoy convirtiendo ahora en consejera en mi entorno, cuando veo
una persona con una enfermedad persistente, le aconsejo que vaya a hacerse un analisis
de VIH".

4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)
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"tengo una relacion normal con mis hijos porque no saben que estoy infectado con
el VIH. Como estoy tomando el tratamiento antirretroviral y me enfermo raramente, evité

desvelarles que soy VIH positivo para evitarles preocupaciones inutiles."
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Mi relacion con mi entorno parece normal por haber evitado desvelar a mis vecinos
mi estado de VIH positivo. Como no tratan con respeto a las PVVS que se han declarado,
decidi no decirles nada para evitar el estigma y discriminacion que estan sufriendo mis

comparieros seropositivos."

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Mi relacion con el equipo de salud de este Hospital Roi Khaled de Kamenge es
excelente. El médico y las enfermeras de aqui nos acogen atentamente y nos cuidan bien.
Nos dan el tratamiento antirretroviral y muy buenos consejos. Nos acogen con total
justicia siguiendo el orden de llegada y sin ninguna preferencia. Aqui hay una perfecta

cohesion entre el cuerpo sanitario y nosotros los pacientes™.

7. ¢Coémo son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

" Las relaciones con mis comparieros de trabajo parecen por momento normales
porque nadie sabe que soy VIH positivo. Decidi no desvelarles mi seropositividad
después de observar como estigmatizan las PVVS que se han declarado, criticandoles y
hablandoles mal a sus espaldas. A demas me di cuenta de que cuando nuestra empresa
tiene que conceder créditos colectivos a los trabajadores, las PVVS los consigan
dificilmente respecto a los demas trabajadores".

8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Mis relaciones con los amigos son relaciones ordinarias. No saben que soy VIH
positivo. La mejor manera de escapar del estigma social en Burundi cuando eres VIH

positivo es evitar declararte”.
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Participante 9

Es una mujer de 47 afios que cumplio el sexto afio de la escuela primaria y no
requirié anonimato. Es originaria del distrito de Kamenge, pero trabaja en la compafiia
china FUKANG (FKA) con sede en Gitega. Es madre de 4 hijos todos bajones.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicologica)

"Tuve mucho y duras complicaciones antes de conocer que era VIH positivo. Al
principio, sufri una tos persistente durante un afio entero. La gente que me rodea llegd

entonces a sospechar mi seropositividad.

Luego fui al Hospital de Kinama para averiguar lo que sufria y no pudieron
descubrir nada. Como seguia adelgazando pasando de 60 a 40 kilos, fui al Hospital Roi
Khaled de Kamenge para pedir tratamiento. Mediante los analisis que me hicieron alli, se
descubrié que tenia tuberculosis y VIH. En el momento de recoger los resultados, me
asusté, aunque habia visto ya otras PVVS que tomaban los antirretrovirales y

aparentemente saludables”.
2. ¢ Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicoldgica)

"Cuando los vecinos se enteraron de que era VIH positivo, empezaron a tratarme
como extranjera negandose a compartir conmigo algunos lugares comunes como las

duchas y bafos.

Dos veces, los propietarios de casas de alquiler me expulsaron sin ningdn
motivo aparente. Durante unos 3 afios, estuve marginada por los vecinos. La oracién fue
mi unico refugio y hasta ahora, la situacion no ha totalmente cambiado, aunque noto una

ligera evolucion en el sentido positivo.

Durante este tiempo de calvario del estigma, confié mi problema en un
sacerdote de la parroquia de San Miguel de Bujumbura. Entendié bien mi miseria y me
regal6 50.000 franco de Burundi como ayuda. Este dinero fue una bendicion porque me
permitié iniciar un pequefioc negocio para Ser mas 0 Menos econOmicamente

independiente.

Considero que ha sido una bendicidén por mi ya que unos meses después, los

chinos me contrataron como trabajadora en su compafiia FUKANG (FKA) y sigo
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trabajando con ellos a Gitega donde se trasladaron. No tengo ninguna dificultad
econdmica ahora y los antirretrovirales que tomo me han devuelto la vida. Trabajo como

todos los demas para ganarme la vida y educar a mis hijos y el estigma esta cayendo”.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Intento ponerme comodo con mis amigos, pero no llego, aunque he asumido mi
estado de VIH positivo. La tos persistente que tenia antes a desaparecido desde que
empecé a tomar los antirretrovirales y mis vecinos nunca obtuvieron confirmacion sobre
mi seropositividad. Debido al tratamiento antirretroviral que me devolvio la salud, los

vecinos parecen haber olvidado mi situacion.

Pero mientras siguen estigmatizando a las PVVS que se declararon en mi
presencia, tengo miedo de su estigma y es el motivo de esconderles mi estado de VIH
positivo. Entonces sigo tomando la medicacion antirretroviral en total discrecion. Y
cuando hablo con ellos, les aconsejo siempre que vayan y se hagan revisar por estar
seguros de su estado de VIH. Saberlo es benéfico porque permite empezar a tomar la
medicacion antes de ser atacado por las enfermedades oportunistas”

4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mis hijos son fantasticas. Me tome tiempo para explicarles que
alguien puede vivir con el VIH mucho tiempo si toma fielmente los antirretrovirales como
mandan los médicos. La experiencia personal me ha mostrado que incluso algunas otras

enfermedades pueden disminuir si se toma correctamente el tratamiento antirretroviral™.
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Mi relacién con el medio ambiente parece normal. Mis vecinos no pueden
estigmatizarme por no conocer mi estatus de VIH positivo. Ocultar mi seropositividad y
esconderla a mis vecinos ha sido por mi una mejor estrategia para evitarme el estigma y

discriminacion".

6. ;Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Las relaciones con los médicos y trabajadores sociales del hospital Roi Khaled de

Kamenge son muy buenas. El equipo de atencion médica nos acoge muy bien y luego nos
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da el tratamiento antirretroviral y buenos consejos respecto a una buena toma de este

altimo".

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"las relaciones que tengo con mis comparieros de trabajo suenan muy bien porque
para poder vivir mi seropositividad en paz y sin el estigma, decidi ocultarles que estoy

infectado con el VIH".
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Tengo relaciones que parecen normales con mis amigos. Es asi, simplemente
porque no saben que soy VIH positivo sino, hubiera sufrido el estigma como las otras
PVVS que han tenido la audacia de decirlo. Trabajo para los chinos y me trajeron a Gitega
(capital politica de Burundi) y vivo fuera de todo estigma relacionado con VIH porque

alli nadie sabe mi historia."
Participante 10

Es una mujer agricultora de 37 afios que requirié anonimato. Vive en distrito de
Mubone en la region llamada Bujunbura Rural y tiene cuatro hijos incluyendo dos nifias

y dos nifios.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicologica)

"Mi marido se enferm6 y descubrimos que tenia una grave anemia. Luego, un
analisis seroldgico realizado en el Hospital Roi Khaled de Kamenge reveld que estaba
infectado con el VIH/SIDA. Como tenia inapetencia cronica y sélo podia comer un poco
de carne, perdié peso terriblemente porque no conseguia todos los dias el dinero para
comprarle la carne. Mas adelante fui voluntariamente al mismo hospital para que me

hicieran también un analisis de VIH y como lo esperaba fui hallado VIH positivo.

En el momento de recibir los resultados, senti el miedo porque creia que voy a
morir pronto. Ademas, me aterrorizaba la idea de que mi marido también estaba muriendo
dejando ambos a nuestros hijos huérfanos. Pero el médico me aseguré que no vamos a
fallecer tan pronto si tomamos los antirretrovirales a tiempo. Experimenté ahora que el

SIDA no mata facilmente a un paciente que toma los antirretrovirales a tiempo.
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Desgraciadamente, mi marido no sobrevivio a su anemia y murio por haber
tardado a conocer su estado de VIH positivo. En mi caso, por haber empezado a tomar
los antirretrovirales a tiempo, estoy saludable como se puede comprobar”.

2. ¢ Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicoldgica)

Mi marido fallecio y después de ello, nuestros vecinos empezaron a
estigmatizarme asi que mis hijos. Nos sefialaron diciendo "barya bagendana umugera ni
ukubirinda™ (éstos viven con el VIH/SIDA tenemos que alejarnos de ellos). Esta actitud
estigmatizadora fue injusta, sobre todo por mis hijos porque ninguno es VIH positivo.
Hicieron todo lo posible para impedirme tocar a sus hijos y fueron mas lejos aun,

prohibiendo a sus hijos a jugar con los mios.

Estoy experimentando ahora un poco de alivio debido al trabajo de divulgacién
que ha sido liderado por los agentes de la salud, animadores sociales (abaremeshakiyago)
y medios de comunicacion explicando las diferentes vias de propagacion del VIH. Dicha
obra de divulgacion debe continuar con mas dedicacion porque el estigma de las PVVS
no ha hecho que bajar, pero sigue de pie todavia en su forma sutil.

Se puede comprobar como el estigma de las PVVS sigue su camino al mirar
como muchas personas de la localidad de Mubone temen acudir al hospital por pedir
andlisis seroldgico. No se atreven justamente por miedo del estigma al que podrian ser
victimas. Hay muchos hombres y mujeres de esta localidad que beben demasiado la
cerveza local llamada “urwarwa” fabricada a base de la banana hasta emborracharse y
que se entregan al libertinaje. Nunca dejé de darles consejos para hacerse el analisis del
VIH, pero no me escuchan”.

3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Como entendi muy bien que el SIDA se ha convertido ahora en una de las
enfermedades cronicas que golpean a la gente, me animo a quedar quieto. Hay muchas
PVVS en Burundi que se esconden a la hora de tomar los antirretrovirales por miedo del
estigma de sus vecinos, pero yo asumi mi estado de VIH positivo. Las PVVS que se
esconden son peligrosas, algunas lo hacen para seguir viviendo normalmente y pueden

contaminar a otras personas.

Yo miro el futuro con esperanza porgue todos mis hijos son seronegativos. El

estigma abierto de las PVVS de Burundi estd bajando, pero queda mucho por hacer
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porque en vez de desaparecer definitivamente no hace mas que cambiar de forma dando
paso al estigma sutil. Las personas de mi entorno hablan muy mal de las PVVS a sus

espaldas".
4. ;COomo es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mis hijos son buenas. No les escondi mi estado de VIH positivo,
aunque todavia sean pequefios. En efecto, el mayor sélo tiene 14 afios. Esto lo hice cuando

mis hijos empezaron a preguntarme para qué estoy tomando los antirretrovirales.

Como resultado positivo de esta apertura a mis hijos, estan ya convencidos de
que el SIDA es una enfermedad cronica como cualquiera otra. Llevo muchos afos
tomando el tratamiento antirretroviral y se dan cuenta que estoy bien a pesar de mi
seropositividad. El Gnico problema que nos preocupa ahora es deber vivir con medios

precarios".
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mi entorno inmediato son relativamente buenas. Ahora,
pareceria que mis vecinos se han acostumbrado a la enfermedad a medida que el nimero
de las PVVS ha ido aumentando en mi distrito. Ya no muestran abiertamente el estigma
respecto a mi, porque aquellos que eran mas activos en estigmatizarme en los afos
posteriores, nos encontramos ocasionalmente ahora al hospital por coger el tratamiento

antirretroviral".

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Las relaciones que tengo con los médicos y trabajadores sociales de este hospital
son muy buenas: me dan el tratamiento antirretroviral, me asesoran, me dan las
autorizaciones para que me revisen y para la hospitalizacion gratuita. Sin en embargo, me
gustaria sugerirles que seria mejor conceder a las PVVS los otros tratamientos sanitarios
de forma gratuita”.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)
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"Yo siendo agricultor privado, no tengo compaferos de trabajo. Exploto la
propiedad familiar por cuidar a mi familia y nada mas. Asi, mi trabajo no me relaciona

con nadie fuera de mi propia familia”.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones que tengo con los amigos parecen buenas de momento. Mis amigos
parecen que se han dado cuenta que su estigma no me afecta tanto porque llegué a
relativizarlo y actualmente intentan simpatizar conmigo”. Sin embargo, no me siento

cémodo con ellos ya que sigan hablando mal de las PVVS a sus espaldas en mi presencia”.
Participante 11

Es un quimico de 47 afios con grado de formacion A2 y que requirié anonimato.

Vive en el distrito de Ngagara y tiene 6 hijos, incluyendo 2 nifias y 4 nifios.

1. ;Puede decirnos coémo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicologica)

"Fueron las circunstancias de la muerte de mi primera esposa las que revelaron mi
estado de VIH positivo. Se enfermo gravemente y tardamos a hacerla pasar por un analisis
serologico. Finalmente murié de SIDA por no haber sido tratada a tiempo. Tras la muerte
de mi esposa, me hice examinar y empecé los antirretrovirales. Por eso, estoy

aparentemente saludable, aunque soy VIH positivo.

Cuando supe que estaba infectado por el VIH, me asusté pensando que iba a morir
de inmediato. La idea de morir dejando a los nifios huérfanos me torturé mucho, pero el

médico me tranquilizd".
2. ¢Coémo responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicoldgica)

"No he sufrido el rechazo directo de mis vecinos, pero he experimentado un estigma sutil
por su parte porque han intentado descartarme de sus reuniones. Cuando algunos vecinos
se enteraron de que estaba infectado con el VIH, empezaron a apuntarme con el dedo.
Decian que iba a morir pronto y que estaba sufriendo de las consecuencias de mi
libertinaje. Pero cuando estaba presente, eran amables y comprensivos. Fue mas tarde que

me enteré de que mis vecinos son hipocritas y que hablaban mal de mi a mis espaldas.

A pesar de haber sido victima del estigma sutil, sigo mirando al futuro con
esperanza porque todos mis hijos son VIH negativos. La gente del distrito de Ngagara no
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deberia l6gicamente estigmatizar a las PVVS porque muchos jovenes de este distrito son
VIH positivo. Lo digo con certeza porque coincido con muchos de ellos al hospital el dia

de recoger el tratamiento antirretroviral”.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Hago todo para sentirme comodo con mis amigos, pero no llego. Desde que dejé
de estar enfermo debido al tratamiento antirretroviral, muchos parecen haber olvidado
gradualmente mi estado de VIH positivo, sin embargo, algunos siguen hablando mal de
mi a mis espaldas. A veces me considero también como una persona normal, pero

obviamente llega el momento de tomar los antirretrovirales y vuelvo a la realidad".
4. ;COomo es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mis hijos son normales porque no saben que soy VIH positivo.
Mis hijos son VIH negativo excepto el dltimo que nacié VIH positivo. Ahora, estoy
esperando el momento adecuado para decirles que soy seropositivo porque los mayores
no cesan de preguntarme el motivo de seguir un tratamiento siendo aparentemente

normal”.
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Mi relacidn con mis vecinos y todo mi entorno no es normal. La mayoria sabe que
soy VIH positivo y asi no pude escapar a su estigma. Debia mantener mi seropositividad
en secreto porque nadie puede escapar al estigma de mis vecinos si se atreve a declararse

VIH positivo. Mis vecinos son severos y no tratan a las PVVS con indulgencia”.

6. (COomo son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Tengo buena relacion con el equipo médico de este Hospital Roi Khaled de
Kamenge. Nos acogen muy bien, nos dan consejos Utiles y tratamiento antirretroviral
adecuado. Sin embargo, me gustaria pedir a los responsables de dicho Hospital de afectar
mas medicos en este centro, porque por momento son insuficientes de modo que a veces

estamos obligados de acudir a las enfermeras”.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)
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"Las relaciones que tengo con mis compafieros de trabajo son de momento buenas.
Como no parezco enfermo y no tengo que pedir permisos para ir acoger tratamiento en
todo momento, mis compafieros de trabajo ignoran que soy PVVS. A demas en nuestra
empresa llamada METALUSA no hay estigma abierto en contra las PVVS que se han

declarado”.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mis amigos no son normales, casi todos saben que soy VIH
positivo. No deberia decirlo a nadie con el objetivo de minimizar los riesgos de estigma
y discriminacion social. Debia esconder mi seropositividad después de haber sido testigo
del estigma que las PVVS que se han declarado estan sufriendo. Mis amigos toleran poco

las PVVS porque hablan muy mal de ellos a sus espaldas y las estigmatizan sutilmente™.
Participante 12

Es una mujer agricultora de 38 afios que apenas sabe leer y escribir y no

requirié anonimato. Vive en Buterere 11 y es madre de 1 nifa.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicolégica)

"Todo comenzo con diarrea persistente y pensé que probablemente era debido a la
ameba. Como no hubo mejora tras haber tomado la medicacién, empecé a sospechar la
infeccion por el VIH. Fui entonces a SWAA-BURUNDI (Sociedad para las Mujeres
contra el SIDA en Burundi) para que me hagan un andlisis del VIH. El anélisis seroldgico

revelo6 finalmente que la causa de mi diarrea era la presencia de VIH en mi cuerpo.

Contraté entonces doble miedo: el miedo del SIDA que me llevé a creer que
iba a morir pronto y luego lo de cémo comunicarlo a mi marido suponiendo que me
echaria fuera de su casa. Pero como no tenia eleccion (“umuntu atinya ingwe ntatinya
iyamwinjiranye”, toda persona teme el leopardo, pero no él que esta ya dentro de su casa,

dice el adagio en Kirundi), se lo comuniqué y afortunadamente no me regafié.

