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INTRODUCCION

E n la India, como en otras partes, el SIDA se percibe como una enferme-
dad de “otros”, de personas que viven al margen de la sociedad, cuyo modo de vida se
considera “pervertido” y “pecaminoso”. La discriminacién, el estigma y la negacion son
los resultados esperados de estas valoraciones que afectan la vida en las familias, comu-
nidades, lugares de trabajo, escuelas y diferentes contextos de asistencia sanitaria. A
causa de la discriminacién, estigma y negacién relacionados con el VIH/SIDA siguen sin
desarrollarse politicas adecuadas y modelos de buenas practicas. Las personas que viven
con el VIH y el SIDA (PVVS) continGian soportando la carga de una mala asistencia y unos
servicios inapropiados, mientras que quienes tienen el poder para ayudarlos hacen poco
para mejorar la situacion.

Aunque en la India se ha efectuado recientemente un pequefio nimero de
estudios sobre discriminacién, estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA, lo
cierto es que se sabe relativamente poco acerca de las causas de estas respuestas nega-
tivas y de cuél es la mejor forma de afrontarlas. Por tal motivo, el Programa Conjunto de
las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA proporcioné apoyo financiero y técnico a un
equipo de investigacion del Instituto de Ciencias Sociales Tata (Mumbai) con el fin de
profundizar en las experiencias de las personas indias que viven con el VIH/SIDA, las res-
puestas sociales negativas con las que topan y las raices de la discriminacién, estigma y
negacion relacionados con el VIH/SIDA. El presente informe describe tal investigacion,
llevada a cabo en Mumbai y Bangalore (India).

Empezamos con una valoracion de la situacion del VIH/SIDA en la India
por lo que respecta a investigacidn epidemioldgica y relacionada con la discriminacion,
estigma y negacién. Describimos seguidamente la investigacién en si misma: objetivos,
lugares y herramientas utilizadas. A continuacién presentamos los hallazgos de la inves-
tigacién, con énfasis especial en las formas y factores determinantes de la discriminacion,
estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA, asi como las respuestas a ellos. En la
exposicidn de nuestros hallazgos hemos querido ir un paso mas alla de investigaciones
previas sobre discriminacién, estigma y negacién, que han tendido a centrarse exclusi-
vamente en casos 0 experiencias individuales, o en el papel que han desempefado las
organizaciones no gubernamentales (ONG) con el fin de presionar a los gobiernos y
autoridades nacionales para que actlen. Este informe, en cambio, pretende ofrecer un
relato de cémo operan la discriminacién, estigma y negacién —y qué los causa — en una
variedad de contextos en dos regiones radicalmente distintas.

Aunque esta exposicién puede resultar deprimente para quienes esperan un
planteamiento méas comprensivo frente al VIH en la India, al final del informe presenta-
mos una serie de recomendaciones que pretenden abordar los problemas fundamentales
Yy, por tanto, mejorar la situacion general.

I~
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EL SIDA EN LA INDIA

EI sur y sudeste de Asia son actualmente un epicentro de la epidemia de
VIH. Se estima que, entre todos los paises de esta regién, la India es el que soporta la
carga més ingente de la enfermedad, con unos 3,7 millones de infecciones (ONUSIDA,
2000; p. 12). Las cifras oficiales indias todavia no revelan esta magnitud de la infeccion,
pero las deficiencias en el sistema de serovigilancia, los sesgos en los grupos objetivo
sometidos a pruebas y la inexistencia de servicios de pruebas en varias regiones del pais
sugieren una notificacion por defecto significativa. Aun asi, los datos disponibles son pre-
ocupantes.

= Entre 1986 y comienzos de 1999, la tasa de seropositividad para el VIH
en la India aument6 de forma progresiva. En la actualidad, esta tasa es
de 24,64 casos por mil pruebas (NACO, 1998-99; pp. 8,10).

= Afinales de marzo de 1999 habia 85.312 casos notificados de infeccion
por el VIH y 7.012 casos de SIDA, distribuidos por casi todos los
Estados de la India (NACO, 1998-99; p. 16).

e Casi el 75% de las infecciones notificadas por el VIH correspondio a
tres Estados: Maharashtra, Tamil Nadu y Manipur. En la mayor parte de
los casos (76,2%), la infeccion se contrajo por via heterosexual, seguida
por la sangre y los productos sanguineos contaminados (7,4%) y, final-
mente, la practica de compartir agujas (6,3%) (NACO, 1998-99; p. 14).

= Alrededor del 78,6% de las infecciones se han descrito en varones y el
21,3% en mujeres (NACO, 1998-99; p. 14).

« En la mayoria de los casos (89%), la infeccion ha incidido en el grupo
de edad de 15-44 afos (NACO, 1998-99; p. 14).

« La seropositividad en pacientes con enfermedades de transmision
sexual (ETS) ha oscilado entre el 5% y el 37% en diferentes lugares.
Entre usuarios de drogas intravenosas, la seropositividad ha variado del
24% al 85% (NACO, 1998-99; pp. 14, 15).

= La tasa de seropositividad entre mujeres que acudian a centros prena-
tales centinela ha oscilado entre el 0,0% y el 4,0% (NACO, 1998-99; p.
15), lo que sugiere que en algunas regiones la infeccidn ya se ha dise-
minado a la poblacién general.

= Hay pruebas de que la infeccion se esta transmitiendo de las areas urba-
nas a las rurales , y de madres infectadas a sus hijos.

= En Maharashtra, el Estado méas afectado por la epidemia, las tasas de
seropositividad han sido del 60% en profesionales del sexo, 14-60% en
dispensarios de ETS centinela y superiores al 2% en mujeres que acu-
dian a dispensarios prenatales (NACO, 1999; p. 4).

(o]
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INVESTIGACION SOBRE DISCRIMINACION, ESTIGMA Y
NEGACION RELACIONADOS CON EL VIH/SIDA

Tal como se ha documentado en el nimero relativamente pequefio de
estudios que se han efectuado hasta ahora en la India sobre las respuestas sociales a la epi-
demia, las reacciones sociales frente a las personas con el SIDA han sido abrumadoramente
negativas. Por ejemplo, el 36% de los encuestados en un estudio opind que seria mejor que
los individuos infectados se mataran; el mismo porcentaje declaré que las personas infec-
tadas merecian su suerte (Ambati, Ambati y Rao, 1997). Ademas, en el mismo estudio, el
34% de los entrevistados dijo que no se relacionaria con personas que tuvieran el SIDA,
mientras que una quinta parte afirmé que el SIDA era un castigo de Dios. Un indice de hos-
tilidad desarrollado en este estudio reveld que casi el 90% de los encuestados albergaba al
menos una opinion hostil, y mas de la mitad tenia tres 0 mas de tales opiniones.

Las respuestas y actitudes negativas hacia las PVVS se relacionan estrecha-
mente con los niveles generales de conocimiento sobre el SIDAy el VIH vy, en particular,
con las causas del SIDA vy las vias de transmisién del VIH. En la mayoria de las socieda-
des, el SIDA se vincula con grupos cuyo comportamiento social y sexual no merece la
aprobacion publica. En el estudio de Ambati, Ambati y Rao (1997), el 60% de los entre-
vistados afirmé que “solo los varones gays, las prostitutas y los consumidores de drogas
pueden contraer el SIDA”.