El también fue a hacerse la prueba y el resultado fue positivo. Ambos
empezamos de inmediato los antirretrovirales, pero no sobrevivio al SIDA vy fallecid.
Despues de eso, me volvi a casar con otro hombre seropositivo como yo y vivimos en
perfecta expectativa. Cuando no estoy disponible, él va a buscar el tratamiento

antirretroviral y viceversa".
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2. ¢Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

"En mi medio ambiente sé perfectamente que las PVVS son mal considerados.
Consciente de esta situacion, oculté mi estado de VIH positivo por evitar el estigma. Es
una lastima que la gente de mi entorno se comporta asi respecto a las PVVS porque la
mayoria de las personas que practican el estigma de ellas ignoran su propio estado de VIH

por no tener el valor de ir pedir el analisis serolégico”.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Cuando estoy con mis amigos, hago un esfuerzo por ponerme comodo. Como mi
estado de VIH positivo no es conocido que por los que coinciden conmigo a recoger el
tratamiento antirretroviral, no estoy aparentemente estigmatizada. Sin embargo, me siento
incébmoda porque debo evitar que se desvele mi seropositividad al resto de mis amigos si

no quiero exponerme a su estigma, la discrecion me evita la discriminacion.

Digo esto porgue a menudo los oigo hablar muy mal de las PVVS a sus espaldas.
Como los antirretrovirales me han devuelto la vida, no pueden sospechar todavia mi

seropositividad.
4. ;COomo es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"no tengo que una hija y mi relacion con ella relacion es buena. Por momento mi
hija no sabe que soy VIH positivo para evitarla preocupaciones. una cosa me alegra

muchisima, es que la hice examinar y se encuentra VVIH negativo".
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Muis relaciones con la gente de mi entorno parecen buenas de momento. De hecho,
mis vecinos no saben que soy una PVVS. Senti la necesidad de esconder mi
seropositividad mirando como mis vecinos hablan mal de las PVVS a sus espaldas. En
mi entorno, la discrecion parece una buena estrategia para evitar la discriminacion social

y estigma".

6. ¢ Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Soy nuevo en este hospital Roi Khaled de Kamenge ya que soy originario de
Kayanza, pero residente actualmente en el distrito de Buterere Il en Bujumbura. En

Kayanza tuve muy buenas relaciones con los médicos y trabajadores sociales. El personal
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de atencion médica de Kayanza me tratd muy bien y me dio el tratamiento antirretroviral

y buenos consejos por mi salud.

Aunque llevo poco tiempo recibiendo el tratamiento antirretroviral en este Hospital
Roi Khaled de Kamenge, puedo testificar que he visto que las PVVS esta siendo acogidas
muy bien. El orden de llegada esta bien respetado y el sistema de acogida médica aqui es

realmente justo".

7. ¢Cbémo son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"No tengo compafieros de trabajo, soy agricultor privado y cuido mis campos por

mi propia cuenta".
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismao relacional)

"Con mis amigos, las relaciones son normales porque los oculté mi seropositividad
y no saben nada sobre mi estado de VIH positivo. He hecho de la discrecion un principio
para protegerme del riesgo inminente de discriminacion y estigma de ellos. Mis amigos

los conozco, siempre hablan mal de las PVVS en escondido”.
Participante 13

Es una tendera de 46 afos que vive en el distrito de Musaga y requirié
anonimato. Cumplid el segundo afio de la escuela secundaria y es madre de tres hijos

incluyendo 2 nifias y 1 nifio.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia
psicoldgica)

"En 2008, quedé embarazada y fui al hospital para la consulta prenatal. Me
hicieron un analisis serolégico y descubrieron que estoy infectada con el VIH. A la hora
de recoger los resultados, cuando el médico me comunicé mi estado de VIH positivo perdi

inmediatamente la cabeza durante un instante. Me senti como si ya estuviera muerto.

Cuando regresé a la razén, estuve pensando sobre el cémo voy a comunicarlo a
mi marido. Tenia mucho miedo creyendo que lo habia perdido todo y que el divorcio era

inevitable.
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Como no tenia otra opcion (“ntawuhisha umwotsi inzu yahiye”: no se puede
ocultar el humo cuando la casa esta quemando, dice otro adagio de Burundi), tomé valor

en ambas manos y se lo comuniqué pidiéndole que vaya también hacerse examinar.

Su rechazo fue violento, me persiguid, se negd a ir buscar al médico y esto
aumenté mi preocupacién por nuestra salud. Luego, siendo cristiana catdlica, acudi al
sacerdote de mi parroquia para pedirle consejo de como actuar para que mi marido deje
de ser violento y entienda que su vida esta en peligro. Como mi marido no era un cristiano
catélico practicante como yo, el cura me dijo que no podia invitarlo a hablar cara a cara
con él por evitar que la situacion empeore si mi esposo supiera que contd nuestra situacién
al cura. Me dijo con mucha conviccién que rezaria por nosotros y que Dios haria lo que

le parece mejor.

Esto funciond porque sin saber cdémo, mi marido tomé la iniciativa de ir al
Centro Médico Quirargico de Kinindo (CMCK) por pedir voluntariamente el analisis
serologico. Fue examinado y se encontr6 que era VIH positivo. No reacciond
violentamente como lo hacen habitualmente la mayoria de los esposos acostumbrados a
acusar a sus esposas como responsables de su infeccidn sin tener ninguna evidencia. Las
torturan a veces injustamente hasta expulsarlas de sus hogares. En este momento, estamos

ambos tomando los antirretrovirales y seguimos viviendo normalmente™.
2. ¢(Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicoldgica)

"Las personas de mi medio ambiente no se enterraron de nuestro estado de VIH
positivo. Decidimos mantenerlo en secreto para evitar el estigma y la discriminacion.
Observamos aqui y alla que nuestros vecinos soportan muy mal las PVVS que han tenido
la imprudencia de declararse. Los que si saben nuestro estado de VIH positivo son las
PVVS con los cuales coincidimos al hospital para recoger tratamiento antirretroviral.
Estas no pueden estigmatizarnos siendo en la misma situacién. Al contrario, compartimos

las mismas preocupaciones".
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"No me siento comodo, aunque no se enterraron de nada, temo que un dia lo
supieran y empiezan a estigmatizarnos. Las Unicas personas que saben que soy PVVS son
mis hermanos y hermanas, mi propia madre y uno de mis hijos. La discrecion es

imprescindible por escapar al estigma del medio ambiente.”
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4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"Mis relaciones con mis hijos son normales, hasta ahora, sélo el mayor sabe que

soy VIH positivo, pero los demés no saben nada".
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con las personas de mi entorno son buenas, los vecinos no saben
que estoy infectado con el VIH. Los oculté mi seropositividad por prevenir todo posible
estigma o discriminacion. Aprendi que es peligroso declararse abiertamente VIH positivo
observando como las PVVS de mi entorno estan tratadas. El estigma y la discriminacién
no son directos, pero se practica de forma sutil y se nota en el lenguaje: “urya
muragendana ugavye arafise kakantu” lo que se puede traducir asi “anda con un tal con
mucho cuidado estéa infectado”.

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"El sistema de atencién medica actual es muy acogedor para nosotros. Pero hace
poco tiempo, habia en este hospital una sefiora que no quiero nombrar que no nos trataba
bien. El equipo de atencién médica actual es muy bueno y tengo muy buena relacion con

todos los miembros del equipo”.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

" Yo soy comerciante y mis relaciones con mis colegas son buenas. En todo
momento, todo el mundo parece estar ocupado con su trabajo y no le importan mucho los

asuntos de sus comparieros".
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"mis relaciones con mis amigos son ordinarias, les oculté mi seropositividad por

evitar el estigma y por no conocer mi estado de VIH positivo tramamos amicalmente™.
Participante 14

Es un trabajador de casa de 23 afios que cumplio el séptimo afio de la escuela

fundamental y que no requirié anonimato. Es originario de la provincia del este de
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Burundi llamada Cankuzo y reside temporalmente en el distrito de Mutanga del norte.

Esté casado, pero no tiene todavia hijos todavia.

1. ¢Puede decirnos como has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

"Soy huérfano de ambos padres y fui criado por mis abuelos. Como los Gltimos
tenian recursos muy limitados, fui obligado a empezar a trabajar muy temprano. Dejé la
casa de mis abuelos ubicada en la provincia de Cankuzo al este de Burundi y fui a buscar
trabajo en la provincia de Rumonge al oeste del mismo pais. Como todavia era pequefio
y trabajaba demasiado, atrape la tuberculosis. Cuando el médico me examind, se
descubri6 que estaba también VIH positivo y fui obligado a tomar un doble tratamiento.

De un lado, el tratamiento contra la tuberculosis y al otro lado él antirretroviral.

La situacion era muy complicada por mi, pero tuve suerte o Dios hizo un
milagro por mi puedo llamarlo asi. En estas circunstancias tan complicadas por mi, una
dama cristiana catélica de la parroquia de la ciudad de Rumonge me recogié por pura
caridad. Ella me cuidé como mi propia madre. Una vez la tuberculosis curada, mi
cuidadora me llevo a la escuela primaria. Se ocup6 de mi a pesar de que tenia recursos

limitados hasta el septimo afio de la escuela fundamental.

Tenia grandes dificultades para pagar el costo de mi educacion. Al acabar el
séptimo afo de la escuela fundamental, decidi renunciar a la escuela para volver a
trabajar. Dejé la ciudad de Rumonge y mi madre adoptiva por haber encontrado trabajo

de casa en el distrito de Mutanga del norte en la capital econémica de Bujumbura.

Sabiendo que es casi imposible tener trabajo de casa siendo seropositivo en
nuestra sociedad, tenia que esconder mi estado de VIH positivo a mi jefe y nunca se lo
dije por evitar el estigma. Pero como reconozco que soy seropositivo, siempre tomo
precauciones para evitar contaminar a los hijos de mi jefe confiados a mi cuido. Por
motivo de esconder mi seropositividad, si tengo cita para ir al hospital recoger tratamiento
antirretroviral, aprovecho el momento de ir de compras al mercado. Todo lo hago en total

discrecion para evitar perder mi trabajo™.
2. ¢ Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

"Evité desvelar mi estado de VIH positivo en el vecindario para escapar de la

discriminaciony estigma. La Unica persona fuera del equipo de atencion médicay de las
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PVVS que coinciden conmigo al hospital para recoger los antirretrovirales que sabe que
soy VIH positivo en el distrito donde trabajo ahora es un facilitador social
(umuremeshakiyago). Este vivia en la ciudad de Rumonge conmigo y me ayudaba ya con

sus consejos sobre como convivir con el VIH".
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Por no haber informado sobre mi estado de VIH positivo, me siento libre del
estigma y cdmodo con todos. El silencio y la discrecion son para mi una estrategia
adecuada para escapar de la estigmatizacion de los amigos".

4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"Aungue llevo mucho tiempo casado, no tengo hijos y asi la relacion con hijos es

algo que no exista."”
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Tengo relaciones normales con mis vecinos, no les he declarado mi estado de VIH

positivo por miedo del estigma.

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Tengo buenas relaciones con equipo medico de este hospital Roi Khaled de
Kamenge, me parece un equipo bastante acogedor y colaborador. Yo soy trabajador de
casa, pero mi jefe no sabe nada sobre mi estado de VIH positivo. Se lo oculté porque
sabia que no podia contratar conmigo sabiéndolo. Por este motivo, en lo cotidiano, hago
todo lo que sea posible para que no lo sepa.

Cuando tengo que acudir al hospital para acoger el tratamiento antirretroviral, lo
hago de manera discreta, aprovechando el tiempo de ir al mercado por pasar al hospital.
El equipo de atencion médica de este hospital estd informado de mi situacion,

rapidamente me acoge para que no pierda mucho tiempo. jQue el Sefior los bendiga!

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)
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"Las relaciones con mis colegas son normales porque nadie sabe que estoy
infectado con el VIH. Para evitar perder mi trabajo y minimizar el riesgo de estigma o
discriminacion, debo mantener mi estado de VIH positivo en secreto”.

8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Decidi ocultar mi estado de VIH positivo a mis amigos para evitar ser
estigmatizado. Asi, mis relaciones con ellos se encuentran normales. Si hubiera desvelado

mi seropositividad estoy seguro de que mis relaciones con ellos estarian diferentes”.
Participante 15

Es una agricultora de 37 afios que cumpli6 solo el cuarto afio de la escuela

primariay requirié anonimato. Vive en el distrito de Ruziba y es madre de 1 nifia.

1. ¢Puede decirnos como has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

"Al principio tuve dolores de estomago y diarrea persistente. Mis amigos y yo
pensamos que la causa serian los gusanos intestinales. Luego vine al Hospital Roi Khaled
de Kamenge para recibir tratamiento y aproveché por pedir un analisis seroldgico. El dia
siguiente en el momento de recoger los resultados aprendi la mala noticia de mi estado de
VIH positivo. Grande fue la sorpresa porque nunca habia conocido a otro hombre fuera

de mi marido y mi marido me parecia hasta entonces leal.

Mi desanimo fue muy grande pensando que iba a morir pronto, pero el médico me
reanimd con sus consejos y me dio el tratamiento antirretroviral. A pesar de mi animo,
tenia miedo y verglenza de contarlo a mi marido, aunque de costumbre es un hombre

sabio.

Cuando se lo conté no me regafio ni me culpabilizo, pero noté un cambio en su
cara. Al dia siguiente, fue €l también al hospital Roi Khaled de Kamenge a pedir analisis
seroldgico. Se encontré también VIH positivo. El equipo de atencion médica le dio muy
buenos consejos y ambos empezamos el tratamiento antirretroviral. Desde entonces, no
hemos dejado de tomar dicho tratamiento y como lo puede ver parezco sano como los

demas".

2. ¢{Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)
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"En el entorno cercano, tengo un amigo de confianza a quién pude contar el secreto
de mi estado de VIH positivo. No puedo desvelarlo a mis vecinos, esto seria imprudente
porque nuestra sociedad no tolera bastamente las PVVS. La gente de mi medio ambiente
estigmatiza a las PVVS apuntandoles con el dedo o hablandoles mal a sus espaldas. Hay
quienes van tan lejos como para negarse a sentarse con ellas o compartir cualquier cosa

con ellas”.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Estoy en buena relacién con mis amigos, pero nunca olvido que las cosas son asi
porque las escondi mi estado de VIH positivo. Si lo hubiera declarado, estoy seguro de
que las cosas serian diferentes porque muchas veces los escucho hablar mal de las PVVS

a sus espaldas™.
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"La relacién existente entre mi hija y yo parece la que debe existir entre una madre
y sus hijas porque es una nifia menor todavia. Ella tiene que 4 afios y no sabe todavia lo

que significa ser seropositiva por su madre".
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Mi relacion con el medio ambiente parece normal, los vecinos no saben que estoy
infectada por VIH. Sin embargo, yo consciente de mi estado de VIH, evito compartir con

nadie el material capaz de cortar o perforar el cuerpo humano".

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Las relaciones que tengo con el equipo de atencion médica de este Hospital Roi
Khaled de Kamenge son realmente buenas. Me acogen atentamente cuando llega el
momento de la consulta médica, me dan muy buenos consejos y el tratamiento

antirretroviral necesario.

El equipo de atencion médica me salvo la vida porque desde que empecé a tomar
el tratamiento antirretroviral, he recuperado mi apetito. Ahora ya no me considero

enfermo, me siento saludable"

7. ¢Coémo son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)
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"Soy agricultor y tendero a la vez, tengo buenas relaciones con todos mis
compafieros de trabajo por haberles ocultado mi seropositividad. Como nadie sabe que
soy una PVVS, las relaciones con ellos quedan normales. Para tener la ayuda y asistencia
de una persona ajena, decidi desvelar mi seropositividad a un amigo que considero como
intimo. Los demas no saben nada y asi me protejo contra cualquiera posible

discriminacion o estigma™.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Como no desvelé mi seropositividad a nadie fuera de mi intimo amigo, tengo muy
buenas relaciones con mis amigos. Por no tener informacion sobre mi estado de VIH

positivo, mis amigos no tienen ningun motivo por estigmatizarme".
Participante 16

Es un mecéanico de 38 afios que no supero el sexto afio de la escuela primaria 'y
requirié anonimato. Vive en el distrito de Kinama (Bujumbura) y tiene cinco hijos,

incluyendo 1 nifio y 4 nifias.

1. ;Puede decirnos como has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicolégica)

"Fui hospitalizado en el Hospital Roi Khaled de Kamenge y el médico pidié que
me hagan un analisis general de sangre, y resulté que estaba infectado con el VIH. A la
hora de recoger los resultados, me lo anunciaron y no dudé de ello porque recordaba haber
tenido relaciones extramatrimoniales sin proteccidn con una chica congolefia cuando mi
esposa estaba en el extranjero. Empecé de inmediato los antirretrovirales y decidi no
volver méas a acostarme con esta chica. Sigo tomando dichos medicamentos y me ayudan

mucho".
2. ¢ Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

"Me he abstenido de desvelar a la gente que me rodea mi seropositividad por
escapar al estigma y discriminacion. Estoy tranquilo por haber sido discreto, sin embargo,
soy testigo del estigma que hace sufrir a las otras PVVS que han tenido la imprudencia

de declarar su estado de VIH positivo.

Las Unicas personas que conocen mi infeccion por el VIH son las que

coinciden conmigo al Hospital Roi Khaled de Kamenge por recoger el tratamiento
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antirretroviral. Estos no pueden estigmatizarme porque compartimos el mismo

problema”.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Me siento comodo en medio de mis amigos porque la mayoria no sabe nada sobre
mi estado de VIH positivo. La otra persona al que he anunciado mi seropositividad es mi
propia hermana. Mantener mi estado de VIH positivo en secreto me parece una buena

estrategia para escapar al estigma y discriminacion de mis amigos".
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"mis relaciones con mis hijos son aparentemente normales en el contexto particular
el que nos encontramos. Como viven en el extranjero con su madre, no tengo con ellos

que un contacto telefonico y no les he desvelado todavia que estoy infectado con VIH".
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Mi relacion con el medio ambiente parece buena porque sigo ocultdndoles mi
estado VIH positivo. En mi manera de ver, mejor es ocultarles mi seropositividad para
evitar el estigma de parte suya. Mis vecinos creen que una PVVS no es como las demas
personas. La consideran como una persona rara que esta en permanente peligro de fallecer

pronto y contaminar las personas de su entorno”.

6. (COomo son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Las relaciones con los médicos y trabajadores sociales son muy buenas. El equipo
médico de este Hospital Roi Khaled de Kamenge me tratan bien. Siempre nos animan a
respetar las citas médicas y a tomar el tratamiento antirretroviral siguiendo las
indicaciones médicas. Los miembros del equipo médico de dicho hospital son muy

acogedores, amables y comprensibles. Les pedimos seguir asi.”

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"Mis relaciones con los compafieros de trabajo son normales, como no saben que
soy VIH positivo, me tratan igual que los demas lo que cambiaria en seguida si lo
supieran. La discrecion es el arma que usan muchas PVVS por poder escapar al estigma

en nuestra sociedad”.
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8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mis amigos parecen todavia buenas. Como no saben nada

respecto a mi seropositividad, tengo la responsabilidad de evitar contaminarles.

Y desde que empecé a tomar los antirretrovirales siguiendo el consejo médico,
he evitado volver a tener sexo con las chicas como antes. Aunque mi esposa vive separada
conmigo, tome la decision de disciplinarme hasta que vuelva. Pero, resulta que soy débil

como los demés y aun, asi, nunca volveré a tener sexo con nadie sin preservativo".
Participante 17

Es una tendera de 34 afios, fue embarazada cuando era en el sexto afio de la
escuela primaria y requirié anonimato. Vive en el distrito de Buterere y es madre de 4

chicas.

1. ;Puede decirnos coémo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicologica)

"Me enteré de que era VIH positivo durante una consulta prenatal. La sorpresa y el
miedo fueron grandes al momento en que el médico me anuncid que era seropositiva. Mi
preocupacion de dar a luz a un nifio seropositivo me torturaba. Ademas, creia que iba a
morir pronto, pero el médico me animo diciéndome como debia actuar para poder dar a

luz un nifio sano.

Ahora, puedo testimoniar de que se puede vivir con la infeccion de VIH mucho
tiempo y tener hijos seronegativos. El secreto esta en seguir escrupulosamente las

indicaciones de los médicos y agentes sanitarios.

El médico me pidid invitar también a mi marido para que viniera hacerse
diagnosticar para conocer su estado de VIH, pero al principio se neg6. Viendo mi marido
negarse a hacerse examinar, comencé a dudar de mis propios resultados. Esto me llevo a
ir pedir la revision del analisis serolégico en la ANSS y SWAA- Burundi para estar segura
de mi seropositividad. Desafortunadamente, el resultado siempre fue lo mismo, VIH

positivo.

Algun tiempo después, mi esposo sufrid de una tos fuerte y persistente. Finalmente

accedio a venir al hospital para hacerse examinar y descubrieron que era también VIH
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positivo. Como consecuencia de haber tardado acudir al hospital, cayé en coma y

permanecio en ello durante unos 6 meses.

Los miembros de su propia familia lo asistieron al principio, asi pude seguir
trabajando. Pero poco a poco se desanimaron y lo abandonaron en el hospital. Como
esposa, me vi obligada a renunciar a mi trabajo en ABUBEF (Asociacion de Burundi para

el Bienestar Familiar) por cuidarlo™.
2. ¢ Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicoldgica)

"No desvelé a nadie mi situacion de VIH positivo, pero la gente de mi alrededor lo
sospechd. De hecho, cuando me casé, en el vecindario circulaba los rumores de que mi
novio era VIH positivo, pero nadie se atrevio a echarme la verdad en cara. Fue por esta
razén por la que acudi inmediatamente a la clinica por pedir la prueba prenatal cuando
me quedé embarazada. El anélisis serologico asociada a la prueba prenatal desveld que
soy una PVVS.

Como habia experimentado el estigma social que golpeaba a mi marido por ser
seropositivo, tuve miedo de anunciar mi condicion de VIH positivo a los vecinos que me

rodean para evitar sufrir la misma suerte".
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Me siento incomoda con mis amigos, aunque no tuvieron confirmacién de nuestro
estado de VIH positivo no dejan de seguir estigmatizandonos. Los miembros de la familia
de mi marido nunca dejan de maltratarnos. No solo lo abandonaron en el hospital, sino

que tuve que arreglar sin su ayuda la exorbitante factura del hospital.

Tuve entonces que vender la parcela que teniamos y a la salida del hospital mi
marido habia perdido el peso hasta tener solo 36 kg. Pero debido a la toma del tratamiento
antirretroviral, mi marido esta aparentemente muy bien. Cuando hablo ahora con mi

marido, le digo que ha resucitado y no lo negé.

Los miembros de su familia sigan estigmatizandonos, nos marginan
abiertamente. Cuando hay fiestas familiares por ejemplo no nos invitan como los demas,
pero me consuela el hecho de que gané la pelea. Mi esposo ha recuperado la salud y todos
nuestros hijos son VIH negativos".

4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)
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"Las relaciones con mis hijos son normales. Mis hijos siguen siendo menores de

edad y no saben todavia que estoy infectada con VIH".
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Mis relaciones con mi entorno son aparentemente normales, pero algunos
vecinos sospechan que mi marido y yo somos VIH-positivos. Muestran una cierta
tendencia de distanciarse de nosotros y les falta solo tener evidencia de nuestra
seropositividad para empezar a estigmatizarnos como lo hacen respecto a las otras PVVS
gue se han declarado. Sabiendo que estamos en riesgo de ser discriminados, mi marido y
yo decidimos no desvelar a nadie nuestra seropositividad que el tratamiento antirretroviral

nos permite estar aparentemente saludables.

De hecho, me casé cuando habia rumores de que mi marido estaria infectado con
VIH, pero yo no lo tomé en serio, sino no me hubiera casado con él. Y ahora, como no
hay posibilidad de hacer vuelta atras, he asumido mi seropositividad y vivimos felices los

dos.”

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Muis relaciones con médicos y trabajadores sociales son muy buenas. Aqui en este
Hospital Roi Khaled de Kamenge, el equipo médico nos acoge muy bien, nos da buenos

consejos por nuestra salud y tratamiento antirretroviral.

Lo Unico que falla es que nos faltan los antibioticos necesarios para luchar contra
algunas infecciones. Si el gobierno no puede conseguirlos y ofrecerlos a las PVVS gratis
como lo hace con los antirretrovirales, propongo que nos pidiera una cierta contribucién

para que dicho tratamiento fuera siempre disponible.

En las farmacias, los antibioticos (bactrim) salen muy caros ahora porque
muchas personas los usan y a veces alguien puede pasar de una farmacia a otra sin poder

hallarlos".

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"Muis relaciones con los comparieros de trabajo son normales porque no saben que

soy VIH positivo. Estoy obligado a la discrecion para evitar la discriminacion porque hay
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evidencia del estigma respecto a las PVVS que se han declarado. Muchas veces, veo mis
compaiieros apuntando con el dedo a las PVVS que han tenido la imprudencia de
declararse.

Me gustaria decir a las personas que cuentan que no hay estigma de las PVVS
ahora que estan equivocados. Lo que si ha cambiado es la forma de hacerlo. Por momento,
el estigma abierto como insultos cara a cara no es corriente, pero la gente sigue
estigmatizando a las PVVS de manera sutil por miedo de pagar multas en caso de

denuncia”.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Mis relaciones con los amigos son normales, pero me encuentro siempre incomodo
con ellos, aunque les oculté mi estado de VIH positivo. Tengo siempre temor de que

descubran mi seropositividad y deber enfrentarme la discriminacién de ellos”.
Participante 18

Es una mujer cultivadora de 56 afios que ha cumplido el noveno afio de la

escuela secundaria, vive en el distrito de Rohero (Bujumbura) y madre de 3 chicas.

1. ¢Puede decirnos como has sabido y acepto su estado de VIH? (experiencia

psicologica)

“Me casé muy joven, pero fui obligada a divorciarme porque mi marido tenia un
caracter incompatible con el mio. Por sobrevivir he tenido que ser una trabadora de sexo
y como consecuencia de ello fui infectada con el VIH. Luego he tenido la suerte de
encontrar otro marido bastante rico y supe mi seropositividad cuando estuvimos viviendo
unos afos en Europa. Ahora hemos vuelto a casa y vivimos tranquilamente en el distrito

de Rohero en Bujumbura.
2. ¢ Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicoldgica)

“Mis vecinos en el distrito de Rohero no saben que soy seropositiva y vivo en una
casa con acceso dificil por los de fuera. Por eso, tengo muy pocos contactos con ellos
porque en mi distrito las visitas a domicilio entre vecinos son muy raras, cada cual lleva
su vida en privado ya que es un distrito de los ricos en general. Sin embargo, de vez en
cuanto, oigo los vecinos hablar muy mal de las PVVS tratandoles como personas de moral

dudosa y lo hacen a sus espaldas. Por eso, vengo recoger el tratamiento antirretroviral en
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este Hospital Roi Khaled de Kamenge alejado de mi distrito, para evitar que mis vecinos

se enteran de que soy VIH positivo y escapar asi a su rechazo o estigma.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

“Tengo muy pocos amigos y nadie de ellos sabe que soy VIH positivo. Convivimos
normalmente. Como no saben nada de mi pasado como trabadora de sexo y que
aparentemente soy sana, no sospechan nada para estigmatizarme igual que lo hacen por
las otras PVVS. Ademas, desde que me casé por segunda vez, nunca he sido infiel a mi

marido”.
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"mis relaciones con los nifios son normales, s6lo el mayor sabe que soy VIH
positivo. Evito compartir los objetos capaces de perforar o cortar el cuerpo humano como

cuchillas, agujas, etc., guardandolos en lugares que no son accesibles para los nifios".
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Mi relacion con el medio ambiente parece normal, los vecinos no saben que soy

VIH positivo, asi evito el posible estigma o discriminacion™

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Mis relaciones con los médicos y trabajadores sociales son buenas. Les agradezco

primero por darme buenos consejos y por el tratamiento que me dan gratis.

Simplemente les pido que siempre pongan a nuestra disposicion los

antirretrovirales para que nunca nos faltan y que nos busquen los antibidticos".

7. ¢Coémo son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)
“Hago el trabajo de casa y no tengo ningun compafiero con quién relacionarme”.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con los amigos son buenas. No tienen informacion sobre mi
infeccion con el VIH. Como no estoy enfermo desde que empecé a tomar los
antirretrovirales no pueden adivinar que soy VIH positivo. Es la discrecion que me

protege de cualquier posible discriminacién™.
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Participante 19

Es una mujer comerciante de 42 afios que fue embarazada en el sexto afio de la
escuela primaria y que requirié anonimato. Vive en el distrito de Ruziba, madre de 5

nifios, incluyendo ellos 3 nifias y 2 nifios.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicologica)

"Supe mi infeccidn con el VIH cuando mi esposo sufria de tuberculosis. EI médico
nos aconsejo a ambos que nos hagamos un analisis seroldgico y asi descubrimos nuestro
estado de VIH positivo. Tenia mucho miedo, pero luego me calmé recordando que hay
otras PVVS que conozco desde hace mucho tiempo que viven como los demas tomando

el tratamiento antirretroviral.

Hay que agradecer a los benefactores que nos ayudan con los antirretrovirales
porque si los tomamos como el médico recomienda, podemos vivir mucho tiempo con la
infeccion de VIH. Y si guardamos en secreto nuestro estado de VIH positivo, nadie podra

advinarlo por encontrar motivo de estigmatizarnos”.
2. ¢(Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicoldgica)

"con el fin de escapar de la estigmatizacion de quienes nos rodean, mi esposo y yo
decidimos mantener en secreto nuestro estado del VIH. Teniamos miedo de sufrir el
estigma de nuestros vecinos que podrian apuntarnos con el dedo (“Twaratinye ko
ababanyi badutunga agatoki”), como ya lo hacen respecto a las otras PVVS que tuvieron

la imprudencia de declararse infectados con el VIH".
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Me siento incomoda con los amigos, aunque aguardamos nuestra seropositividad
en secreto. Celosamente ocultamos que estamos infectados por el VIH para evitar el
estigma. Por eso, los médicos y las personas que acuden recoger los antirretrovirales al
hospital con nosotros son los Unicos que tienen conocimiento de nuestro estado de VIH

positivo"
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"Mis relaciones con los nifios estdn mejorando. De hecho, cuando les dije que
somos VIH positivos, algunos y sobre todo los pequefios lloraron. Cuando les pregunté
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por qué lloran para poder tranquilizarlos, uno de ellos dijo que es por miedo de

encontrarse pronto huérfanos como algunos de sus compafieros de clase.

Les expliqué que no ibamos a morir tan rapido porque ahora tenemos un
tratamiento antirretroviral méas eficaz que lo de antes. De hecho, desde 2006 hasta hoy
tomamos este tratamiento y sigamos viviendo como todos los demas y los nifios han

crecido”.
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Muis relaciones con los vecinos de mi entorno son sospechosas ya que saben que
estamos infectados con VIH. No han llegado todavia a discriminarnos abiertamente, pero
a ver como estigmatizan las otras PVVS hablando mal de ellas a sus espaldas, es
imposible sentirnos cdmodos con ellos. No sabemos lo que cuentan también de nosotros

en nuestra ausencia.”

6. (COomo son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"El equipo permanente de atencion meédica de este Hospital Roi Khaled de
Kamenge nos acoge muy bien. Pero a veces, hay estudiantes de la facultad de medicina
que vienen por las practicas y algunos de ellos muestran actitudes de estigma respecto a
las PVVS. Esto consta sobre todo en sus palabras que denotan el desdén y arrogancia.
Deberian aprender a tratar con delicadeza y respeto a todos los enfermos. Ademas, la
universidad deberia prepararlos bien para que estén convencidos de que las PVVS son

enfermos como los demas antes de enviarlos en las précticas”.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

" No tengo ningun compariero de trabajo con el que relacionarme. Soy un agricultor

y cuido de mis jardines en privado”.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Muis relaciones con los amigos son actualmente sospechosas ya que saben bien que
soy VIH positivo. Pero como los amigos tienen ahora bastantes conocimientos sobre el

VIH, han abandonado el estigma abierto respecto a las PVVS. Ahora que estamos
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tomando el tratamiento antirretroviral, es dificil adivinar que mi esposa y yo estamos

infectado con VIH, somos aparentemente sanos".
Participante 20

Es una agricultora de 47 afios que requirié anonimato y cumplio el décimo afio de
la escuela secundaria. Vive en el distrito de Nyabagere. Es madre de cinco hijos,

incluyendo 4 nifios y 1 nifia.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicologica)

"Mi marido se enfermo y lo trajimos al Hospital Roi Kared de Kamenge. Tras el
analisis serolégico, se descubrid que estaba infectado con el VIH. Tuve mucho miedo
cuando lo supo, me hice luego examinar también y se descubrié mi estado de VIH

positivo.

Decidimos hacer examinar a todos nuestros hijos y Dios mediante solo el ultimo

fue identificado como VIH positivo.

Me costé mucho asumir mi estado de VIH positivo. Sospeché haber sido
contaminada por mi marido y hubiera querido divorciarme de él en este mismo instante.
Pero tras un momento de deliberacidn, me calmé y me pregunté qué suerte seria reservada
a nuestros hijos y lo que podria ganar divorciarme después de estar ya infectada con el
VIH.

Ademas, a pesar de este incidente, sigo queriendo mucho a mi marido. Como
somos ambos cristianos catélicos, hemos superado este problema y sigamos casados.
Tomamos los antirretrovirales y vivimos en paz educando a nuestros hijos desde 2006".

2. ¢{Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

"Cuando la gente a mi alrededor se enteré de mi condiciéon de VIH positivo, fue
objeto de su estigma. Las relaciones con los vecinos se dafiaron en seguida. Trataron de

aislarme evitando venir visitarme como antes y compartir cualquiera cosa conmigo.

Al principio, mis hijos fueron también injustamente discriminados y
estigmatizados. Hubo muchas iniciativas buscando aislarme asi que a mis hijos
impidiendo que los suyos pudieran acercarse y jugar con los mios. Afortunadamente, la

mentalidad esta evolucionando debido a los antirretrovirales que frenan las enfermedades
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oportunistas. Las Ultimas no arruinan la salud de las PVVS como antes. Asi el estigma de

mis vecinos hacia mi familia esta disminuyendo".
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Estoy callado cuando me encuentro con mis amigos, no estoy comodo como solia
estar. Pero me consuela el hecho de que tengo una vida mas facil en comparacion con la

de la mayoria de los que se consideran normales.

A veces actlo como consejera sensibilizando a mis amigos para que vayan a
pedir el andlisis seroldgico y conocer su estado de VIH. Esto me parece muy importante
porque conocer su condicion de VIH permite iniciar los antirretrovirales a tiempo si es

preciso.
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mis hijos son normales, no les dije nada sobre mi infeccién con
VIH para evitar que se preocuparan. No estan en Burundi, algunos estan en Cameran y

los otros en Togo™.
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Mi relacion con el medio ambiente delicadas porque algunos vecinos saben que
soy VIH positivo. Pero ahora yo me considero como excepcion porgue al escuchar como
mis vecinos hablan mal de otras PVVS a sus espaldas no entiendo cémo han empezado a

estigmatizarme menos como los demas.