Teniendo en cuenta estos hallazgos, no es de extrafiar quiza que casi todos
los ambitos de la India en los que las personas VIH-positivas interactan con otras per-
sonas constituyan un caldo de cultivo para la discriminacidn, estigma y negacion.
Diversos estudios han documentado discriminacion, estigma y negacién relacionados
con el VIH/SIDA en contextos tales como la familia, la comunidad, el sistema sanitario y
el lugar de trabajo. También se han descrito restricciones discriminatorias en relacién
con los viajes, migracion, seguros y prestaciones sanitarias.

Familias y comunidades

En la mayoria de los paises en desarrollo, las familias y comunidades sue-
len ser ambitos que brindan apoyo para el tratamiento y atencién de las enfermedades
(Bharat, 1996; Ankrah, 1993). Sin embargo, los datos de algunos paises de Africa y Asia
revelan respuestas familiares tanto positivas como negativas a las personas infectadas por
el VIH. Las respuestas negativas son particularmente evidentes en el caso de las mujeres
VIH-positivas (Bharat, 1996; Bharat y Aggleton, 1999; Bharat, Singhanetra-Renard y
Aggleton, 1998; Warwick et al, 1998) y de las personas cuyo modo de vida y comporta-
miento sexual suscitan la desaprobacién popular (Panos, 1990; Warwick et al, 1998).

Un estudio en la India (Bharat, 1996) constaté que, aun cuando la mayo-
ria de las personas que revelaron su estado serolégico respecto al VIH a las familias reci-
bieron cuidado y apoyo, fueron mas bien los varones, no las mujeres, los que merecie-
ron tal atencidn. Entre las formas de discriminacion contra las mujeres con el VIH figu-
raban el rechazo del hogar; la denegacion de una parte de la propiedad familiar; la
denegacion de acceso a tratamiento y asistencia, y la incriminacién por el diagnéstico
de VIH del marido, en especial cuando este diagnéstico tenia lugar poco después del
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matrimonio. Otros factores que influian en la obtenciéon de apoyo eran la calidad de las
relaciones familiares anteriores, edad, nivel econémico y educativo y origen manifiesto
o0 sospechado de la infeccion.

Las respuestas familiares a los parientes infectados estan muy influidas por
las percepciones comunitarias sobre la enfermedad. Las familias que albergan a un
miembro con el VIH pueden temer el aislamiento y ostracismo dentro de la comunidad
(McGrath et al, 1993; Warwick et al, 1998; Bharat y Aggleton, 1999). Es posible, por
tanto, que intenten ocultar el diagnéstico de VIH, lo que a su vez provoca un estrés y una
depresion considerables dentro de la familia (Bharat y Aggleton, 1999). Puesto que la
mayoria de las personas que viven con el VIH/SIDA en la India mantiene este secreto, la
epidemia no es visible socialmente. Teniendo en cuenta este secreto e invisibilidad, pare-
ceria que ha habido relativamente pocos casos reales de respuestas discriminatorias a
nivel comunitario. Sin embargo, pueden aparecer estigmatizacién y discriminacion
cuando se considera que una persona identificada como VIH-positiva ha sido el origen
de la infeccién de otras, o cuando el aspecto fisico de una PVVS causa miedo o repul-
sion. Por el contrario, una persona que se sabe que tiene el VIH pero cuyo aspecto o
comportamiento no resultan “amenazadores” puede ser bien tolerada a veces e incluso
recibir el apoyo de la comunidad (Bharat, 1996). De todos modos, los conceptos erré-
neos sobre cémo se transmite el VIH siguen alimentando la discriminacion.

Asistencia sanitaria

El sector sanitario es tal vez el contexto donde resultan maés visibles la dis-
criminacién, estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA. Las actitudes negativas
del personal sanitario generan ansiedad y miedo entre las PVVS. En consecuencia,
muchas de ellas mantienen en secreto su estado seroldgico temiendo que, si se descu-
bre, reciban un trato aln peor (Bharat, 1996). No es de extrafiar que, en la mayoria de
las personas VIH-positivas, el miedo y la ansiedad relacionados con el SIDA -y a veces
también la negacidn del estado serol6gico — puedan tener su origen en experiencias trau-
maticas en el sector sanitario (Bharat, 1996).

A nivel mundial, la discriminacién en estos contextos puede expresarse de
formas muy diversas. Las respuestas descritas con mayor frecuencia son la negativa a
ingresar o tratar a pacientes VIH-positivos (Tirelli et al, 1991; Shisam, 1993); la tenden-
cia a ignorar a estos pacientes (Daniel y Parker, 1990; Ogola, 1990); la costumbre de rea-
lizar pruebas del VIH sin consentimiento, y fisuras de la confidencialidad (Consejo con-
tra la Discriminacion de Nueva Gales del Sur, 1992; Bermingham y Kippax, 1998).

Mundo laboral

Un estudio de siete grandes empresas ubicadas en Mumbai revel6 que nin-
guna tenia una politica sobre el SIDA y que la administracion de nivel intermedio habia
adoptado una actitud “expectante”, a la espera de ver cuantos trabajadores contraian la
infeccion y si esto tenia un impacto sobre la productividad (Hira, Gupta y Godwin,
1998). Al mismo tiempo, han empezado a surgir datos esporadicos de discriminacion y
estigmatizacion relacionadas con el empleo. En los medios de comunicacién se han
publicado casos aislados de pérdida del trabajo, aislamiento emocional y denegacion de
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empleo a causa del estado seroldgico respecto al VIH (Chinai, 1995); también se han
notificado casos parecidos a miembros de ONG, consejeros sociales (V. Chitale, comu-
nicacion personal) y médicos (G. Bhave, comunicacién personal). La Respuesta
Industrial al SIDA (IRTA), un organismo especializado en coordinar las iniciativas de la
industria contra la epidemia, ha elaborado un folleto sobre politica empresarial y
VIH/SIDA (véase Nangia, 1998).

METODOLOGIA

OBIJETIVOS DE LA INVESTIGACION

E ste estudio pretendia examinar las formas, factores determinantes y resul-
tados de la discriminacion, estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA en la India,
asi como explorar sus posibles correlaciones sociales, culturales y demogréficas. El foco
de esta exploracion se centro en una serie de &mbitos fundamentales que se habian iden-
tificado en investigaciones previas.

Los objetivos especificos de la investigacion eran:

—  Examinar las formas en que se experimentan y manifiestan la discri-
minacion, estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA a nivel
personal, familiar e institucional, y también en ciertos grupos margi-
nados, como mujeres, varones gays y profesionales del sexo.

—  Comprender los contextos socioculturales mas genéricos en los que
operan la discriminacién, estigma y negacién relacionados con el
VIH/SIDA.

—  Documentar y analizar los resultados o respuestas a la discriminacién,
estigma y negacién relacionados con el VIH/SIDA.