En mi entorno, entiendo perfectamente que es sabio no declararse VIH positivo
porque, aungue el estigma abierto va disminuyendo, al otro lado sigue creciendo el
estigma sutil. Mis vecinos no dejan nunca de hablar mal y criticar a las PVVS en su

ausencia, haciendo todo lo posible para descartarlas."

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"El equipo de atencion médica de este Hospital Roi Khaled de Kamenge esta
acogiendonos muy bien. Yo los animo a seguir adelante. Nos tratan con simplicidad y
cercania de modo que algunos de ellos son ahora amigos mios. Tengo ahora los numeros

de teléfono de algunos de ellos, de modo que cuando necesito consejo urgente o quiero
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pedir una cita puedo hacerlo por teléfono. Es un equipo ideal que necesitdbamos y que

tenemos ahora".

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"Las relaciones con mis compafieros de trabajo son normales, algunas personas

saben que soy VIH positivo, pero sigamos trabajando juntos sin problema.

Desde que empecé el tratamiento antirretroviral, ya no soy enfermo
repetitivamente y trabajo como los demas. Hay colegas que sufren de diabetes y son los

que tienen mas problemas que yo".
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mis amigos son relativamente buenas porque se muestran
tolerantes conmigo. Sin embargo, estoy incomodo con ellos ya que no dejan nunca

estigmatizar a las otras PVVS en mi presencia.

Aunque intento a veces convencerles de que no es justo estigmatizar a las
PVVS, otras veces me avergienza intervenir para evitar sufrir el mismo estigma. Es

realmente necesario cambiar de mentalidad y vision negativa hacia PVVS.”
Participante 21

Es un mecéanico privado de 55 afios que ha trabajado antes en la CFA
(Chartered Financial Analist) y no requirié anonimato. Vive en el distrito de Kamenge y

tiene 8 hijos, incluyendo 4 nifias y 4 nifios.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

"Fui a un club nocturno (HCPR) y conoci a una chica hermosa alli y pasamos la
noche juntos. Por la mafiana me dijo sin escrupulos que era VIH positivo, pero no lo tomé
en serio. Un tiempo después, la atrapé tomando antirretrovirales. Asi que tomé
directamente la decisién de ir hacerme la prueba y se descubrié que estoy infectado con
el VIH.

No estuve asustado porque conocia a otras PVVS que tomaban antirretrovirales y

vivian normalmente como todos los demés".
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2. ¢(Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

"La gente a mi alrededor sabia que estaba infectado, pero no me estigmatizaron
abiertamente excepto algunos rumores de mis vecinos que pensaban que iba a morir

pronto.

Tengo la impresion ahora que mis vecinos parecen haber olvidado que soy
VIH positivo. Lo digo porque no dudan hablar mal de las PVVS a sus espaldas
independientemente de mi presencia. Estoy chocado, pero no me atrevo a intervenir y

defender a mis comparieros por vitar ser objeto del estigma de ellos".
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

“A mi, me sorprende siempre el hecho de que mis amigos se muestren tolerantes y
gentiles conmigo, pero sigan estigmatizando a las otras PVVS hablando mal de ellas a

sus espaldas".
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)
"Muis relaciones con los nifios son normales porque no saben que soy VIH positivo".
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mi entorno sospechosas porque algunos vecinos sospechan que
soy VIH positivo, pero como compartimos muy poco, no siento su estigma. Es como si

nada hubiera cambiado en nuestra relacion".

6. (COomo son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Mis relaciones con el equipo de atencion médica son bastantes buenas, pero seria
mejor aumentar un poquito mas el namero de médicos porque a veces pasamos mucho
tiempo esperando para poder hablar con el médico. Si es un dia de trabajo, es muy dificil

consultar el médico y volver a trabajar.

Pido que el Hospital Roi Khaled de Kamenge busque ayuda por asistir a las
PVVS como se hace la ANSS, donde se dan frijoles y arroz a las PVVS mas pobres por
facilitar la toma del tratamiento antirretroviral. Hay muchas PVVS que han ido tomar su
tratamiento antirretroviral a la ANSS, debido a estas ayudas que acompafian a los

medicamentos".
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7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"Las relaciones con mis colegas de trabajo son normales porque los oculté mi

seropositividad por miedo de deber aguantar el estigma y discriminacion de ellos".
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Los amigos no saben que soy VIH positivo. Ni siquiera el duefio de la casa que
alquilé sabe que soy VIH positivo. La discrecion es necesaria si es seropositivo por

cualquiera PVVS y quiere vivir en paz".
Participante 22

Es un hombre de 50 afios que apenas sabe leer y escribir y que requirid
anonimato. Es originario del distrito de Makebuko en la provincia de Gitega (capital
politica de Burundi) residiendo temporalmente en el distrito de Kamenge. Es reparador

de bicicletas y padre de 8 hijos, incluyendo 4 nifias y 4 nifios.

1. ¢Puede decirnos como has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia
psicoldgica)

"Al principio, vivia tranquilamente hasta que un dia mi mujer fue al hospital por la
consulta prenatal. Los resultados de su consulta prenatal realizada en Makebuko revelaron
que era VIH positivo. Cuando me comunico la triste noticia fue muy asustado.

Luego fui al Hospital Roi Khaled de Kamenge el dia siguiente por pedir
analisis seroldgico y mi infeccién por VIH fue confirmada. Asi que decidi hacer examinar
a nuestros hijos y descubrimos que solo el altimo fue infectado con el VIH. Mi mujer, mi
hijo infectado y yo empezamos en seguida el tratamiento antirretroviral. Dios mediante,
12 afios después de empezar la medicacion, los tres estamos aparentemente en buen

estado de salud".
2. ¢(Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

"El entorno sabe que somos PVVS, pero nada ha cambiado. Las relaciones han

permanecido iguales y estamos en paz como siempre".

3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)
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"no hay problema y no tengo desanimo. Desde que empece a tomar los
antirretrovirales, no he sufrido ninguna otra enfermedad grave excepto la malaria 'y gripe
de vez en cuanto. Estoy coémodo con todos los vecinos. Mi deseo es que el gobierno nos
dé como antes los antibioticos que nos ayudan a luchar contra las enfermedades
oportunistas. La mayoria de las PVVS no tiene suficientes medios para conseguirlos y

esto puede arruinar nuestra salud".
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mis dos hijas es normal. Antes de hacerles examinar para saber
si estan infectadas con VIH estaba muy preocupado. Ahora me alegro de que ambas se

hallan encontradas VIH-negativas".
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Los vecinos no saben que soy VIH positivo, vivo con mis hijas en una casa
alquilada y a menudo cambio de hogar. Por eso, no tengo relaciones sélidas con los

vecinos".

6. ¢Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"El equipo actual de atencion médica de este hospital Roi Khaled de Kamenge nos
acoge muy bien. Es una lastima porgue es un equipo que cambia a menudo. Dicho equipo
trabaja muy bien y eso nos ayuda a no perder nuestro tiempo esperando el tratamiento

antirretroviral como antes y poder volver a trabajar rapidamente.

Al contrario del equipo precedente, el equipo actual aceptd darme el
tratamiento antirretroviral de tres meses y eso me ayuda a trabajar tranquilamente en vez
de ir hacer la cola cada mes al hospital. Mi ruego es que nos busquen también los
antibioticos porque a veces no son disponibles en la farmacia o tengo dificultades
financieras para poder comprarlos. Y hay muchas PVVS que estan en la misma situacion
que yo".

7. ¢Coémo son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"Mis colegas de trabajo no saben que soy VIH positivo, se lo oculté para evitar

posible estigma o discriminacién de su parte™.
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8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Los amigos no saben nada sobre mi estado de VIH. Para evitar el riesgo de

estigmatizacion de su parte, opté por ocultarles mi seropositividad".
Participante 23

Es una agricultora de 54 afios que cumplié el sexto afio de la escuela primaria'y que
requirio anonimato. Vive en el distrito de Gatunguru, en la entidad comunal de

Mutimbuzi, tiene 5 hijos de los cuales 2 chicos y 3 chicas.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

"Al principio cai muy enferma de manera repetitiva, aunque seguia recibiendo
tratamiento. En lugar de curarme, seguia perdiendo peso gradualmente. Por eso, fui al
hospital militar a buscar la causa de mi adelgazamiento progresivo. Mi esposo era militar

y nunca me dijo que era VIH positivo, algo que descubri mas tarde.

Vine al hospital militar pedir anlisis seroldgico tres veces seguidas y no hallaron
nada. Luego fui al Hospital Roi Khaled de Kamenge, otra vez a la ANSS y otra vez en el
Hospital de Kirundo en el norte de Burundi a pedir que me hagan analisis serologico sin

resultado.

Fui finalmente a la ABUBEF y el analisis seroldgico que me hicieron alli reveld
mi estado de VIH positivo. Cuando el médico me lo dijo, perdi la cabeza
momentaneamente pensando que voy a morir pronto. Llegada a casa he contado

tristemente a mis hijos que pronto podria morir y empezaron a llorar todos.

En lugar de decirme que era también VIH positivo, mi marido se limito a
animarme acudir al hospital por pedir el tratamiento antirretroviral. Seguia de cerca los
resultados de mi andlisis serolégico mediante su teléfono estando en el distrito de
Kirundo, provincia del norte de Burundi, donde trabajaba. Méas adelante, mi marido nos
invitd a unirnos a él en Kirundo. Pero yo seguia enferma porgue no habia empezado a

tomar los antirretrovirales.

Luego regresé al hospital Roi Khaled de Kamenge por pedir tratamiento y alli
se confirmd definitivamente mi estado de VIH positivo mediante la revision del analisis

serologico. Empecé a tomar el tratamiento antirretroviral y luego hice que se examinaran
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a mis hijos. Los resultados del analisis serologico de mis hijos fueron esperanzadores

porque todos fueron hallados VIH negativo menos el dltimo.
2. ¢Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

“En el circulo inmediato, la Unica persona de mis vecinos que me persiguiod
violentamente fue mi propio marido. Cuando le dije que era VIH positivo, me acusé con
violencia de haber causado de su infeccion con el VIH y me amenazo. Vendio entonces
todo lo que teniamos por obligarme a divorciar. No tuvo éxito porque le dije que nunca
abandonaria mis hijos a pesar de sus amenazas. Durante estas persecuciones de parte de
mi marido, me consolaba el hecho de que todos mis hijos excepto el ultimo eran VIH
negativo. Los consejos que me daba el equipo de atencion meédica de este Hospital Roi

Khaled de Kamenge fueron también una gran ayuda para mi.

Mas adelante, descubri los escritos y las diferentes notas que mi esposo habia
tomado en seminarios organizados para las PVVS unos afios antes. Asi me di cuenta de
que es él que me habia contaminado y que trataba injustamente de hacerme creer con

violencia lo contrario.

Lo que no podia entender e incluso hoy no llego a comprender, es como se
atrevid a perseguirme sabiendo perfectamente que es él que habia causado mi infeccion.
Si no fueron los diversos consejos del equipo de atencién médica y por ser cristiano, no
hubiera podido perdonarlo. Los vecinos no me estigmatizaron porque nunca supieron que

era VIH positivo.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Me siento incomoda con mis amigos, aungue no saben que estoy infectada con el
VIH. El motivo de mi incomodidad es que mis vecinos hablan muy mal de las PVVS a
sus espaldas. Esto me da la idea del estigma que tendria que soportar si hubiera desvelado

mi estado de VIH positivo.

Aprovecho entonces la ignorancia de mis amigos respecto a mi estado de VIH
positivo para aconsejarles de acabar con el estigma de las PVVS y que mejor seria que se
van al hospital por pedir analisis serolégico y asi conocer cada cual su propio estado

respecto al VIH".

4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)
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"Mis hijos son los Unicos ademas del médico a saber que estoy infectada con VIH,
pero guardamos buenas relaciones. Para evitar posible estigma o discriminacion de los

vecinos, decidimos que mi estado de VIH positivo sea un secreto familiar.

Esta actitud nos beneficia a todos porque a menudo, cuando los padres son
VIH positivo, la gente cree que sus hijos necesariamente son seropositivos. Asi, el
estigma que la gente aplica a los padres va indistintamente a los hijos. Por eso, mi nuera

no sabe nada de mi seropositividad para evitar que se lo dijera a su familia de origen™.
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"mis relaciones con los vecinos son normales porque no saben nada sobre mi estado
de VIH positivo. La discrecion es una de las mejores estrategias para combatir el estigma
relacionado con el VVIH en nuestra sociedad".

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"En este hospital Roi Khaled de Kamenge, el equipo de atencion médica nos esta
acogiendo muy bien. Vengo de Kirundo (provincia del norte de Burundi) y veo que el
este equipo de este hospital acoge mas bien a las PVVS que el de mi provincia de origen.

Asi, tenemos muy buenas relaciones con dicho equipo.

Mi ruego es que los médicos que hagan todo lo posible para que los
antirretrovirales no faltan nunca. Ademas, como se ha comprobado que hay algunas
PVVS que tiran en el basurero su tratamiento antirretroviral en vez de tomarlo, hay que

aumentar los consejos para luchar contra esta vergonzosa practica.

Les pido que no se desanimen a causa de los desagradecidos que no entienden
que estos medicamentos que reciben de forma gratuita han costado mucho dinero al
Estado de Burundi. Seria mejor buscar una estrategia para evitar que haya PVVS que

acojan los antirretrovirales en dos o tres lugares".
7. ¢Como son las relaciones con sus comparieros de trabajo? (dinamismo relacional)
"No tengo compafieros de trabajo porque vendo solo el agua en privado™

8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)
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"Los amigos no saben que estoy infectado con el VIH. Tengo relaciones normales

con ellos".
Participante 24

Es una agricultora de 42 afios que estuvo embarazada cuando era en el cuarto
afio de la escuela primaria y requirié anonimato. Vive en el distrito popular de Buyenzi

(Bujumbura) y tiene 2 hijos, incluyendo 1 nifio y 1 nifia

1. ¢Puede decirnos como has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

"En 2004, me casé con un joven a quien la gente decia ser VIH positivo. Pero como
nos amabamos mucho no me tomé en serio lo que yo consideraba como rumores. Algun
tiempo después de la boda, me di cuenta de que se comportaba muy mal con las mujeres.
Intenté impedirselo, pero en vez de cambiar su comportamiento empezo a perseguirme.

A la final, nos divorciamos porque no podia soportar mas su infidelidad matrimonial.

Unos afios mas adelante, tuve otro novio y decidi aceptar su propuesta de
matrimonio después de conocer mi estado de VIH. Asi que fui voluntariamente al hospital

a pedir un analisis serologico.

Tras el analisis seroldgico, el médico me dijo que estaba infectada con el VIH.
En este instante tuve mucho miedo y creia que moriria pronto. Decidi proponer a mi
nuevo novio que vayamos pedir el andlisis seroldgico juntos en otro hospital antes de
casarnos. Mi objetivo era conseguir que se retirara el mismo porque no tenia el valor de
decirle que no. Como él mismo se negd, pensé que deberia ser VIH positivo como yo y
nos casamos. Unos 4 afios después de nuestro matrimonio, comencé a estar enferma con

frecuencia a pesar de que estaba tomando los antibidticos.

Luego, sin avisarme, mi marido fue solo al hospital para pedir un analisis
serologico y fue encontrado VIH positivo. Nadie en este momento sabia que yo estaba
infectada con el VIH. EI médico le aconsejo que viniera invitarme a ir también hacerme
un analisis serologico. Fue al hospital con mi marido y mi seropositividad fue confirmada.
Esperaba que mi marido me perseguia, pero no lo hizo. Decidimos juntos al contario
empezar a tomar el tratamiento antirretroviral y aparentemente vivimos normalmente

como los demas”.

2. ¢(Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)
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"Nadie en nuestro ambiente inmediato sabe con certeza que soy VIH positivo,
excepto que la gente puede sospecharlo cada vez que alguien se enferma gravemente. Los
vecinos no me estigmatizaron porque no declaré a nadie mi estado de VIH positivo”.

3. ¢COmo se siente con sus amigos? (experiencia psicoldgica)

"Me siento incomoda con mis amigos porque debo tener cuidado de no decirles que
estoy infectada con el VIH para evitar la discriminacion. No estoy desanimada por ser
cristina y rezo para que Dios me ayude a permanecer serena. Pedi el andlisis seroldgico
por primera vez en 2004, la repeti en 2009 y gracias al tratamiento antirretroviral, estoy
aparentemente saludable. Es el tratamiento antirretroviral que estoy recibiendo aqui en el

Hospital Roi Khaled de Kamenge que me ayuda”.
4. ;COomo es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"El hijo mayor no vive conmigo, se quedo en la familia de su padre después de
divorciarme con este Gltimo. Ahora he vuelto a casarme con otro hombre y tengo un
segundo hijo. Las relaciones con mis 2 hijos parecen normales porque ningun de ellos

sabe que soy VIH positivo".
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Mi relacién con el medio ambiente es normal, los vecinos no saben ciertamente
gue soy una PVVS. Lo sospechan, pero como no tienen ninguna evidencia y no me
enfermo desde que empecé a tomar los antirretrovirales, no estoy estigmatizada como las

otras PVVS que se han declarado".

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Mis relaciones con el equipo de salud es actualmente muy buena. En el pasado,
algunos miembros del equipo de atencién médica nos regafiaban. Las cosas han ido
cambiando positivamente desde que una pequefia caja ha sido puesta a nuestra disposicion
para recoger nuestras quejas. La caja sigue funcionando y si algo va mal puede escribir a

la autoridad del hospital por denunciarlo”.

El Unico gran problema que tenemos hoy en dia es la falta de los antibidticos.
Ruego que las autoridades del hospital hagan un esfuerzo para conseguirnos dichos

medicamentos que son muy importantes para la proteccion de nuestra fragil salud. Seria
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bueno que sean gratuitos porque la mayoria de la PVVS no tienen los medios para

comprarlos”.
7. ¢Como son las relaciones con sus comparieros de trabajo? (dinamismo relacional)

"Soy agricultor y cuido de mis campos en privado. No tengo compafieros de

trabajo™
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Los amigos no saben que soy VIH positivo y por eso, las relaciones son
normales. Sin embargo, no me siento cémodo con ellos porque siempre mi preocupacion

es evitar el estigma social que me obliga a la discrecion”.
Participante 25

Es una tendera de 40 afios que finaliz6 la escuela secundaria (Humanidad

General) y requirio anonimato. Vive en el distrito de Buyenzi y es madre de 2 chicos.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

"En 2003, sufri herpes zdster y como mi marido habia contraido la misma
enfermedad unos tiempos antes y se habia curado rapidamente no tomé la enfermedad
en serio. EI médico que sabia que la enfermedad es grave nos envio hacernos un analisis

serologico. Se revel6 entonces que ambos somos VIH positivo.

Cuando me enteré, lloré amargamente acusando a mi marido porque no habia
conocido a ningan otro hombre fuera de él. Fue muy dificil para mi soportar la
enfermedad que sigo considerando como la consecuencia de la infidelidad de mi marido.

Y empecé a tomar el tratamiento antirretroviral desde 2003.
2. ¢ Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

“mis vecinos supieron que era VIH positivo y luego empezaron a apuntarme con el
dedo (Ababanyi baciye batangura kuntunga agatoki aho nciye hose ndengana). El estigma
fue tan fuerte que me sentia humillada e indigna de estar con los demas. Empecé entonces

a huir de mis antiguos compafieros evitandolos.

Fue el consejo que me dio un miembro del equipo de atencién medica de este

hospital Roi Khaled de Kamenge que me ayudd a superar el miedo por volver a
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reintegrarme socialmente. Veo ahora venir un cambio y el estigma abierto esté cediendo

plaza al estigma sutil”
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Ahora me siento poco incomoda con mis amigos. La mayoria de ellos me pidieron
perdon porque tras hacerse examinar y haber sido hallados VIH positivos nos
encontramos al hospital Roi Khaled de Kamenge para recoger el tratamiento
antirretroviral. Para ello, aconsejo a las personas que se creen sanas de mi distrito a que

dejen de estigmatizar a las PVVS porque la enfermedad no perdona a nadie".
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"Mis hijos saben todos que soy VIH positivo, pero las relaciones son buenas.
Tengo evidentemente la responsabilidad de protegerlos y por este motivo pongo siempre

los objetos que pueden cortar o perforar el cuerpo humano fuera de su alcance”
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mi entorno estdn mejorando gradualmente. Cuando los
vecinos se enteraron de que era VIH positivo, me aislaron negandose a sentarse conmigo
y compartir algunos objetos conmigo. Ahora la situacion estd cambiando de modo que el

estigma abierto esta dando paso cada vez mas a la discriminacion sutil.

Mis vecinos siguen denigrando a las PVVS sin ser notados para evitar la denuncia

que podria obligarlos a pagar las multas".

6. (COomo son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Estoy muy contento con la acogida que recibo de parte del equipo de atencién
médica de este hospital Roi Khaled de Kamenge. Yo puedo afirmar que ha habido una

notable evolucidn positiva respecto a los afios anteriores.

Sin embargo, notamos con mucha lastima que el médico puede recetar un
medicamento gratuito a una PVVS considerada vulnerable y los demas se ven obligados
a pagarlo argumentando que tienen mas medios. Seria bueno que todas las personas
seropositivas tuvieran los mismos derechos, si un tratamiento es gratuito que lo sea para
todas la PVVS".
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7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"mis compafieros de trabajo no saben que estoy infectado con VIH. Ando con
mucho cuidado evitando comunicarlo a ellos. Lo hago asi para evitar posibles problemas

de estigma y discriminacién".
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Muis relaciones con los amigos parecen normales ya que no he dicho nada sobre mi
seropositividad. Sé que el estigma podria surgir si declaraba que soy seropositiva y por

eso la mantengo en secreto”.
Participante 26

Es una mujer agricultora de 45 afios de la provincia de Mwaro en el centro de
Burundi que residia temporalmente en el distrito de Cibitoke (Bujumbura) y requirié

anonimato. Sabe apenas leer y escribir y es madre de 1 nifio.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

"Un dia estaba discutiendo con otras mujeres sobre la importancia del analisis
seroldgico y decidimos ir al hospital pedir voluntariamente una prueba seroldgica. Yo
personalmente no dudaba de nada, pero en el momento de recoger los resultados, el

médico me dijo que estaba infectada con el VIH.

Fue una sorpresa por mi y no lo crei pensando que estaba equivocado. Algin
tiempo después, me enfermé gravemente hasta perder las ufias. Fue tratado primeramente
en el Hospital Prince Régent Charles del distrito de Buyenzi (Bujumbura) sin ninguna

mejora. Finalmente fui al ANSS donde se confirmd mi infeccion por VIH.

Fue muy desanimada pensando a la suerte que sera reservada a mis hijos si me
muero. Pero el equipo de atencion médica me asegur6 que, si empiezo a tomar ya los
antirretrovirales viviria mucho tiempo y que podria incluso dar a luz a otros nifios sanos.
Aquellos consejos me devolvieron la esperanza y ahora sigo viviendo como los demas

sin temer la muerte subita".

2. ¢ Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicoldgica)
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"La gente a mi alrededor sabe muy bien que soy VIH positivo, especialmente
aquellos que van a recoger el tratamiento antirretroviral al hospital conmigo. Al principio,
el estigma fue muy fuerte, pero ahora el estigma directo estad dando lugar a una forma

nueva de estigma, €l sutil.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Estoy incobmoda con mis amigos porque muchas veces hablan muy mal de las
PVVS en mi presencia y siento complejo. Aunque parezco vivir mas comodamente que
la mayoria de ellos, estar infectada por VIH me molesta. Sin embargo, desde que empecé
a tomar los antirretrovirales y tener una vida mas saludable, mi complejo estéd bajando.

Me gano la vida con normalidad como todos".
4. ;COomo es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"Hice que examinaran a mi hijo y me alegro de que sea VIH negativo. Tengo una

buena relacién con él, a pesar de que sabe que estoy infectado con el VIH".
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Debido a que mi casa estd rodeada de murallas y los vecinos no tienen libre acceso

a ella, las relaciones con ellos son casi inexistentes".

6. (COomo son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

" El equipo de atencion médica del hospital Roi Khaled de Kamenge nos acoge
muy bien. Yo y mis comparfieros seropositivos estamos satisfechos y pidamos que dicho

equipo adelante”.

7. ¢Coémo son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"Como trabajo en privado sea en los campos o dentro de mi propia casa, no tengo

colegas de trabajo con los cuales relacionarme”.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con los amigos son sospechosas y soy incomodo con ellos cada vez
que los escucho denigrando a mis comparieros seropositivos calificandoles de cadaveres

ambulantes. Por este motivo, no desvelé a nadie que soy VIH positivo para evitar que sea
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victima de su estigma. Lo hago asi para protegerme y evitar que mi familia sea también

objeto del estigma de mis amigos".
Participante 27

Es una madre soltera prostituta de 28 afios que quedé embarazada cuando era
alumna en el quinto afio de la escuela primaria y no requirié anonimato. Vive en el distrito

de Kamenge y es madre de dos chicos.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicologica)

"Naci VIH positivo, pero lo aprendi con dolor a la edad de 12 afios. Durante mi
adolescencia, me gustaba mucho estar en compafiia con los jovenes de mi edad, empecé
avolver a casa mas tarde por lanoche y mi madre no podia soportarlo. Me quedé entonces
embarazada, mi madre le parecio insoportable y me eché de la casa. Ahora tengo 2 hijos
sin tener recursos por cuidarlos. El hijo mayor es adoptado por mi hermana mayor vy el

otro vive conmigo en una pequefia casa de alquilar.

Como tengo que sobrevivir y cuidar a mi hijo pequefio sin trabajo, no me queda
otro remedio que entregarme a la prostitucion. Consciente de mi estado de VIH positivo,
obligo siempre a mis clientes que usen preservativos y si un cliente se niega a usarlo, me

niego también a acostarme con él".
2. ¢ Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicoldgica)

"La gente de mi alrededor no sabe que naci con VIH. Los que si lo saben son los
miembros de mi familia. Por miedo al estigma y a perder a mis clientes, mantengo mi

condicion de VIH positivo en absoluto secreto™.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Cuando estoy con mis amigos, sufro internamente de estar infectada con el VIH
mientras ellos estan sanos. Pero lo que me hace sufrir mas es el hecho de estar marginada
y estigmatizada por mi propia familia por ser prostituta y VIH positivo. Me duele también
el hecho de que mi propia madre no quiere verme y no tener los recursos para recuperar

a mi hijo mayor".

4. ;COomo es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)
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"Tengo 2 hijos y el mayor no vive conmigo sino con mi hermana mayor. Soy una
madre soltera y tengo una casa muy estrecha donde vivo con mi hijo menor. Estoy muy

preocupada porque mi hijo mayor no viene a visitarme y mi relacion con él es muy débil.

Para poder cuidarme y cuidar a mi hijo, no tengo otro remedio que practicar la
prostitucion y acojo mis clientes en mi pequefia casa. Hace mucho tiempo que mis padres
me echaron de su casa y tengo que trabajar para vivir. Como el ultimo hijo es todavia

pequefio y no puede todavia valerse, tengo relaciones normales con él ".
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Muis relaciones con el medio ambiente no son buenas, los vecinos saben que soy
una trabajadora de sexo para ganarme la vida. Por eso, hacen todo lo posible para alejarse

de miy no tengo buenas relaciones que con mis clientes.

Mi hijo pequefio constituye por momento un verdadero obstaculo por mi trabajo
ya que la mayoria de mis clientes me invita a pasar la noche a su casa o0 a un hotel de la

ciudad y tengo que llevarlo.

Mis clientes saben bien que tienen que usar preservativos y los que se niegan
usarlos los rechazo simplemente. Lo hago asi por evitar contaminarles y evitar aumentar

mi propia carga viral, asi que los protejo y yo también".

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

“El equipo de atencién médica de este hospital Roi Khaled de Kamenge nos acoge
muy bien y nos da buenos consejos por nuestra salud. Siempre me aconsejan detener mi
prostitucion, pero como no tengo ningun otro recurso por vivir y cuidar a mi hijo sigo

haciendo lo mismo. Me gustaria renunciar a esta vida, pero falta otra alternativa".

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"Las relaciones con mis colegas trabajadoras de sexo son buenas y evito hablar con
los clientes de ellas. Para encontrar socios, voy a los clubes nocturnos. Si me encuentro
con un cliente interesado, bebemos, bailamos y tomamos una cita, ya sea en mi casa, en

su casa 0 en uno de los hoteles de la ciudad. Pero las relaciones con mi hijo mayor y el
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resto de la sociedad no son buenas porque me consideran como una desviada social y me

estigmatizan abiertamente en palabras y hechos".
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con los amigos son buenas, son relaciones de respeto mutuo. Son
relaciones exclusivamente existentes entre yo y las otras trabajadoras de sexo asi que mis

clientes”.
Participante 28

Es una agricultora de 32 afios que cumplid el sexto afio de la escuela secundaria.

Vive en el distrito de Kinama y tiene 3 hijos, incluyendo 2 nifios y 1 nifia.

1. ¢Puede decirnos como has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

" Supé mi seropositividad cuando mi marido sufrié de tuberculosis y en 2009 fue al
Hospital Roi Khaled de Kamenge para recibir tratamiento. EI médico le hizo un analisis

seroldgico y se encontrd infectado con el VIH.

En realidad, se confirmo lo que le habian dicho en el centro médico del distrito
Ruvumera y que no queria creer. Viendo que mi marido es VIH positivo, fue también al

centro médico del mismo distrito y hallaron que soy también VIH positivo.

Como me sentia fuerte y aparentemente saludable, no lo crei inmediatamente.
Fue entonces al Hospital Roi Khaled de Kamenge por ver si confirman mi seropositividad
y esto fue. EI médico me aconsejo empezar de inmediato los antirretrovirales para
proteger a mi hijo porque en este periodo estaba embarazada. No queria tomar este

tratamiento en absoluto, pero por el bien de mi hijo por nacer lo tomé.

Afortunadamente, mi hijo naci6 sano y esta confirmado que es VIH negativo.
Agradezco de todo corazon al médico de este Hospital Roi Khaled de Kamenge que me

aconsejo iniciar el tratamiento antirretroviral a tiempo".
2. ¢Cbmo responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicoldgica)

"La gente a mi alrededor no sabe que soy VIH positivo y asi escapo al estigma
de ella. Sabiendo como mis vecinos tratan mal a las PVVS, me parece
imprudente declararse VIH positivo en mi ambiente, es estipido porque es
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igual que exponerse libremente al estigma. Actualmente, la mentalidad esta
cambiando positivamente porque hay muchas personas de mi entorno que estan

ahora infectadas con el VIH.

Sin embargo, observo que el estigma de forma sutil de las PVVS permanece en
pie porque mis vecinos siguen hablando mal de las PVVS a sus espaldas. Se esta
desarrollando ahora la opinién segdn la cual mejor seria sufrir de SIDA que de diabetes,
pero una cosa es cierta, el estigma de las PVVS estd todavia lejos de desaparecer

definitivamente”.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Estoy incomodo con mis amigos, pero no tengo celos hacia ellos. Veo que la
mayoria de mis amigos que estigmatizaban las PVVS antes son ahora VIH positivo
también. Lo sé porque coincidimos al hospital Roi Khaled de Kamenge para recoger el

tratamiento antirretroviral™.
4. ;COomo es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"mis relaciones con las hijas son normales, todavia son pequefias para entender lo

que significaria ser VIH positivo".
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Mis relaciones con el medio ambiente son sospechosas. Aungue mis vecinos no
saben que soy VIH positivo, me siento incomodo con ellos sobre todo cuando los veo
apuntando con el dedo a otras PVVS que han declarado. La realidad en el terreno es que

el estigma abierto esta disminuyendo cada vez mas dando paso al estigma sutil.

Cuando pasa en la calle una PVVS, por ejemplo, oigo mis vecinos decir: “urya
naho umubona kurya agendana kakandi”, que puede ser traducido asi “aunque éste te

parece tan normal, anda con VIH".

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"El equipo de atencién meédica de este hospital Roi Khaled de Kamenge nos trata
muy bien. Solo les pedimos que busquen también los antibidticos ademas de los

antirretrovirales que nos dan gratuitamente. Dicho equipo de atencion médica nos trata
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con amor, escuchando atentamente los consejos que nos siguen dando por el bien de

nuestra salud estoy muy contento”.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"Yo0 me ocupo de mi pequefio jardin y las tareas domesticas. No tengo comparieros

de trabajo y hago todo en privado”.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

" Fuera de mis padres, mis hermanos y hermanas, nadie mas sabe que soy VIH
positivo. Para protegerme contra el estigma de mis amigos, no me atrevo a decirlo a ellos

tampoco”.
Participante 29

Es una agricultora de 43 afios que termind el sexto afio de la escuela primaria 'y
requirié anonimato. Vive en el distrito de Bubaji en la entidad comunal de Nyabiraba

(Bujumbura Rural). Es madre de 4 hijos, incluyendo 2 nifios y 2 nifias.

1. ¢Puede decirnos como has sabido y acepté su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

"todo empezd después del nacimiento de mi primogeénito. Mi marido empezé a
tener un grave problema de anemia y a estar frecuentemente enfermo. Luego decidi

voluntariamente ir pedir un andlisis serologico y mi seropositividad fue identificada.

Tuve mucho miedo cuando el médico me comunicé el resultado positivo
porque creia que iba a morir pronto dejando huérfanos a mis hijos. Tuve ademas mucha
verglienza preguntdndome cémo lo comunicaria a mi marido. Finalmente decidi decirselo

porque el médico me habia recomendado invitarlo a hacerse también la prueba del VIH.

Afortunadamente, mi marido no me regafid. Acepto la invitacion del médico
sin ningln problema, fue a hacerse el analisis seroldgico y fue hallado también VIH
positivo. Ambos comenzamos de inmediato el tratamiento antirretroviral y gracias a esta

medicacion estamos aparentemente sanos".

2. ¢,Cdémo responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicolédgica)
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"Sabiendo que los vecinos toleran muy poco las PVVS, mi marido y yo decidimos
de no decir a nadie nuestro estado de VIH positivo fuera de nuestros hijos. Por eso, escapo
al estigma porque las Unicas personas que tienen informacion sobre mi estado de VIH
positivo en mi medio ambiente son mi marido y mis hijos solos. Decidimos mantenerlo
en secreto para prevenir el estigma de parte de la gente de nuestro vecindario. La gente

gue me rodea soporta muy mal a las PVVS.

La prueba de la intolerancia de mis vecinos respecto a las PVVS, es que cuando
hay fiestas, por ejemplo, se niegan a invitarlas como a los demas. Los actores sociales
(abaremeshakiyago) hacen todo lo posible para explicar que los PVVS son personas
humanas como todos los demas, pero el estigma de los PVVS sigue en pie".

3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Estoy incomoda con mis amigos porque no acaban de hablan mal de las PVVS a
sus espaldas. Como no saben que soy VIH positivo, aprovecho este anonimato para
aconsejarlos de dejar hablar mal de las PVVS y que vayan a pedir analisis seroldgico para
conocer cada uno su propio estado de VIH antes de criticar a los otros, pero no me hacen

caso"
4. ;COomo es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"Mis relaciones con mis hijos son normales y no saben que estoy infectado con el
VIH.