LUGARES DE LA INVESTIGACION

Este estudio se llevd a cabo en dos ciudades metropolitanas de la India:
el Gran Mumbai, en el Estado de Maharashtra, al oeste, y Bangalore, en el Estado de
Karnataka, al sur del pais.
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Brihan Mumbai, o Gran Bombay como se conocia hasta 1996, es la
segunda ciudad mas populosa y el principal centro comercial e industrial de la India.
Con una alta concentracién de personas VIH-positivas, ha merecido el dudoso distintivo
de ser catalogada como la “capital del SIDA” en el pais. Mumbai es una ciudad insular
situada en la costa occidental de la India. La ciudad insular original y los suburbios que
se extienden hacia el norte, ocupan una superficie total de aproximadamente 600 kmz2 y
una poblacidén de 9,9 millones de habitantes (Censo de la India, 1991). Como nucleo de
actividades comerciales e industriales, Mumbai tiene una considerable poblaciéon migra-
toria, principalmente masculina. La alta concentracién humana ha convertido la ciudad
en un lugar atestado y contaminado, con varios millones de personas sin hogar. La ciu-
dad también tiene un problema significativo con las drogas ilegales y una importante
industria del sexo.

El hecho de que se seleccionara Mumbai para este estudio se debi6 a dos
razones fundamentales. En primer lugar, la ciudad tiene una alta prevalencia de VIH,
tanto en el pasado como en la actualidad. En segundo lugar, como consecuencia de un
estudio previo (Bharat, 1996), ya se habian establecido buenas relaciones y redes de tra-
bajo con personal médico, activistas contra el SIDA, ONG y organizaciones comunita-
rias, asi como con grupos de personas VIH-positivas o que viven con el VIH/SIDA.

Se incluy6 una segunda ciudad con el fin de ampliar el alcance de la inves-
tigacion. Bangalore, la “ciudad jardin” como se conoce popularmente, es la capital de
Karnataka, en la regidon meridional del pais. Con un area superior a 457 kmz, tiene una
poblacién de 4,1 millones de habitantes (Censo de la India, 1991). Bangalore, en el
pasado una ciudad pequefia y pintoresca, es actualmente una metrépolis vibrante con
una poblacion cosmopolita. La ciudad posee una base industrial amplia, con unas 336
empresas de mediana y gran envergadura y mas de 30.000 unidades industriales a
pequefia escala. Bangalore, conocida por sus industrias de electrénica y software infor-
matico, es la ciudad de crecimiento mas rapido en el sur de Asia. Pero esta expansion se
ha acompafiado de un desarrollo no planificado, diferencias abismales en los niveles de
vida y una migracion a gran escala. Han aparecido barrios de chabolas en diferentes
zonas de la ciudad. A diferencia de Mumbai, Bangalore no tiene un &rea bien delimitada
de comercio sexual. Este se distribuye por toda la ciudad y se basa principalmente en el
contacto callejero.

Bangalore se incluyé en el estudio porque su prevalencia de VIH esté cre-
ciendo (Sociedad para la Prevencion del SIDA en el Estado de Karnataka, 1998) y por-
que el reconocimiento de la epidemia a nivel local ha dado lugar a intervenciones rela-
cionadas con el SIDA, la movilizacion de personas VIH-positivas, la creacién de redes
de individuos y organizaciones asociadas en la lucha contra el SIDA y un interés cre-
ciente en la investigacién de temas relacionados con la enfermedad.

EQUIPO DE LA INVESTIGACION

Los datos fueron recopilados por dos equipos de investigadores, uno en
cada ciudad, bajo la direccion del investigador principal (Shalini Bharat). En Mumbai, el
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equipo basico constd del investigador principal y una funcionaria de investigacién.* En
Bangalore, el equipo estuvo compuesto por cuatro investigadores a jornada completa,
mas un investigador a tiempo parcial con el cometido exclusivo de recopilar datos de la
industria. La investigacion fue supervisada por un comité asesor multidisciplinario en
cada uno de los lugares.

DISENO DE LA INVESTIGACION

D urante la investigacioén se utilizaron tres métodos principales: entre-
vistas con informadores clave, entrevistas individuales a fondo y grupos dirigidos de
discusion.

Las entrevistas con informadores clave se llevaron a cabo con personas de
los sectores de voluntariado, médico y laboral. En el sector de voluntariado, el equipo
entrevistd a miembros de ONG, consejeros sobre el SIDA y profesionales de salud comu-
nitaria. En el sector médico hablamos con directores o jefes de hospitales y con profe-
sionales médicos (dos en cada uno de los campos de ETS, cirugia, ginecologia y medi-
cina general). En el sector laboral entrevistamos a los jefes de personal y a miembros del
departamento de bienestar social de las empresas. Aparte de estos tres sectores principa-
les, también hablamos con una serie de otros informadores clave. En el Cuadro 1 se
ofrece una lista de tales informadores.

Cuadro 1.
Tamario de la muestra para cada grupo de encuestados
(entrevistas con informadores clave)

INFORMADORES CLAVE MUMBAI BANGALORE TOTAL
Médicos 11 36 47
Miembros de ONG 4 7 11
Enfermeras 1 2 3
Personal de la industria 8 6 14
Funcionarios de bienestar social 2 1 3
Abogados/activistas 2 - 2
Activistas pro derechos de los pacientes 1 - 1
Expertos en seguros 1 - 1
Activistas gays 1 2 3
Total 31 54 85

1 El investigador principal y la funcionaria de investigacion se dedicaron a la recopilacion de datos a lo largo
de todo el estudio; a mitad del proyecto se incorporaron otros dos miembros de plantilla durante periodos
de dos y tres meses, respectivamente, para llevar a cabo tareas complementarias de transcripcién, compi-
lacién y registro de datos.
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Las entrevistas individuales a fondo se realizaron con dos grupos distintos.
Hablamos de forma individual con personas con el VIH, especificamente la poblacion
de pacientes (tanto varones como mujeres). Fue imposible extraer una muestra aleatoria
de PVVS: la enumeracién de toda la poblacién de personas infectadas por el VIH no es
factible en el momento actual. Por consiguiente, conjuntamos una muestra a partir de
tres contextos: pacientes VIH-positivos ingresados en salas hospitalarias para tratamiento;
pacientes que acudian a departamentos ambulatorios de hospitales, y pacientes que asis-
tian a reuniones de grupos de apoyo. En cada situacion se contacté con los médicos,
enfermeras y consejeros sociales al cargo y se les pidi6é que explicaran la finalidad del
estudio a sus clientes VIH-positivos con el fin de averiguar su disposicion a participar en
el mismo.

De esta forma se reclut6 a un total de 31 personas VIH-positivas en Mumbai
y 13 en Bangalore. La mayoria de los entrevistados tenia entre 20 y 35 afios y pertene-
cia a clases bajas o medias-bajas. La mayoria de los varones encuestados estaban casa-
dos, mientras que la mayoria de las mujeres eran viudas.

Las entrevistas no se limitaron a personas VIH-positivas. En algunos casos
también se entrevistd a “miembros de la familia” o cuidadores principales. Estas per-
sonas podian ser esposas, padres o hermanos (nueve entrevistas en Mumbai y cinco en
Bangalore). También se realizaron entrevistas a fondo con profesionales del sexo (dos
en Mumbai y tres en Bangalore), varones gays (dos en Mumbai y ninguna en
Bangalore) e hijras, a veces conocidos como “tercer género” (dos en Mumbai y nin-
guna en Bangalore).

Los grupos dirigidos de discusién (GDD), en los que participaban entre
cinco y ocho personas, se centraron en cuatro grupos principales: personal hospitalario,
grupos de apoyo a personas con el VIH/SIDA, grupos marginados y personas de distin-
tos niveles econdmicos.

Se reclutaron diferentes categorias de personal hospitalario a partir de los
cuatro tipos principales de hospitales que hay en la India.? En cada institucion se con-
tactd con personal de los departamentos de cirugia, ginecologia, dermatologia y ETS
y medicina general (departamentos que tenian el mayor nimero de pacientes con el
VIH/SIDA o que utilizaban procedimientos invasivos con mayor frecuencia). Los
entrevistados entre el personal hospitalario incluian a celadores, ayahs (auxiliares
femeninas), asistentes sanitarios (varones y mujeres), técnicos de laboratorio y enfer-
meras. El criterio para la seleccién del personal era que hubiera tenido experiencia
previa con pacientes con el SIDA. Se celebraron 20 GDD en hospitales de Mumbai y
15 en Bangalore.

También se realizaron GDD con grupos de apoyo a personas con el VIH.
En Mumbai se llevaron a cabo cuatro GDD (separados por sexos), y dos en Bangalore.

El equipo de investigacion también intentd efectuar GDD con personas de
grupos marginados. En concreto, estabamos interesados en hablar con profesionales del
sexo femeninas, hijras y varones gays VIH-positivos. En ambas ciudades se realiz6 una
peticion formal a consejeros o coordinadores de programas de ONG pertinentes para

2 Gubernamentales, corporativos, privados y de beneficencia.
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que presentaran la investigacion a sus clientes VIH-positivos con el fin de obtener su
cooperacion. Al principio, el equipo sélo estaba interesado en grupos enfocados con
clientes VIH-positivos, pero, en ambas ciudades, los miembros de las ONG no cono-
cian el estado serolégico respecto al VIH de algunas personas. Como solucién de com-
promiso, por tanto, se invitd a los grupos enfocados a todos los clientes, con indepen-
dencia de que hubieran revelado o no su estado. No se les pidié que descubrieran su
estado seroldgico respecto al VIH durante las discusiones en grupo.

No pudo obtenerse la participacion de varones gays VIH-positivos en nin-
guno de los dos lugares. No hubo respuesta ni a las cartas de peticion en los tablones de
anuncios de ONG en Mumbai ni a las presentaciones de la investigacion a cargo del per-
sonal en Bangalore. En consecuencia, entrevistamos a activistas gays y consejeros socia-
les que trabajaban con varones gays para que nos ayudaran a comprender mejor las
cuestiones de discriminacion, estigma y negacion que sufre este grupo en relacién con
el VIH/SIDA.

También se celebraron GDD con miembros de la comunidad pertenecien-
tes a colectivos con unos ingresos bajos, medios y altos. En Mumbai se visitaron dos
barrios de chabolas para mantener discusiones en grupo, una con varones y otra con
mujeres de 20-45 afios. En Bangalore se realizaron discusiones en grupo con dos colec-
tivos de renta baja y dos de renta intermedia, dentro de la ciudad, y con miembros de
dos comunidades rurales, fuera de los limites urbanos. Las comunidades rurales se esco-
gieron porque, en el curso de entrevistas individuales, los investigadores supieron que en
ellas se habian producido casos de discriminacion.

Por Gltimo, el equipo también efectu6 GDD con camioneros en Bangalore
(3) y con médicos y sus pacientes con el VIH en Mumbai (2). Se celebraron dos GDD
con hijras. Por lo que respecta a profesionales del sexo, se mantuvieron cuatro discusio-
nes en Mumbai y una en Bangalore.

Los datos de estos métodos principales de investigacion se complementa-
ron con entrevistas sobre pacientes ficticios, observacion directa y estudios de casos con-
cretos. Las entrevistas de pacientes ficticios se utilizaron para averiguar méas cosas acerca
de respuestas probables a pacientes VIH-positivos en dispensarios privados pequefios.
Un investigador adopt6 el papel de profesional de salud comunitaria y plante6é un caso
inventado ante un grupo de médicos privados seleccionados aleatoriamente. Los casos
variaban en cuanto a género y edad. Para las mujeres se utilizé generalmente un caso de
embarazo; para los varones, uno de ETS, y para los nifios, uno de hemofilia. Otros casos
ficticios consistieron en problemas dentales, cirugia menor y tuberculosis. Se animd a los
investigadores a que elucidaran cualesquiera motivos para denegar el tratamiento, iden-
tificaran actitudes hacia los pacientes VIH-positivos y determinaran si habia un patrén en
los rechazos y en las transferencias de los casos propuestos a otros centros y proveedo-
res de servicios. Se contact6 de esta forma con un total de 24 dispensarios en Mumbai y
13 en Bangalore.

Para complementar la informacién anterior, se realizé un pequefio nimero
de estudios de casos con personas VIH-positivas a fin de examinar su experiencia de
estigmatizacion y discriminacion en el hogar, el lugar de trabajo, los distintos contextos
de asistencia sanitaria y a nivel de comunidad. Una cierta observacion directa permitio
profundizar en las préacticas del personal en hospitales y lugares de trabajo.
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HALLAZGQOS

E mpezaremos la discusién de nuestros hallazgos identificando las princi-
pales formas de discriminacion, estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA que
hemos constatado en el curso de la investigacién. Seguidamente se ofrece una informa-
cién més detallada sobre los contextos en los que pueden manifestarse la discriminacion,
estigma y negacién relacionados con el VIH/SIDA. Tras una discusion sobre los factores
determinantes de la discriminacion, estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA,
se consideran los resultados de estas respuestas negativas identificadas en el estudio. Un
apartado final revisa los hallazgos de las entrevistas realizadas con grupos marginados a
fin de subrayar sus problemas particulares.

FORMAS DE DISCRIMINACION, ESTIGMA Y NEGACION

RELACIONADOS CON EL VIH/SIDA

E n las dos ciudades en las que se llevé a cabo el estudio se notificaron
formas tanto manifiestas como encubiertas de discriminacion, estigma y negacion rela-
cionados con el VIH/SIDA. Se enumeran a continuacion las principales formas manifies-
tas de discriminacion que habian experimentado los encuestados.

Hospitales

Negativa a proporcionar tratamiento para enfermedades relacionadas
con el VIH/SIDA.

Denegacién de ingreso para asistencia/tratamiento hospitalarios.
Negativa a realizar procedimientos clinicos o colaborar en ellos.
Acceso restringido a instalaciones e instrumentos, como lavabos y
utensilios habituales de comida y bebida.