5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Los vecinos no saben nada sobre mi estado de VIH, por eso, las relaciones con el

medio ambiente son normales".

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"El equipo de atencion médica nos acoge con mucha cercania y algunos se han
hecho amigos mios. Por ejemplo, el médico sigue acompafiandome desde el principio se
ha convertido en un gran amigo mio. Confio totalmente en él y por eso puedo decirle sin
miedo todo lo que me preocupa respecto a mi salud. Los que nos regafiaron ya no estan

en este equipo actual”.
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7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"Hago tareas domésticas por mi cuenta y no tengo comparieros de trabajo con los

cuales relacionarme."
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con los amigos son normales porque no saben que soy un PVVS.
Los que si lo saben son solo los que tienen el mismo problema que yo. Lo saben porque
de vez en cuanto nos encontramos en el hospital para recoger el tratamiento antirretroviral

0 en ocasiones de sesiones de formacion organizadas para PVVS".
Participante 30

Es un albafiil de 38 afios que cumplid el quinto afio de la escuela primaria y
requirié anonimato. Vive en el distrito de Kinama (Bujumbura) y tiene 3 hijos, incluyendo

2 nifios y 1 nifa.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

" Fue contaminado por una chica con la que tuve relaciones sexuales sin proteccion.
Me aviso después del acto que era VIH positivo, pero no me lo tomé en serio. Un afio
maés adelante, fui voluntariamente al hospital por pedir analisis serologico y mi infeccion

con el VIH fue identificada.

Al enterarme de ello, tuve mucho miedo creyendo que iba a morir pronto. He
pasado un afio esperando la muerte dia tras dia, pero me sorprende ahora que diez afios
después sigo vivo. Esto lo debo a la toma de los antirretrovirales. Aparentemente 10 afios

después, estoy saludable. Vive la ciencia, los investigadores y los médicos”.
2. ¢ Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

“Estoy incomodo con mis vecinos, aungue no saben nada sobre mi estado de VIH
positivo. Lo mantuve en secreto para evitar ser estigmatizado como las otras PVVS de mi

barrio que tuvieron la imprudencia de declararse seropositivas".

3. ¢COomo se siente con sus amigos? (experiencia psicoldgica)
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"Al principio, me costd mucho evitar que los amigos supieran que era VIH positivo.
Estaba tentado de apartarme de ellos porque estuve muy celoso creyendo que iba a morir
pronto y ellos no. Ahora intento ponerme cémodo con ellos, lucho por vivir como todos

los demas tomando el tratamiento antirretroviral que me ayuda mucho *.
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mis hijos son normales, todavia son pequefias para que yo les

diga el secreto de mi estado de VIH positivo".
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"La gente en mi entorno no sabe que estoy infectado con el VIH y tengo relaciones
aparentemente normales con todos. Me parece mejor que no lo sepan porque no toleran
bastante a las PPVS. Como dicen en Kirundi: umuti w'ibanga ni uguhora (si quieres

mantener algo en secreto para siempre tienes que guardar silencio).

Muchas veces mis vecinos apuntan con el dedo a las PVVS cuando pasan en la
calle a sus espaldas, pero en su presencia no se atreven a hablar mal de ellas por miedo

de ser denunciados. Asi se dedican a practicar contra ellas una especie de estigma sutil".

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Los médicos y enfermeras de este hospital Roi Khaled de Kamenge nos tratan muy
bien. Sélo les pido que busquen los antibidticos porque no siempre tenemos los medios

para comprarlos nosotros mismos".

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"Las relaciones con mis comparieros albafiles son normales. A medida que tomo
bien el tratamiento antirretroviral, mi salud se ha mejorado y no estoy obligado a pedir
permisos para ir recoger dicho tratamiento. No veo ahora la importancia de decirles que

soy una PVVS sabiendo como hablan mal de ellas a sus espaldas en la vida cotidiana".
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismao relacional)

"mis relaciones con mis amigos son normales porgue les oculté mi estado de VIH

positivo. Sin embargo, me siento incomodo con ellos y no puedo cometer el error de
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decirles mi estado de VIH positivo por evitar el estigma. Cuando una PVVS pasa en la

calle, hacen comentarios que apenas esconden el desprecio que tienen hacia ella".
Participante 31

Es una agricultora de 47 afios que fue embarazada en el octavo afio de la escuela
secundaria y requirié anonimato. Es originaria de la entidad de Rubirizi y madre de 7

nifios, incluyendo 4 nifios y 3 nifas.

1. ¢Puede decirnos como has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicologica)

"Conoci mi seropositividad cuando estaba embarazada y fui al centro médico del
distrito de Kinama (Bujumbura) para la consulta prenatal. Me examinaron y me
anunciaron que estaba infectada con el VIH. Fue por mi una sorpresay por eso, no me lo
tomé en serio. Al dia siguiente decidi presentarme al Hospital Roi Khaled de Kmenge

con el unico objetivo de verificar si el médico del distrito de Kinama no se equivoco.

Desafortunadamente, el resultado fue lo mismo. Como soy cardiaca, la
confirmacion de mi estado de VIH positivo me asusto y tuve una fuerte crisis. Tenia la
impresion de que mi corazon iba a salir de mi pecho. Tampoco crei a estos resultados y
fue esta vez a la ANSS pedir otro analisis seroldgico por asegurarme, por desgracia, el

resultado fue siempre igual y me rendi.

Luego fui al Hospital Prince Régent Charles del distrito de Buyenzi, el médico me
recomendod iniciar el tratamiento antirretroviral de inmediato para proteger al embrion.
Ahora doy las gracias a los médicos porque aparentemente estoy sana y el nifio que ha

nacido no esta infectado con el VIH".
2. ¢{Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

"Nada ha cambiado en el barrio, ya que he aguardado el estado de VIH positivo en
secreto. Asi, estoy a salvo del estigma de los vecinos que siguen apuntando con el dedo

las PVVS a sus espaldas.

Mi marido, para evitar la discriminacion y el estigma de nuestros vecinos tuvo
que alejarse de las personas de su circulo. Decidio ir al centro médico de Kanyosha
esperando no encontrar alli a nadie que le conociera. Sigue recibiendo el tratamiento

antirretroviral en Kanyosha con el Gnico objetivo de ocultar su seropositividad. La gente
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de nuestro medio ambiente critica demasiado a las PVVS a sus espaldas. Cuando escucho
a mis vecinos hablando mal de las PVVS, esto me duele y me pregunto porque quieren

humillarlas ignorando que son enfermos cronicos como los demas".
3. ¢COmo se siente con sus amigos? (experiencia psicoldgica)

"Por haber participado a varias sesiones de formacion relacionadas con el SIDA, he
entendido bien que el SIDA es una enfermedad crénica como cualquiera otra. Por eso,
me siento comoda con mis amigos, aungue toleran muy poco a las demas PVVS. Siendo

cristiano practicante, hago un esfuerzo para que haya confianza mutua entre nosotros".
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"Muis relaciones con los hijos son buenas, los han hecho examinar y son todos VIH

negativos. En mi casa hay un perfecto entendimiento™.
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

" los vecinos no saben nada ni sobre mi historia ni sobre mi estado de VIH positivo.
Las relaciones con ellos estan desde infancia pocas y siguen siendo timidas. Los Unicos
vecinos que conocen mi estado de VIH son los que conoci en este hospital Roi Khaled de

Kamenge, los que vinieron como yo para recibir antirretrovirales”.

6. (COomo son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

"Mis relaciones con el equipo de atencion médica del hospital Roi Khaled de
Kamenge son muy buenas. Confio en todos los miembros de dicho equipo y no me
averglienza hablarles de todo sobre mi salud. Mi deseo es que las autoridades de dicho
hospital nos busquen los antibidticos indispensables para curar las enfermedades

oportunistas.

A veces el médico me receta medicamentos y no los encuentro en las farmacias de
la ciudad. Ruego que el mismo hospital sea dotado de todos estos medicamentos

necesarios por nuestro tratamiento™.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)
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"Los colegas de trabajo no saben nada sobre mi estado de VIH. Como no quiero
provocarme problemas de discriminacion, opté por vergiienza la discrecion a la hora de
tomar el tratamiento antirretroviral. El silencio es también la mejor manera de protegerme

contra el estigma”.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Mis relaciones con los amigos son sospechosas, por miedo de su estigma, los
oculté mi estado de VIH positivo. Pero ahora, estoy incomodo y preocupado porque
aquellos con los cuales nos encontramos ocasionalmente en el hospital para recoger el
tratamiento antirretroviral lo pueden divulgar y provocar que sea estigmatizado, aunque

nadie lo ha hecho todavia".
Participante 32

Es una trabajadora de construccion de 48 afios originaria del distrito de
Gatumba que requirié anonimato. Termind el octavo afio de la escuela secundaria y es

madre de 5 nifios, incluyendo 3 chicos y 2 chicas.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia
psicoldgica)

"Fue contaminada por mi marido porque me casé con él sin saber que era VIH
positivo. Unos afios después de la boda, comencé a perder peso sorprendentemente y una

de mis amigas me aconsejé ir pedir un analisis serolégico.

Luego me ofreci como voluntario en el Hospital Roi Khaled de Kamenge por
pedir dicho analisis. Descubrieron que estaba infectada con el VIH y cuando me dieron
el resultado, estuve aterrorizada creyendo que iba a morir pronto dejando mis hijos
huérfanos. Fui avergonzada y planifiquée suicidarme por no tener que soportar el estigma

social. EI médico noto que estaba loca y me dio consejos que me calmaron un poco.

Cuando llegué a casa, acusé abiertamente a mi marido de haber sido
responsable de mi infeccion por el VIH. Reconocid la culpa pidiéndome perdédn y a toda
mi familia. Luego me explicé que no ha dicho nada durante todo el tiempo por miedo de
divorciarse de mi. Después de escuchar a mi marido, senti que a pesar de todo lo ocurrido,
mi marido me ama mucho y fue facil por mi perdonarlo. Unos afios méas adelante, murid
mi marido dejandome la responsabilidad de educar sola a mis hijos. Y por un milagro de

la naturaleza que no puedo entender, todos mis hijos fueron hallados VIH negativo".
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2. ¢(Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

"Sabiendo de que ha muerto mi marido, mis vecinos empezaron a estigmatizarme
sefialandome con el dedo. Llevo ya 27 afios tomando el tratamiento antirretroviral, pero

algunos siguen haciendo lo mismo, rechazandome de manera sutil".
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

"Me siento incomoda con mis amigas, pero aprendi a tolerar sus criticas y estigma
por seguir tratando con ellas. Como sigo tomando los antirretrovirales, estoy
aparentemente en buena salud y me gano la vida como los demas. Por momento, el
estigma abierto ha bajado, pero él sutil sigue de pie. En lo cotidiano, la realidad es que
mis amigas nunca dejan de hablar mal de las PVVS a sus espaldas apuntandoles con el
dedo".

4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mis hijos son delicadas desde que yo les desvelé que estoy
infectada con VIH, estan muy preocupados por mi. Creen que podria morir pronto,
aunque intento convencerles de que con el tratamiento antirretroviral podria vivir mucho
tiempo como los demas. Tienen miedo de ser huérfanos ya que aprendieron que su padre

falleci6 victima de SIDA.

Sin embargo, me alegro de que todos mis hijos son VIH negativos. Y como
algunos de ellos son todavia célibes, no me canso aconsejarles evitar siempre todo sexo

extramatrimonial para protegerse contra la infeccion de VIH y el estigma asociado™.
5. ¢COmo es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mi entorno son sospechosas ya que mis vecinos saben que mi
marido fallecio de SIDA. Pero desde que empecé a tomar el tratamiento antirretroviral
tengo una salud aparentemente buena y trabajo como ellos para ganarme la vida. Llego
todavia a cuidar a mis hijos y a pagar las cuotas escolares de ellos. Por eso, el estigma ha
bajado de manera significativa y no se niegan a colaborar conmigo, aungue en realidad
siguen estigmatizando a las otras PVVS, descartandoles en las asociaciones delante de

m

mi-.

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)
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"El equipo de atencién medica de este Hospital Roi Khaled de Kamenge nos ayuda
mucho. Los miembros de dicho equipo nos acogen conforme al orden de llegada, nos dan
buenos consejos y el tratamiento antirretroviral necesario, pero seria bueno si nos busquen
los antibioticos también. Nos comendan comprarlos nosotros mismos, pero algunos son

pobres y no pueden conseguirlos.

Como soy viuda, por ejemplo, debo luchar por mi salud y por el sustento de
mis 5 hijos, conseguir este tratamiento solo es imposible. Esta responsabilidad no es facil
asumir en absoluto. A veces, tengo que resolver el dilema de saber lo que es prioritaria

entre comprar la comida para mis hijos o la medicina para mi".

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

"Las relaciones con mis comparieros de trabajo son normales, no saben que soy
VIH positivo. Ocultarles mi estado de VIH me parece una solucién mas sabia para evitar

su posible discriminacién y estigmatizacién™.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

"Las relaciones con mis amigos son sospechosas porque no puedo decirles que

estoy infectada con el VVIH sin correr el riesgo de ser estigmatizada”.
Participante 33

Es una mujer cultivadora de 57 afios que finalizé el noveno afio de la escuela
segundaria y que no requirié anonimato. Vive en el distrito de Ngagara y madre de 4 hijos

de los cuales 1 chico y 3 chicas.

1. ¢Puede decirnos como has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicologica)

“Sin estar visiblemente enferma, he ido perdiendo peso. A la final acudi al hospital
por pedir un analisis serologico y fui hallada VIH positivo. Cuando el medico me lo
comunicd, fui muy asustada. EI problema mayor fue el como decirlo a mi marido. Por
verguenza y miedo de ser estigmatizada, tardé entonces 2 afios antes de comunicarle mi

seropositividad e instarle a ir pedir también andlisis serologico.

Dios mediante, cuando se lo comuniqué, mi marido no reacciond violentamente

como lo esperaba. Pero yo tuve mucha verglienza y culpabilidad como si le habia
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contaminado voluntariamente. Hasta ahora, sigo con la misma vergiienza y lo noto
cuando voy a recoger el tratamiento antirretroviral. En efecto, evito siempre que los
conocidos me vean recoger los medicamentos. Es precisamente por este motivo que
vengo recibir el tratamiento antirretroviral al hospital Roi Khaled de Kamege en vez de

recogerlo en el distrito de Ngagara mas cerca de mi casa.
2. ¢Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

“la gente de mi entorno no sabe que estoy infectada con el VIH. Por eso, tengo con
ella relaciones normales. Ademas, la costumbre de apuntar a las PVVS con el dedo
cuando pasan estd cambiando, pero queda el estigma sutil consistente en hablar mal de

las PVVS a sus espaldas”
3. ¢COmo se siente con sus amigos? (experiencia psicoldgica)

“cuando estoy con mis amigos, hago un esfuerzo tremendo por estar comoda con
todos. Me tranquiliza sobre todo el hecho de saber que no se han enterado de mi
seropositividad. Por eso, voy a recoger mi tratamiento antirretroviral al hospital Roi
Khaled de Kamenge por evitar encontrarles al centro médico de Ngagara. Lo hago asi
porgue mis amigos no dejan nunca de hablar mal de las PVVS a sus espaldas y me siento

incomoda”.
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

" mis relaciones con mis hijos son normales, no saben nada de mi seropositividad.

No les he dicho todavia nada para evitar que se preocupen de mi”.
5. ¢COmo es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

“tengo relaciones normales con la gente de mi entorno. Mis vecinos no saben que
soy seropositiva. Evité declararlo para escapar a la estigmatizacion. Frente a la epidemia
de SIDA, mis vecinos hablan mal de las PVVS a sus espaldas, tratandoles como personas

de moral dudosa y por eso, prefiero ser discreta al respecto para escapar a sus rumores.”

6. (COomo son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

“con los médicos y trabajadores sociales del hospital Roi Khaled de Kamenge

tengo muy buenas relaciones. El equipo médico de dicho hospital nos cuida muy bien con
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sus consejos y nos da el tratamiento antirretroviral que necesitamos. Sin embargo,

pidamos a dicho equipo médico de buscarnos los antibiéticos”.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

“mis colegas de trabajo no saben que estoy infectada por el VIH excepto mi amiga
intima que me ayuda mucho cuando estoy enferma, es bastante discreta y por eso me he
confiado a ella sabiendo que no lo iba a divulgar”. EI miedo de ser estigmatizada por mis
colegas de trabajo me ha obligado a esconder mi seropositividad, pero no me siento
totalmente comoda cuando veo que las otras PVVS que se han declarado estan tratadas

mal por ello”.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

“Mis amigos no saben nada de mi seropositividad y por eso las relaciones parecen
normales. He tenido la prudencia de no declararles mi seropositividad y estoy en paz con
todos. Si no fuera mi discrecion, estoy seguro de que estaria sufriendo la discriminacién
de parte de ellos como mis compafieras PVVS que han tenido la imprudencia de
declararse VIH positivo. De hecho, cuando una PVVS se acerca del grupo de mis amigos,
los Gltimos buscan cada uno un motivo de irse y se van uno por uno hasta que la PVVS
se encuentra abandonada por todo el grupo. Esa me parece una manera de descartar las

PVVS sutilmente, evitando asi estar acusados de estigmatizarlas”.
Participante 34

Es un hombre de 42 afios que trabaja como guardia de casa que finalizé el sexto
afio de la escuela primaria y que no requirié anonimato. Es padre de 4 hijos de los cuales
2 chicas y 2 chicos.

1. ¢Puede decirnos como has sabido y acepto su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

“estuve muy enfermo y mis llegados me aconsejaron a ir pedir un analisis
serologico por saber de qué tipo de enfermedad tenia. Acudi primero a la ANSS donde

mi seropositividad fue descubierta por primera vez.

Cuando me comunicaron que estoy infectado con el VIH, fui muy asustado. El

dia siguiente, acudi al hospital Roi Khaled de Kamenge para pedir el tratamiento
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antirretroviral. Continuo igual y como lo puedes comprobar estoy aparentemente en

buena salud como los demas.
2. ¢Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

“mis vecinos no saben todavia que estoy infectado con el VIH. Y mejor asi, porque
si lo habian sabido, hubiera sufrido la discriminacion y estigma de ellos como las PVVS

que han tenido la imprudencia de declararlo”.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

“con mis amigos estoy incomodo y no tranquilo, aungue no saben nada a proposito
de mi seropositividad. Me duele el hecho de que muchas veces hablan mal de las PVVS
a sus espaldas y tengo que callarme o intervenir sosteniendo lo mismo para evitar

sospecha y estigma”.
4. ;COomo es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

“Tengo relaciones normales con mis hijos y no les desvelé mi estado de VIH
positivo. Me alegro mucho de haber tenido mucha suerte ya que todos mis hijos son

seronegativos”.
5. ¢Como es la relacién entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

“los vecinos no saben nada de mi seropositividad y tengo con ellos las relaciones

normales.

6. (COomo son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

“el equipo médico del hospital Roi Khaled de Kamenge nos cuida muy bien.
Ademas del tratamiento antirretroviral que nos da gratis, dicho equipo de atencion médica
nos da buenos consejos por cuidar mejor nuestra salud. Nos acogen con mucha justicia

siguiendo el orden de llegada y con mucho respeto”.
7. ¢{COmo son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo relacional)

“tengo relaciones normales con mis colegas de trabajo, por haberles escondido que
estoy infectado con VIH. Me parece sabia no declararse VIH positivo ya que dicha
declaracion provoca el estigma. Estoy en paz con ellos simplemente porque no saben nada

de mi seropositividad”
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8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismao relacional)

“Las relaciones con mis amigos son normales de momento ya que no saben que

estoy infectado con VIH”.
Participante 35

Es una maestra de la escuela primaria de 51 afios originaria de la entidad comunal
de Mugamba que no requirié anonimato. Reside ahora en la provincia de Cibitoke,
precisamente en el distrito de Mugwi. Es madre de 2 hijos de los cuales 1 chicay 1 chico.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

“mi marido fallecid victima de la tuberculosis en 1998, pero la gente decia que era
seropositivo y no lo creia. La familia de mi marido, encabezado por mi suegro, decidio

sin consultarme que mi cufiado sea mi nuevo marido.

En el principio, me negué porque no queria volver a casarme. En adelante, fue
obligada a casarme con él porque la casa en la que me habia casado antes pertenecia a mi
suegro. Este ultimo me dijo que si queria seguir viviendo en su casa tenia que aceptar mi
cufiado como nuevo marido. Como no tenia donde vivir con mis hijos acepte casarme con

él por evitar problemas.

Luego, mi nuevo marido estuvo enfermo y hubo sospecha de que estaba
infectado con VIH y mi suegra empezo a odiarme y divulgar que soy responsable de la
muerte de mi primer marido y de la infeccion con VIH de su segundo hijo. Fue entonces
injustamente perseguida y estigmatizada por la familia de mi marido, aunque sospechaba

ser victima del primer matrimonio.

En 2007, frente a los rumores de personas de mi entorno, pedi a mi marido de
acudir juntos al hospital para un analisis serologico. Mi marido acepté y nuestra
seropositividad fue confirmada por el médico del Hospital Roi Khaled de Kamenge.

Luego empecé el tratamiento antirretroviral este mismo afio, pero fue obligada
de interrumpir este tratamiento por problema de la alergia durante algin tiempo. Volvi a
reiniciar la toma del tratamiento antirretroviral cuando aparecieron los nuevos
antirretrovirales alrededor de 2009. Por momento, sigo con el nuevo tratamiento que me

va muy bien”.
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2. ¢(Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

“A veces, los vecinos nos insultan por ser PVVS, pero el problema mayor se origina
en la familia de mi marido. Tengo otro cufiado pequefio que anda divulgando, igual que
mi suegra, que he provocado la muerte de su hermano y que he contaminado al otro
también. Estoy injustamente perseguido y considerado como criminal en la familia de mi
marido. El problema afiadido es la envidia, porque cuando acepté de volver a casarme
con mi cufiado, mi suegro nos regald una parcela y mi cufiado pequefio no estaba de

acuerdo”.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

“Es un problema, mis amigos parecen amables conmigo, pero a mis espaldas
hablan mal de mi sosteniendo que voy a matar mi nuevo marido. Esto me duele porque

YO0 S0y una victima considerada como criminal y no puedo tener prueba de mi inocencia”.
4. ;COomo es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

“En 2007, el antiguo tratamiento antirretroviral que tomaba me provocoé una grave
alergia y fue obligada a desvelar mi seropositividad a mis hijos. Ahora lo saben todos,

pero las relaciones siguen siendo normales y por suerte, ellos son todos seronegativos.
5. ¢Como es la relacién entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

“las relaciones con los vecinos son muy mal. Algunos alquiladores de las casas de
mi suegro me insultan y me estigmatizan designandome con el dedo diciendo: “urya
agendana kakantu” que es lo mismo que decir “estd mujer anda con el VIH/SIDA”.

Equivocadamente ellos piensan que mi fallecimiento es cuestion de algunos dias”.

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

” Personalmente estoy agradecido de como nos cuida el equipo de atencion medica
de este hospital Roi Khaled de Kamenge. Dicho equipo médico nos da el tratamiento
antirretroviral, nos da consejos que nos ayudan mucho a cuidar de nosotros mismos y los

mas necesitados reciben una ayuda alimentaria. Que Dios les bendiga siempre”.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)
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“las relaciones con mis colegas de trabajo son problematicas. Como todos conocen

que soy VIH positivo, a veces les sorprendo hablando mal de mi a mis espaldas.

La directora conoce mi situacion seroldgica, me toma como una maestra debil,
aunque yo me siento muy bien y trabajo mas que algunos de mis colegas. Se ha negado a

nombrarme como titular de clase y soy considerada siempre como ayudante.

Cuando hay seminarios de formacion nunca me envia participar en ellos y me

siento discriminada y estigmatizada”.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

” mis relaciones con mis amigos son bastante buenas, pero han prohibido a sus hijos
de comer o beber algo en mi casa pensando que les puedo contaminar. Cuando envian sus

hijos a mi casa por necesidad, les dan siempre la recomendacion de no tardar.

Hacen visitas cortas y veo que es por miedo de ser contaminados. Se nota que
mis amigos tienen demasiado miedo de SIDA y sospechan de mi. Y si acaso hay uno de
mis hijos que esta refriado, mis amigos dicen directamente que el SIDA ha crecido o se

agrava”.
Participante 36

Es una mujer sastre de 42 afios que ha finalizado el quinto afio de la escuela
primaria y no requirié anonimato. Habita en el distrito de Mirango Il y madre de 4 hijos

de los cuales 2 chicas y 2 chicos.

1. ¢{Puede decirnos como has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia
psicoldgica)

” Antes de conocer mi seropositividad sufri la malaria y una tos persistentes. Decidi
acudir al Hospital Roi Khaled de Kamenge por pedir un andlisis seroldgico. Alli se
descubrié mi seropositividad. EI médico me recomendd invitar a mi marido a ir pedir
también un analisis seroldgico, pero se nego a ir por miedo al diagndstico. Tuve mucho
miedo cuando mi marido empez6 a perseguirme, acusarme de haberle contaminado

incluso antes de hacerse examinar”.

2. ¢(Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)
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”la suerte que tengo por momento es que mis vecinos no saben todavia que soy VIH
positivo. No he dicho nada y mi marido tampoco para evitar el estigma. La realidad es
que las personas de mi entorno son muy poco tolerantes frente a las PVVS. Eso es
evidente cuando escucho como hablan mal de las PVVS que se han declarado a sus

espaldas”.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

“Cuando estoy con mis amigos no me siento bien, les tengo envidia porque ellos
son normales, pero yo estoy en cada momento sufriendo de algo y sobre todo me duele la

cabeza”.
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

“las relaciones con mis hijos son las normales. Solo el hijo mayor sabe que soy
seropositiva y los demés no. Cuando sufro de alguna enfermedad veo que mi hijo mayor
se encuentra mas preocupado que los otros hijos y es una sefial de que tiene miedo del
SIDA. Se preocupa por mi porque cree que voy a morir ya que el SIDA no tiene todavia
una cura efectiva”. La informacion que tengo que darle ahora para prevenir que se
preocupe tanto cuando me enfermo, es que la toma del tratamiento antirretroviral me

permite vivir como todos”.
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

“las relaciones con los vecinos son bastante buenas por no saber que soy
seropositiva. Lo digo porque mis vecinos hablan muy mal de las PVVS en su espalda
mientras estoy con ellos. El estigma de las PVVS sigue vigente en mi entorno, lo Gnico

que ha desaparecido es el estigma abierto por dejar lugar al sutil”.

6. ¢Como son las relaciones entre usted y sus medicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

“el equipo médico de este hospital Roi Khaled de Kamenge cuida a las PVVS muy
bien sea con el tratamiento antirretroviral que nos da o sea con los consejos utiles por la

salud. Tengo relaciones estupendas con todos”.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)
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“no tengo colegas de trabajo y por eso no puedo tener este tipo de relacion”.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

“Mis amigos no saben nada de mi seropositividad. No confio en ellos y no les he
dicho nada por evitar ser estigmatizado. Asi tengo con ellos tengo relaciones

sospechosas”.
Participante 37

Es un hombre albafiil de 45 afios que cumplié el afio tercero de la escuela
primaria y no requirié anonimato. Habita en el distrito de Kamenge, precisamente en

Mirango I. Es padre de 5 hijos de los cuales 1 chicay 1 chico y 3 fallecidos.

1. ¢Puede decirnos como has sabido y acepto su estado de VIH? (experiencia

Psicoldgica)

” mi hijo tercero estuvo gravemente enfermo y le he llevado al hospital para saber
de que estaba sufriendo. EI médico le pidio hacerse analisis por ver si se trataba de la

tuberculosis o del SIDA, pero falleci6 antes de tener los resultados.

Luego el médico me Ilamd en su despacho y me informd que mi hijo murié de
SIDA. Me recomiendo hacerme también un analisis serolégico y lo hice en seguida. Al
analizar mi sangre, resulto que soy seropositivo también. Sabiendo el estigma que tiene
que soportar las PVVS en mi entorno, decidi ocultar mi seropositividad. Tras la decision,
pensé gque seria mejor desvelarlo a mi madre convencido que sabra guardar el secreto de
mi seropositividad, pero me equivocé porque luego lo divulgé en toda la familia que

empez0 a evitarme poco a poco y ahora la mayoria se niega reunirse conmigo.

Al principio tenia mucho miedo, pero la situacion empeor6 cuando toda la familia
se enterrd de mi seropositividad y tenia que soportar el estigma y discriminacion de su
parte. Mis familiares, incluso los mas llegados empezaron tomar distancia conmigo. Fue
apartado hasta el punto de sentirme solo, pero afortunadamente la situacion esta

cambiando positivamente.”

2. ¢Cdémo responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia Psicoldgica)
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“los vecinos no han tardado también a enterrarse de que estoy infectado con VIH y
empezaron a estigmatizarme apuntandome con el dedo (kuntunga agatoki) y a tomar
distancia. Sufri el estigma de mi entorno, por culpa de mi madre que no supo guardar
secreto de mi seropositividad. Pero hubo otro hecho que ha venido agravando el problema
del estigma, fue el hecho de pasar de ser musulman a ser cristiano. Asi, los familiares y

vecinos encontraron otro motivo para estigmatizarme y discriminarme”.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

“cuando estoy con mis amigos me siento incomodo, pero hago un esfuerzo por
superar el estigma e intentar vivir en paz con ellos. Los antirretrovirales que sigo tomando
me permiten tener aparentemente una vida normal y puedo ganarme la vida como todos.
Evito discutir con ellos el tema de SIDA por escapar a la arrogancia de algunos de mis
amigos respecto a las PVVS”.

4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

“mis hijos estan fuera de Burundi como refugiados y no tengo contacto con ellos.

Nadie sabe que soy VIH positivo”.
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

“los vecinos estan ocupados cada cual con su trabajo y las relaciones son muy
débiles”.

6. ¢ Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

” el equipo médico de este hospital Roi Khaled de Kamenge no nos facilita el
encuentro. Les pido de respetar el horario de trabajo para evitarnos perder tiempo por otra
cosa. Perdemos mucho tiempo en este centro por recibir el tratamiento antirretroviral, una

cosa que podria ser rapida se alarga sin motivo aparente”.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

“trabajo yo en el sector privado y no tengo colegas de trabajo de manera
permanente. Cuando los albafiiles estamos trabajando, cada cual hace su trabajo y no hay
que relaciones ocasionales. Ademas, no saben nada de mi seropositividad, pero los que si

lo saben son los miembros de mi familia a quienes lo dijo mi madre a pesar de que la
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habia prohibido contarlo a nadie. Asi, dentro de mi familia no estoy bien visto para todos,
hay los que me soportan simplemente porque no hay otro remedio”. Algunos miembros
de mi familia hablan mal de mi diciendo que soy una persona sin futuro en la familia y

que no hay que confiar totalmente en mi”.
8. ¢CdAmo son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

“el anico amigo que tengo no sabe nada respecto seropositividad y las relaciones

parecen normales”
Participante 38

Es un chico alumno del séptimo afio de la escuela fundamental de 18afios que
requirié anonimato. Es célibe procedente del distrito de Buterere | (Bujumbura).

1. ¢Puede decirnos como has sabido y acepto su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

“Vengo aqui al hospital Roi Khaled de Kamenge desde pequefiez porque nacid con
VIH, aunque lo supo més tarde. EI médico me revel6 mi estado de VIH positivo cuando
tenia 15 afios. No fui asustado porque me preguntaba siempre porgue tenia la obligacion
de tomar un tratamiento médico sin estar enfermo. Yo seguia tomando siempre des

antibioticos sin saber el motivo y el anuncio fue como una respuesta a mi preocupacion”.
2. ¢ Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicoldgica)

“Mis vecinos no saben nada de mi seropositividad. Los que si lo saben son mis
padres. Sabiendo que la gente de mi entorno no tolera las PVVS mi familia opté ocultar
mi seropositividad.

Hay un nifio de mi edad, por ejemplo, cuya seropositividad se ha sabido y cuando
estdbamos jugando, mis compafieros lo echaban fuera obligandole a volver a casa porque

nadie queria jugar con él. Y yo hacia lo mismo sin saber que estuve en la misma situacion.

A la edad de 15 afios, cuando supo mi seropositividad, realizé cuanto mis
padres han hecho bien al ocultar mi estado de VIH positivo. Me han protegido contra el
estigma y los agradezco mucho. He sentido mucha lastima por el estigma que he infligido
a mi compafiero en solidaridad con mi grupo de chicos. Poco a poco, me acerque de él y

somos ahora buenos amigos a pesar de que algunos compafieros mios lo vean mal”

293



3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

“cuando estoy con mis amigos no tengo complejo por nada. Como sigo tomando
el tratamiento antirretroviral desde pequefiez, tengo aparentemente buena salud y todo lo
gue pueden hacer los chicos de mi edad lo hago igual. Y como no saben nada de mi

seropositividad no hay ningun problema, seria diferente evidentemente si lo supieran”.
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)
” soy todavia joven no tengo hijos”
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

“lo vecinos no saben respecto a mi seropositividad y por eso tengo con ellos
relaciones aparentemente normales, pero yo sospecho que si sabian que soy VIH positivo
no escaparia a su estigma como las otras PVVS. Les apuntan con el dedo a sus espaldas
diciendo que son personas sin futuro y peligrosas por la sociedad.”

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

“el equipo médico nos acoge muy bien. Pero algunas veces puede encontrar un
miembro del equipo nervioso y te puede responder mal. Lo digo sabiendo que no es

frecuente que esto acontece, pero si que eso pasa de vez en cuanto”.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

“yo soy alumno y estoy a gusto con mis comparieros porgue no saben que he nacido
con el VIH”

8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

“mis amigos no saben que naci con el VIH y tengo las relaciones aparentemente

normales con ellos.”
Participante 39

Se trata de un hombre comerciante mayor de 65 afios y viudo de SIDA. Vive
en el distrito de Bwiza (Bujumbura la capital econdmica de Burundi). Tiene como nivel
de estudio la formacién primaria y es padre de 6 hijos de los cuales cinco chicos y una

chica.
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1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicolégica)

“Mi mujer fue llamada por Dios (es decir fallecid) en 1995 victima de la guerra
civil (de 1993 a 2003). Yo fui obligado a huir desde el lugar donde vivia antes por

instalarme en el distrito de Bwiza con mis hijos.

En este periodo empecé a salir los fines de semana con varias chicas y mujeres
Ilegando a pasar algunas noches con ellas en distintos hoteles de la capital. En 2006, fue
atacado por la tuberculosis y a pesar de tomar todos los medicamentos recetados por mi

buen médico contra dicha enfermedad, mi salud seguia empeorando.

Mi médico se extrafio porque tenia una larga experiencia en el tratamiento de
dicha enfermedad. Como habia hecho todo lo que era a su poder sin resultado, me
aconsejo ir hacerme un analisis de SIDA y el resultado de dicha prueba reveld que soy

VIH positivo. Cuando conoci los resultados de anélisis estuve muy asustado.