Aislamiento fisico en la sala (p.gj., colocacién de la cama fuera de la
sala, en una galeria o pasillo).

Interrupcion de un tratamiento continuado.

Alta prematura del hospital.

Pruebas obligatorias del VIH antes de una intervencién quirargica y
durante el embarazo.

Restricciones de movimiento por la sala o habitacion.

Uso innecesario de indumentaria de proteccion (guantes, mascarillas,
etc.) por parte del personal sanitario.

Negativa a levantar o tocar el cadaver de una persona VIH-positiva.
Uso de cubiertas de plastico para envolver el cadaver.

Renuencia a transportar el cadaver.
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Hogar y comunidad

Ruptura de relaciones, abandono, separacion.

Negativa a compartir las propiedades o recursos econdémicos.
Prohibicién de acceder al conyuge, hijos u otros familiares.
Aislamiento fisico en el hogar (p.ej., dormir en camas separadas).
Prohibicién de entrar en areas o instalaciones comunes (lavabos, etc.).
Prohibicién de entrar en zonas comunitarias, como un pueblo o un
barrio.

Denegacién de rituales funerarios.

Insultos y apodos.

Lugar de trabajo

Despido del trabajo.

Renuncia forzada.

Suspension de las prestaciones sanitarias/de seguros.
Acceso restringido a instalaciones compartidas.
Distanciamiento social.

Insultos y apodos.

En estos contextos también se detectaron formas mas encubiertas de discri-
minacion, estigma y negacion.

Hospitales

Retrasos en el tratamiento; servicio lento (p.ej., hacer cola durante la
espera, pedir que vuelvan otro dia).

Excusas o explicaciones para rehuir el ingreso (aunque éste no se nie-
gue directamente).

“Pasarse” al paciente entre salas/médicos/hospitales.

Mantener al paciente bajo observacion sin ningdn plan de trata-
miento.

Posposicion de tratamientos o intervenciones.

Repeticién innecesaria de pruebas del VIH.

Tratamiento condicional (p.ej., s6lo a condicién de que el paciente
acuda a las visitas de seguimiento o se inscriba en un programa de
ensayo farmacoldgico).

Hogar y comunidad

Comentarios despectivos acerca del familiar VIH-positivo (p.ej.,
“ahora esta pagando los pecados del pasado”).

“Inculpacién” por arruinar la economia de la familia o rebajar su pres-
tigio social.
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CONTEXTOS DE LA DISCRIMINACION, ESTIGMA
Y NEGACION RELACIONADQOS CON EL VIH/SIDA

En las dos ciudades del estudio, la discriminacion, estigma y negacion rela-
cionados con el VIH/SIDA se identificaron con mayor frecuencia en los ambitos sanita-
rios y, en menor grado — aungue no insignificante —, en los contextos familiar y comuni-
tario. También se notifico discriminacion en escuelas y en relacion con los seguros de
vida y los servicios funerarios. Aunque se documentaron casos de discriminacion,
estigma y negacién relacionados con el VIH/SIDA en el ambito laboral, en el presente
estudio el lugar de trabajo no parecio ser un contexto demasiado importante de expe-
riencias negativas para las personas con el VIH/SIDA.

Contexto sanitario

La mayoria de los informadores clave en los campos médico y de ONG
reconociod que el sector sanitario era una fuente significativa de discriminacion y estigma,
aunque estos mismos informadores casi siempre cargaban las culpas a otros. Por ejem-
plo, la mayor parte del personal en todos los tipos de hospitales afirmé que, mientras que
ellos proporcionaban un cuidado “correcto y adecuado” a los pacientes VIH-positivos,
las familias no lo hacian. “La familia es la que mas discrimina” era una frase habitual
entre los encuestados del sector sanitario. Los familiares, en su opinidn, acostumbran a
abandonar a los pacientes con el VIH y dejarlos en manos del sistema sanitario, o se
mantienen a una distancia “prudencial”.2

Los médicos de los hospitales gubernamentales de Bangalore tendian a cul-
par a sus colegas de los hospitales privados, aduciendo que éstos preferian transferir a los
pacientes en vez de tratarlos. El personal de los hospitales privados, por otra parte, argu-
ment6 que los hospitales gubernamentales ofrecian un tratamiento y asistencia de baja
calidad y que esto incrementaba el nimero de pacientes ingresados en el sector privado.

€6cn ios hospitales privados, la noticia de que se ha identificado
a un paciente VIH-positivo se guarda celosamente, y al paciente se
le transfiere sin ningun reparo [a un hospital gubernamental].,,
(Cirujano de un hospital gubernamental)

(19 Los hospitales gubernamentales no estan cumpliendo su come-
tido. La calidad de la asistencia es tan mala que los pacientes posi-
tivos acuden a nosotros. Aqui les damos toda la atencién necesa-
ria sin ninguna queja.” (Ginecélogo de un hospital privado)

(19 Las condiciones en los hospitales gubernamentales son
malas.99 (Médico de un hospital privado)

3 Es importante sefialar, sin embargo, que los pacientes no comunicaron negligencia o discriminacién por
parte de la familia, salvo el uso de vasos y utensilios personales distintos.
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Los hospitales gubernamentales tenian “érdenes” presuntamente de pro-
porcionar prestaciones asistenciales adecuadas a los pacientes VIH-positivos, aunque, en
general, prevalecia la idea de que la atencion en tales hospitales era de mala calidad. En
Bangalore nos dijeron que un hospital habia sido “designado especialmente” para la
atencion del SIDA. El personal de dicho hospital pensaba que, debido a esta designacién,
todos los hospitales de la ciudad “descargaban” en ellos a sus pacientes con el SIDA. De
hecho, los entrevistados VIH-positivos de los hospitales corporativos, de beneficencia y
de unos pocos hospitales privados indicaron que les pedian de forma rutinaria que bus-
caran tratamiento en esta institucion especializada. Los médicos de estos mismos hospi-
tales también comunicaron la transferencia de casos seropositivos al centro especiali-
zado.

En cambio, los hospitales gestionados por la Iglesia Catélica y unos pocos
hospitales privados de la misma ciudad tenian abiertas todas sus instalaciones de trata-
miento a los pacientes con el VIH/SIDA. Ademas, los hospitales catolicos se encontraban
en la posicién excepcional de tener una politica escrita sobre el SIDA que estipulaba cla-
ramente la provision de asistencia incondicional a los pacientes con el VIH. Por otra
parte, los pequefios dispensarios privados negaban a veces la asistencia y el tratamiento,
a juzgar por las declaraciones de médicos de diferentes hospitales y pacientes VIH-posi-
tivos.