El protocolo médico usado en tales circunstancias para tranquilizar los pacientes no
funciond conmigo. EI médico hizo todo lo que pueda para tranquilizarme en vano. Estaba
aterrorizado por falta de informacion, pues creia que voy a morir pronto y sobre todo tenia
miedo del estigma de la gente de mi entorno. Por eso, empecé a adelgazar hasta perder
mas de 20 kg en poco tiempo porque no tenia gana de comer”.

2. ¢(Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

” Mis vecinos no saben que estoy viviendo con el VIH. Lo saben Unicamente
mis hijos y mis compafieros seropositivos y los tltimos lo saben por la simple razén que
a veces coincidimos al hospital o en los centros de atencion especializada. Nos
encontramos también cuando nos toca recibir asistencia social destinada a las PVVS o
cuando vamos a recoger el tratamiento antirretroviral. Por evitar el estigma y
discriminacion de mis vecinos, recomendo a mis hijos de no contar a nadie mi estado de

VIH positivo.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

” Siento mucha envidia y estoy incomodo con mis amigos, sobre todo cuando me
recuerdo de que mi enfermedad no tiene cura, mientras ellos estan supuestamente sanos.
Con mis amigos me siento como un hombre maldito y culpable que no tiene futuro como

ellos y no tengo gana de participar en sus reuniones”.
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4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

“En general, desde que mis hijos supieron mi seropositividad, las relaciones con
mi hijo empezaron a empeorar porque pensando que voy a morir pronto y quedar con mis
bienes como herencia, me impedia vender cualquiera cosa de mis posesiones. Sin
embargo, guardo buenas relaciones con mis hijas, me tratan muy bien como se merece a
un buen padre. Esto esta teniendo un impacto positivo sobre la actitud de mi hijo. Desde
que mi hijo se dio cuenta que sus hermanas me respetan y me tratan bien noto un cambio

de actitud. Ahora las relaciones con él empiezan mejorarse”.
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

“Tengo buenas relaciones con mi entorno porque la gran mayoria no sabe que soy
seropositivo. A demas he tomado la decision de abandonar tomar las bebidas

alcoholizadas que estan a veces al origen de los conflictos”.

6. ;Cdémo son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

“En mi opinion, las relaciones con ellos son bastante buenas. El Unico problema
gue me preocupa consiste en que observo un cierto cambio en nuestra organizacion.
Ultimamente las PVVS teniamos una caja solidaria y cada uno cotizaba 2000 francos de
Burundi cada cuatrimestre, pero nuestros ahorros desaparecieron y no tenemos ninguna
informacion de lo que estd pasando ni donde estan nuestros ahorros. Esto puede afectar

negativamente nuestras relaciones”.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

” En mi trabajo, las relaciones con mis comparieros comerciantes son normales
porque nadie sabe que soy seropositivo. Creen que soy sano, vivo discretamente mi

seropositividad”.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

“convivo pacificamente con todos mis amigos, no hay ningin problema entre

nosotros porque no saben soy seropositivo”.
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Participante 40

Es chofer de profesion de 59 afios aparentemente fuerte y que ha cumplido el
décimo afio de la escuela segundaria. Vive en el distrito de Kinama al oeste de Burundi y

padre de 6 hijos de los cuales 2 chicos y 4 chicas.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicologica)

” Yo al principio, sufrié la enfermedad de tuberculosis durante casi tres afios

tomando tratamiento sin cura ni mejora.

A la final mi médico me mand6 hacerme un analisis de SIDA en un centro
hospitalario y se descubrié que soy VIH positivo. La comunicacion del resultado fue
terrorifica para mi, me sentia indigno de seguir con vida e intenté suicidarme. Creia que
mi muerte estaba cerca y me consideraba como un hombre sin futuro e indigno de vivir,

me estimaba ya muerto porque no habia por mi ningiin motivo de esperanza”
2. ¢{Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

” Cuando mis vecinos supieron mi seropositividad la han tomado muy mal. Ha
empezado directamente a estigmatizarme y discriminarme, calificAndome de una persona
de mala vida e indigna. Han ido lejos en la discriminacion hasta incluso impedir sus hijos

jugar con los mios.

Y cuando pasaba delante de ellos, me miraban con indignacion y empezaban
a criticarme a veces abierto o sutilmente diciendo que estoy castigado por ser una persona
de mala vida. Peor aln, algunos no tenian vergiienza de echarme en cara que soy una

persona peligrosa por ellos y sus familias.”
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

“A veces hago un esfuerzo tremendo por estar con mis amigos, aunque no me gusta
mucho ahora. Sin quererlo, cuando estoy con ellos me siento incomodo sobre todo cuando
recuerdo como algunos de ellos me han tratado mal. También confieso que les tengo una
cierta envidia. Dicha envidia me atormenta cuando realizo que soy el Unico viudo en

medio de todos mis amigos y que cada uno tiene una mujer que lo esta esperando a casa

Yy yo no.
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Sufro también a la hora de ir a la cama, personalmente admito que soporto
dificilmente la soledad. Por eso, paso mal las noches haciéndome preguntas sin respuesta.
A veces me pasa culparme o culpar a mi mujer ya fallecida porque hasta ahora no puedo
decirte quién de nosotros dos fue el primero en ser contaminado por el VIH. Pero la
tristeza crece cada vez que me acuerdo de como paseaba con ella en las calles o la

naturaleza”.
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

” Yo tengo relaciones estupendas con mis hijos porque he hecho todo lo posible
para ganar su confianza y amistad. La confianza con ellos es total porque no les escondo
nada incluso no les oculté mi seropositividad. Tengo suerte porque algunos de ellos son
enfermeros y saben mucho del SIDA mas que yo. Estoy satisfecho de buenas relaciones

gue entretenemos”.
5. ¢Como es la relacién entre usted y su entorno? (dinamismao relacional)

“Antes de que se conociera que estoy infectado por el VIH, mis relaciones con los
vecinos eran estupendas, pero desde que fallecié mi mujer y algunos de ellos supieron

que soy una PVVS, han empezado a estigmatizarme.

Me duele mucho y me causa tristeza cuando oigo algunos de ellos afirmando
sin verglienza que soy yo el asesino de mi querida esposa. Este rumor continta
extendiéndose en mi entorno. Y van mas alla afirmando tambiéen que me queda poco por

vivir y que el SIDA me matara pronto.

En resumen, estoy viviendo con mucho dolor y tristeza porque noto una falta de
respeto a mi dignidad. Soy seropositivo lo sé, pero no es un motivo suficiente para

tratarme de esta manera”.

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

“Mis relaciones con mis médicos y asistentes sociales son satisfactorias. Me tratan
estupendamente bien y como prueba de ello te digo que me han ofrecido un empleo y

estoy trabajando.”

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)
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“con mis comparieros de trabajo, las relaciones son normales porque nadie sabe que
soy una PVVS.”

8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

“mis amigos mas cercanos supieron que soy una PVVS y me estigmatizan. Ahora
no puedo continuar a salir y reunirme con ellos porque he abandonado las bebidas

alcoholizadas que compartiamos™.
Participante 41

Es un hombre viudo de 52 afios que cumplid el décimo afio de la escuela
segundaria. Vive en la provincia de Bubanza ubicada en el norte oeste de Burundi. Es

labrador y padre de un hijo Unico.

1. ¢Puede decirnos cdmo has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicoldgica)

“Supe mi seropositividad en 2007, al principio mi mujer enferm6 de manera
prologada y repetitiva, cada vez iba empeorando y finalmente fallecié. Nadie sabia
exactamente de qué enfermedad murid. Decidi averiguar por qué tipo de enfermedad
falleci6 mi esposa, y suponiendo que podria ser a causa del SIDA, fui al centro
hospitalario hacerme el analisis de VIH. El resultado revel6 que soy VIH positivo y asi
se confirmd mi hipotesis. Es asi como supe mi seropositividad y al mismo tiempo la causa

mas probable de la muerte de mi querida esposa.

Cuando el médico me comunicé que estoy infectado por el VIH, pasé un tiempo
con mucha preocupacion. A la idea de que voy a morir pronto dejando a mi querido hijo
tan pequefio huérfano de padre y de madre, me sentia completamente desesperado. Paso
mucho tiempo plantedndome como mi vida iba a seguir adelante siendo viudo y
seropositivo. Me sentia totalmente destrozado y mi futuro como el de mi hijo me parecia

complicado”.
2. ¢Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

“con mucha dificultad he tenido la audacia de revelar a mis vecinos mi
seropositividad, lo que al principio tomaron muy mal. Durante un tiempo relativamente
largo que lo que esperaba, me han discriminado y estigmatizado negandose estar conmigo

como antes. Cada cual tenia siempre su excusa con motivo oculto de evitar relacionarse
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o compartir algo conmigo. Sufria por haberlo dicho y por considerarme la Unica PVVS

en medio de los vecinos.

Algunos me acusaban de ser responsable de mi propia enfermedad, aunque yo
me consideraba como victima. De hecho, no tengo claro hasta ahora las circunstancias de

mi contaminacion por el VIH.

La paradoja en el caso mio, es que mis estigmatizadores parecen saber mas que
yo las circunstancias porque me acusan injustamente de tener un comportamiento sexual

inmoral, pero todo esto no es que pura mentira”
2. ¢Cdmo se siente con sus amigos? (experiencia psicoldgica)

“Ahora he superado el miedo de una muerte rapido, y ademas supe que hay muchas
personas seropositivas como yo que llevan mucho tiempo viviendo con la enfermedad.
Diria que he logrado también relativizar la estigmatizacion de mis amigos. En otras
palabras, me he acostumbrado a vivir con ella, me siento mas o0 menos integrado y
aceptado. Pero te digo la verdad que volver a integrarme al grupo después de

comunicarles mi seropositividad no fue una tarea facil”.
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

” Las relaciones con mi unico hijo son buenas y normales. Tengo un hijo pequefio
quién todavia no sabe nada del SIDA. No me causa ningun problema en este sentido, esta

tomando medicinas, pero no sabe ni por qué ni de qué enfermedad se trata”
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

”no tengo buenas relaciones con mi entorno, la verdad es que mis vecinos me

estigmatizan y hablan mal de mi continuamente.”

6. ¢Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

” Las relaciones con mi médico y asistentes sociales son bastante buenas. El
principal problema que hay es que vivo al interior del pais lejos de la capital. Por eso,
hay informaciones importantes y utiles por mi salud que a veces me escapan. Por ejemplo,
algunas veces PAM (Programa de Alimentacion Mundial) aporta ayudas alimenticias a
las PVVS para que tengan complemento indispensable para procurar el equilibrio en su
alimentacion. PAM lo hace por haber notado que hay muchas PVVS que no tienen la
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alimentacion basica necesaria para que se pueda hablar de una alimentacion equilibrada
y soy miembro de ellas. A veces me llega informacion de la distribucién de estas ayudas
cuando todo ya ha finalizado y por eso mi salud es muy débil, aunque sigo con el

tratamiento apropiado”.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

“Yo soy cultivador y me ocupo del huerto de mi familia. No tengo colegas de
trabajo, entonces no tengo nada que decir en este sentido”.

8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)
no contestd nada.
Participante 42

Es un obrero mayor de 60 afios con nivel de estudio limitado a la formacion
basica. Es padre de 6 hijos de los cuales 2 chicos y 4 chicas y reside en el distrito de

Kamenge (Bujumbura).

1. ¢Puede decirnos como has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicologica)

“Supe mi seropositividad y la de mi mujer cuando decidimos los dos acudir al
centro hospitalario para hacernos diagnosticar por pura curiosidad de conocer el estado
de nuestra salud. Sorpresa por los dos, los resultados se revelaron positivos, viviamos

infectados por el VIH sin saberlo.

Cuando el medico nos lo comunico fui aterrorizado y tenia la sensacion de ser
en el mismo instante invalido e indtil. Peor ain, surgié directamente un clima de sospecha
mutua entre mi mujer y yo, acusandonos uno y otra de estar al origen de la

contaminacion”.
2. ¢ Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicologica)

“Apenas los vecinos lo supieron, enseguida empezaron a estigmatizarnos
hablando mal de nosotros, sefialandonos con el dedo acompafiado con palabras feas como
“birya bigwaye umugera”, lo que con una dosis de desprecio se traduce “éstos padecen la
enfermedad de SIDA”. Por eso, como mi casa tenia a su alrededor un muro y un espacio
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libre suficiente que se podia cerrar, mandd a mis hijos de guardar la puerta principal

preferentemente cerrada para limitar al maximo los contactos con mis vecinos”.
3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)

“Tengo mucha vergiienza cuando estoy con mis amigos y me duele el hecho de

saberme infectado por el VIH y ellos supuestamente sanos”.
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

“Cuando supo mi seropositividad decidi inmediatamente, pase lo que pase,
anunciarlo a mis hijos. Desgraciadamente, mis hijos lo tomaron muy mal. Desde este

momento las relaciones con mis hijos empezaron a empeorarse.

De mis seis hijos tengo buenas relaciones solo con 2 hijas, pero con mis cuatro
hijos las relaciones no son buenas. Desean mi muerte y dicen abiertamente que lo bueno
por ellos seria que me muera rapido para quedarse con mis bienes. Tengo unas casas

alquiladas y me gustaria vender una para poder cuidarme bien, pero se oponen.

Este problema es serio porque si no me cuido por falta de medios econémicos
las consecuencias por mi salud pueden ser graves. Por eso, a veces hay muchos

enfrentamientos entre nosotros™.
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

“En el entorno mis vecinos me maltratan, me estigmatizan hablando mal de miy
designandome como persona no grata por ser PVVS. Estoy sufriendo una abierta
estigmatizacion de parte de mis vecinos. Cuentan con desprecio sobre mi persona: “A

éste le queda poco tiempo por vivir, pues estd muriendo de SIDA y mejor evitarlo”.

6. ;Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

” Mis relaciones con ellos no son buenas porque no nos tratan siempre con respeto
requerido sino como quieran. Algunas veces tengo gana de echarles en cara que tienen el
deber de tratarnos con dignidad a la que toda persona humana tiene derecho, pero dejo de

hacerlo por prudencia.

Yo personalmente soy consciente de que los seropositivos tenemos la misma

dignidad que los demaés. Pero los tengo miedo pensando que si un dia empeora mi salud
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tendré que acudir a ellos. Por eso, no me atrevo y, sin embargo, sigo sufriendo en silencio,

soportando las faltas de respeto a nuestra dignidad.”

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

“Con mis comparieros de trabajo no tengo ningun problema, soy jefe de los demas

obreros y me respetan. Mis relaciones con ellos son estupendas”.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

“A este nivel no tengo buenas relaciones con ellos. Algunos de ellos me han avisado
de que tengo que apartarme porque no quieren ser contaminados y han empezado a
calificarme de persona con mala vida y peligrosa a evitar. Esta actitud de rechazo hacia
mi persona me duele y me da vergiienza. Asi que ahora, no tengo gana de estar con ellos,
no me atrevo a buscarles ni a reunirme con ellos. Por eso, diria que no tengo amigos ahora

y ando casi solitario.”
Participante 43

Es un hombre jubilado de 70 afios con nivel de estudio limitado segundo afio
de la escuela primaria. Vive en el distrito de Kamenge y padre de 8 hijos sin especificar

SU SEXO.

1. ¢Puede decirnos como has sabido y aceptd su estado de VIH? (experiencia

psicologica)

“Y o0 antes de conocer mi seropositividad padeci6 la tuberculosis. Acudi en seguida
al médico, pero no pudo curarme; al contrario, la enfermedad siguié empeorando. Viendo
su extrafa resistencia a todos los medicamentos indicados en este caso, el medico me
aconsejo hacerme diagnosticar el VIH. Y el resultado se revel6 positivo. Cuando el
médico me lo comunico, quedé como paralizado, cai en total desesperacion imaginando

gue voy a morir pronto.”
2. ¢Como responde su entorno a su estado de VIH? (experiencia psicolédgica)

“Mis vecinos no saben nada de mi situacion de PVVS, los que si lo saben son mis

hijos, pero he quedado con ellos de no contarlo a nadie”.

3. ¢Como se siente con sus amigos? (experiencia psicologica)
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“No tengo mas amigos que mis comparieros seropositivos como yo y no tengo

ningun problema cuando estoy con ellos puesto que tenemos el mismo problema”.
4. ;Como es la relacion entre usted y sus hijos? (dinamismo relacional)

“Con mis hijos las relaciones no son buenas, pues no quieren saber nada de mi y

no me ayudan por nada”.
5. ¢Como es la relacion entre usted y su entorno? (dinamismo relacional)

“Diria que no hay problema con mi entorno, pero admito que yo no me atrevo a

salir para ir donde los demaés se retinen habitualmente sea en el bar o en otros lugares.”

6. (Como son las relaciones entre usted y sus médicos y trabajadores sociales?

(dinamismo relacional)

” Tengo relaciones estupendas con mi médico y los asistentes sociales. Son buenos
profesionales y sobre todo buenas personas. Me procuran los medicamentos sin ningun

problema y me acogen muy bien cuando acudo al centro hospitalario”.

7. ¢Como son las relaciones con sus compafieros de trabajo? (dinamismo

relacional)

” Y0 no sé cOmo contestar a esta pregunta porque trabajo en privado y no tengo

colegas de trabajo”.
8. ¢Como son las relaciones entre usted y sus amigos? (dinamismo relacional)

“Las relaciones con mis amigos son normales porque son las de siempre. Nada ha
cambiado porgue no saben que soy una PVVS, pero no tengo gana de salir para reunirme
con ellos porque cada vez que se ponen a hablar mal de las PVVS a sus espaldas me siento

incOmodo”.
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