También se comunicaron ciertos tipos de discriminacion en centros asis-
tenciales gestionados por ONG. Algunos miembros de ONG reconocieron que todas sus
clientes femeninas VIH-positivas trabajaban en la industria del sexo; en consecuencia, el
personal tenia una actitud despreocupada hacia sus derechos y necesidades. Algunas
personas con el VIH que habian sido atendidas anteriormente por una ONG de
Bangalore dijeron que toda la asistencia se les habia dispensado con *“acritud”. Una
mujer VIH-positiva, por ejemplo, fue fotografiada para un programa sobre el SIDA sin su
conocimiento, y mas tarde todavia la reprendieron por haber preguntado al personal lo
gue habia sucedido. “Mira, tu estds comiendo aqui sin pagar nada; por tanto, no vengas
a protestar” (mujer VIH-positiva, edad desconocida).

De forma similar, algunos profesionales del sexo que tenian acceso al
apoyo de una ONG local sefialaron que el personal les hablaba en términos despectivos
y les habia negado ciertos servicios. Los conflictos entre ONG provocan a menudo una
pérdida de servicios para las personas con el VIH.

(19 La mujer VIH-positiva [que acudié a nuestro centro] ya habia
recibido asesoramiento anteriormente en otro centro, y luego
habia estado ingresada en una residencia. Pero alli tuvo algunas
diferencias, de modo que decidi6 marcharse. Cuando acudi6 a
nosotros, tenia una necesidad urgente de asistencia y tratamiento,
por lo que la ingresamos en el hospital gubernamental.
Informamos de lo sucedido a la ONG que la habia asesorado ante-
riormente. Pero al consejero de la ONG no le gusté que hubiéra-
mos prestado servicios directos a esa mujer en vez de remitirla a
ellos. A partir de entonces le negaron cualquier otro servicio de
asesoramiento.99 (Miembro de una ONG)
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También en Mumbai, los hospitales fueron el contexto de asistencia prima-
ria en el que maés personas VIH-positivas experimentaron discriminacion, estigmay nega-
cién. Como en Bangalore, habia un hospital gubernamental designado especificamente
para la atencién del VIH/SIDA. Cabia esperar que todos los hospitales de Mumbai
(incluidos los corporativos) proporcionaran asistencia, pero las personas con el VIH
declararon un acoso generalizado cuando habian intentado acceder a servicios de salud
en tales centros.

Se ha comunicado que, en los Ultimos afios, algunos hospitales privados de
Mumbai han empezado a admitir a pacientes VIH-positivos, un avance que ha sido posi-
ble gracias a la comprension de que el VIH no es una enfermedad especifica de clase.
Esto ha beneficiado a los pacientes VIH-positivos en general — con la provision de servi-
cios rapidos y de calidad —, pero el elevado costo del tratamiento recae por completo en
el paciente. Gran parte de este costo deriva de la fumigacion de los quir6fanos y salas de
partos utilizados por los pacientes VIH-positivos; del uso de guantes dobles o triples por
parte del personal, y de la provisién de “equipos (kits) del SIDA” para todos los miem-
bros del personal que colaboran en procedimientos quirdrgicos. Tal como sefialaron
algunos profesionales médicos superiores, tales precauciones no son necesarias y cons-
tituyen de hecho una préctica discriminatoria. Tal como veremos més adelante, los
pacientes VIH-positivos se sienten estigmatizados como consecuencia de estos procedi-
mientos innecesarios y aplicados de forma selectiva.

Dispensarios privados

Las areas metropolitanas de toda la India estan salpicadas de pequefios dis-
pensarios privados que ofrecen una sola especialidad médica o que operan como poli-
dispensarios. Todos estos dispensarios son centros sanitarios registrados y, en general, la
gente los prefiere — incluso los pacientes de rentas més bajas — porque proporcionan una
asistencia rapida y de mejor calidad. Un atractivo adicional de estos dispensarios priva-
dos, en comparacién con los hospitales publicos, es que aseguran un mayor anonimato
y confidencialidad en los servicios.

Con el fin de comprender mejor la discriminacion, estigma y negacién rela-
cionados con el VIH/SIDA en este contexto sanitario, los investigadores accedieron a un
pequefio nimero de dispensarios privados utilizando el método de entrevista sobre
pacientes ficticios. Se contactd con médicos de seis tipos de dispensarios (véase el
Cuadro 2).
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Cuadro 2. Tipos de dispensarios visitados

DISPENSARIO MUMBAI BANGALORE
Maternidades 11 2
Dispensarios dentales 8 3
Médicos generalistas 2 4
Centros pediatricos 3 -
Cirujanos generales - 2
Dermatodlogos - 2
Total 24 13

Una amplia mayoria de estos dispensarios se negd a ingresar al “paciente
ficticio” con el VIH/SIDA. En Bangalore, nueve de los 13 dispensarios visitados denega-
ron el ingreso, mientras que cuatro lo aceptaron con ciertas condiciones. En Mumbai, 15
de los 24 dispensarios denegaron el ingreso, ocho lo aceptaron con condiciones y sélo
uno lo aceptdé de manera incondicional. Todos los ginecologos de las maternidades de
ambas ciudades se negaron a atender a la paciente ficticia, salvo tres de Mumbai que
aceptaron con ciertas condiciones. La denegacion de tratamiento también se hacia
extensiva a un gran namero de dentistas y generalistas. Tres pediatras de Mumbai dije-
ron que ofrecerian asistencia (dos con condiciones) por razones compasivas, ya que el
paciente descrito (en este caso, un nifio) habia contraido la infeccion por transfusién san-
guinea. En el Cuadro 3 se presenta un andlisis de los motivos aducidos para denegar la
asistencia.

Cuadro 3. Razones para denegar la asistencia

RAZONES MUMBAI BANGALORE
(N=24) (N=13)

Es muy arriesgado proporcionar tratamiento 9 5
Es muy caro (precauciones de seguridad) 1 1
Provocard una pérdida de clientes/negocios 1 5
Mala opinién de los pacientes con el VIH - 1
Provocara una pérdida de reputacion del dispensario 2 3
Falta de experiencia; desconocimiento de como tratar 3 2
Miedo: el VIH es incurable 2 -
El tratamiento no resulta econdmico para 2 -
los pacientes (debido a los costos, etc.)
El paciente puede acudir a un hospital gubernamental 7 2
El dispensario no esta especializado en el VIH 1 -
El personal se opondré/no esta convenientemente 2 3
formado
Falta de equipamiento adecuado 6 1
No es posible el tratamiento sabiendo que el 3 2
paciente tiene el VIH

Nota: Los totales de las columnas difieren de N a causa de respuestas multiples.
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Algunos de los que aceptaron asistir al paciente estipularon las siguientes
condiciones:

En Bangalore:

—  Se le dardn comprimidos por los trastornos sintomaticos, pero no se
tocara al paciente ni se le realizara una exploracion fisica (1).

—  Sele tratard en una residencia diferente (para proteger la “reputacion”
del propio dispensario) y se le cobrard més (por el material desecha-
ble, etc.) (1).

—  Sélo se le tratara si la infeccidén no se ha contraido por via sexual (1).

—  Sélo se le asistira si el gobierno nos obliga (es decir, hasta que el dis-
pensario no tenga otra opcion, no aceptara al paciente) (1).

En Mumbai:

—  Solo se le realizaran ciertos procedimientos dentales (obturacion de
caries y colocacion de fundas; no se efectuara ningun trabajo que
implique sangre) (2).

—  Le cobraremos un 20-30% mas (3).

—  Solo le aceptaremos si el paciente puede pagar (1).

—  No le aceptaremos si se considera que la salud del paciente es muy
mala (1).

No aceptaremos a los nifios con enfermedad en estadio avanzado, y les
cobraremos mas por la asistencia y el tratamiento (1).

Pruebas del VIH y cuestiones relacionadas

En todos los hospitales se comunicé que se realizaban pruebas del VIH a
los pacientes que no respondian al tratamiento para “marcadores patologicos”, como
tuberculosis, diarrea y linfadenopatia persistente. También se efectuaban pruebas san-
guineas ante la “sospecha” de que un paciente tenia el VIH. Tal sospecha surgia por la
delgadez, pérdida de peso o problemas cutaneos del paciente, o porque éste pertenecia
a alguno de los considerados “grupos de riesgo”, como camioneros y profesionales del
sexo. Como norma, en los hospitales privados también se sometia a pruebas obligatorias
del VIH a las mujeres embarazadas y los pacientes programados para cirugia.

En las dos ciudades del estudio, los hospitales no acostumbraban a pedir el
consentimiento antes de la prueba del VIH. Por el contrario, los médicos actuaban sobre
el supuesto de que los pacientes se atendrian a sus instrucciones. En un hospital de
Mumbai, un médico comentd que el consentimiento del paciente es implicito cuando,
en el curso del “asesoramiento”, se explican la prueba del VIH y sus resultados proba-
bles. “No se exige el consentimiento por escrito [para la prueba del VIH], pero explica-
mos la prueba a los pacientes. Basta con el consentimiento verbal.” En este caso, con-
sentimiento verbal significaba un “si” por parte del paciente cuando se le preguntaba si
habia comprendido lo que supone la prueba del VIH. Sin embargo, el asesoramiento pre-
vio a la prueba no era una préctica uniforme, y a los pacientes se les pedia a menudo
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que se realizaran la prueba del VIH en el laboratorio de microbiologia del hospital o en
un laboratorio externo antes de emprender cualquier nueva accion.

66 Nadie me dijo por qué me estaban extrayendo sangre.”
(Celador de hospital VIH-positivo, 32 afios)

(19 No, el médico no me dijo que me estaba extrayendo sangre
para la prueba del VIH. Pensé que era un andlisis rutinario para el
paludismo.” (Varén VIH-positivo del personal de limpieza de un
laboratorio, 25 afios)

(19 El médico me dijo que me realizara un andlisis de sangre. No
me explicd de qué se trataba. Simplemente escribié un volante y
me dijo que le comunicara el resultado.99 (Barbero VIH-positivo,
edad desconocida)

En Bangalore, casi todos los hospitales publicos y privados que participaron
en el estudio proporcionaban asesoramiento sobre el SIDA a través de un servicio local
especializado. En un hospital privado, el asesoramiento corria a cargo de médicos. En los
hospitales en los que no habia consejeros especializados, el asesoramiento sélo se impar-
tia después de que se hubieran recibido los informes del VIH; en otras palabras, los
pacientes disponian Unicamente de asesoramiento posterior a la prueba.

En Bangalore, el consentimiento para las pruebas del VIH también se daba
por supuesto en gran medida, aunque, en comparacion con Mumbai, muchos mas
pacientes indicaron que les habian explicado la prueba y lo que significaba. “Antes de
hacer eso [la prueba del VIH], el médico me contd con detalle algunas cosas sobre el
VIH” (varon VIH-positivo, edad desconocida).

En otros hospitales, el asesoramiento se centraba mucho mas en proporcio-
nar informacion sobre el SIDA 'y explicar a los pacientes los resultados de sus pruebas del
VIH y los problemas que tendrian probablemente en el futuro. En algunos hospitales, los
entrevistados argumentaron que este asesoramiento a posteriori habia inducido mas
miedo que sensacién de tranquilidad y apoyo.

Los hospitales privados de ambas ciudades tenian una politica de pruebas obli-
gatorias tanto para las mujeres embarazadas como para los pacientes a la espera de cirugia
(mayor o menor). A las esposas de todos los varones VIH-positivos se las aconsejaba —y a
veces se las forzaba — para que se sometieran a la prueba del VIH, con independencia de
gue necesitaran o no atencién médica. Como norma, no se solicitaba el consentimiento ni
se ofrecia asesoramiento antes y después de la prueba. Los médicos de todo tipo de hospi-
tales defendian esta practica aduciendo que procedimientos como el parto o la cirugia eran
invasivos e implicaban un contacto significativo con sangre. Sin embargo, los pacientes con-
sideraban que, en la mayoria de los casos, las pruebas del VIH se realizaban para justificar
la denegacién de asistencia y tratamiento. Varios encuestados indicaron que les habian
negado servicios hospitalarios después de que su prueba del VIH resultara positiva.

Otra cuestion importante se relacionaba con la exigencia de los médicos y
hospitales de repetir las pruebas del VIH, aun en el caso de que el paciente ya tuviera
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los resultados de pruebas anteriores realizadas en otro laboratorio u hospital. Las entre-
vistas con algunos encuestados de Mumbai revelaron que los médicos exigian pruebas
recientes del VIH en un laboratorio concreto, lo que acrecentaba el estrés y la carga eco-
némica que debia soportar el paciente. En un centro de investigacion del SIDA de
Mumbai, las PVVS indicaron que se habia interrumpido su tratamiento hasta que se
obtuvieran los resultados de nuevas pruebas del VIH. Los médicos tendian claramente a
desconfiar de los informes del VIH procedentes de otros hospitales y laboratorios.

En esta misma linea, algunas mujeres que cuidaban de sus maridos e hijos
VIH-positivos declararon que el personal hospitalario les habia extraido sangre de forma
repetida e innecesaria para la realizacién de pruebas:

(19 Le ingresaron [a su marido] en tantas salas distintas... En cada
una le extraian sangre y repetian las pruebas una y otra vez.
Apenas ingresarlo, ya le habian tomado una muestra. Yo no sabia
de qué iba todo eso, pero el personal me insinué que era cuestion
del VIH.99 (Mujer VIH-positiva, 45 afios)

(19 Mi analisis de sangre no estaba muy claro, de modo que el
médico lo envi6 a un hospital [privado]. Me cobrarian 800 rupias. El
médico me dijo que esta prueba seria definitiva. El hospital en el que
debia realizarme la prueba me avisé que me costaria 1.500 rupias si
gueria los resultados en 2 dias; de lo contrario, tendria que esperar
10-15 dias. Asi pues, decidi esperar.29 (Varon VIH-positivo, 28 afios)

También habia problemas de confidencialidad, en especial por lo que res-
pecta a como y a quién se revelaba el resultado de la prueba. En todos los hospitales de
Mumbai y Bangalore, sélo los médicos tenian el derecho de revelar el estado serolégico
respecto al VIH (aunque los hospitales también podian recurrir a consejeros del SIDA
para informar de los resultados a sus pacientes). No obstante, entre los hospitales habia
una gran variabilidad en lo que se decia y a quién se decia. En los hospitales privados,
la politica citada con mayor frecuencia era que los resultados de las pruebas sélo se
comunicaban al paciente, y a nadie mas. Pero en realidad, en casi todos los hospitales,
el personal también estaba al corriente de los resultados, aunque no participara directa-
mente en el cuidado del paciente (p.ej., personal técnico): “La confidencialidad se man-
tiene, y los resultados s6lo los conocen las personas implicadas: los técnicos de labora-
torio que han realizado la prueba, los médicos y enfermeras que atienden al paciente y
los allegados de éste [familiares]” (médico de un hospital privado, Bangalore).

Los resultados de las pruebas positivas también se revelaban a menudo al
familiar o familiares que acompafiaban al paciente. Si éste habia acudido solo al hospi-
tal, era frecuente que se llamara a los parientes para que vinieran (a veces desde el pue-
blo) a recoger los resultados. En un hospital publico de Bangalore se llamaba a los
padres, cényuges y hermanos para que fueran a buscar los resultados de la prueba. En el
caso de los varones casados, los médicos tendian a explicar el diagnéstico a la esposa
del paciente. Los varones jévenes no casados tenian mas oportunidades de controlar la
revelacion de su estado serolégico respecto al VIH. Sin embargo, cuando el paciente iba
acompafiado por algin amigo o familiar, era habitual que también ellos se enteraran del
resultado. En la mayoria de los hospitales de Mumbai se revelaban abiertamente los
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resultados a los familiares proximos “para proteger al paciente de la conmocién y de la
posibilidad de que se autolesionara”: “El paciente, en esta situacién, se encuentra total-
mente desconcertado. Si se le explican los resultados, podria suicidarse; asi que se expli-
can a los familiares” (miembro de plantilla de un hospital privado, Mumbai).

Diversos pacientes declararon que los resultados de sus pruebas se habian
revelado a su(s) padre(s), hermanos, cényuges u otros familiares proximos.

66 Mi esposa estaba muy intrigada por mi enfermedad, ya que no
le habia dicho nada. Mostro los papeles de mi caso al médico de la
empresa, y éste le explicé todo lo relativo a mi problema sin que
yo lo supiera. Ella estaba tan furiosa conmigo que al cabo de dos
dias me abandon6.99 (Varén VIH-positivo, 38 afios)

19 Ellos [los médicos] Ilamaron a mi madre al pueblo y la infor-
maron de mi enfermedad.99 (Varén VIH-positivo, 23 afios)

(19 El médico informd primero de la enfermedad a mis padres.
Nosotros nos enteramos mas tarde. Mis padres nos enviaron aqui,
y s6lo entonces descubrimos la verdad.99 (Pareja, ambos VIH-
positivos)

El personal sanitario creia indudablemente que el principio de confidencia-
lidad suponia compartir los resultados de las pruebas con grupos concretos de personas,
como otros profesionales sanitarios y miembros de la familia. Sin embargo, era habitual
gue el principio de confidencialidad se violara por completo en el caso de las mujeres,
las personas con menor nivel educativo y los pobres. Por lo que respecta a las mujeres
embarazadas, la confidencialidad no parecia constituir siquiera una cuestién por consi-
derar. A veces no se explicaba a las mujeres su propio estado seroldgico respecto al VIH.
Sin embargo, era normal que se informara a los maridos, sobre el supuesto de que serian
ellos quienes decidirian el futuro curso de accién; es decir, si se continuaria o no el
embarazo y si ellos mismos se someterian o no a la prueba. Aun asi, el marido no era
siempre la primera persona con la que contactaba el médico. Describiendo como se
comunicaban a los pacientes los resultados de las pruebas del VIH, un médico nos dijo:

19 Cuando detectamos el VIH en una mujer joven que esta emba-
razada por primera vez, le pedimos que llame a su suegra. Y expli-
camos el informe a la suegra. Las pacientes que vienen aqui son de
grupos con pocos recursos econdémicos, y si las chicas estan recién
casadas, son realmente tontas y no entienden nada; asi que llama-
mos a la suegra para explicérselo.” (Ginecélogo de un hospital
privado, Mumbai)

Teniendo en cuenta la animosidad constatada a veces entre nueras y sue-
gros, ésta es una practica particularmente preocupante.

La confidencialidad de los informes de las pruebas del VIH sélo parecia
observarse de forma estricta en el caso de las personas relativamente acomodadas y con
un buen nivel educativo:
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(19 Quienes acuden a los consultores de nuestro hospital [es decir,
que pagan los honorarios de los especialistas] s6lo reciben los
informes de manos del consultor. Ni siquiera los técnicos de labo-
ratorio saben los resultados porque estan codificados.
Comprendera que se trata de personas ricas y eminentes, y hay que
proteger su privacidad.” (Superintendente médico de un hospi-
tal privado, Mumbai)

Politica de ingresos

En todos los hospitales estudiados, la direccion sostenia que los pacientes
VIH-positivos eran ingresados en las salas para tratamiento. También se afirmaba que si
se descubria que un paciente era VIH-positivo después del ingreso, se le permitia per-
manecer en la misma sala y continuar el tratamiento. Aunque ésta era una politica esta-
blecida, lo cierto es que algunos consultores vinculados a hospitales privados denegaban
la asistencia; que el personal organizaba protestas por tener que colaborar en procedi-
mientos quirdrgicos en pacientes VIH-positivos y que los hospitales transferian a estos
pacientes a otros centros.

Denegacion de tratamiento en un hospital privado de Mumbai

El hospital “X” es muy conocido por negarse a ingresar a pacientes VIH-positivos.
La raiz de este problema fue el despido de un celador identificado como VIH-posi-
tivo que aleg6 que habia contraido la infeccién a partir de un paciente. Como pro-
testa, el personal del hospital se negd a proporcionar asistencia a otros pacientes
seropositivos, aduciendo inseguridad laboral si llegaban a infectarse. Los trabaja-
dores del hospital, especialmente los empleados de quiréfano, oponian una fuerte
resistencia al ingreso de pacientes VIH-positivos para cirugia y tratamiento en las
salas. Argumentaban que no tenian equipos de proteccion, que corrian un alto
riesgo de infeccion y que el hospital no les aseguraba cobertura laboral por el
riesgo del VIH. Tras un cambio en la direccion, sin embargo, ha empezado a pro-
porcionarse material de proteccién y se han dado 6rdenes de que se admita a
todos los pacientes VIH-positivos para asistencia y tratamiento. Se sabe que, en los
altimos meses, han ingresado algunos pacientes seropositivos para cirugia o trata-
miento en las salas. Sin embargo, el personal quirdrgico continda oponiendo una
fuerte resistencia, que se refleja en “tacticas de demora”, absentismo y comporta-
mientos no profesionales. Tal como declaré un alto cargo del departamento de
cirugia: “El personal sigue creando problemas cada vez que se programa una inter-
vencion quirdrgica para un paciente VIH-positivo.” Ademas, hasta la fecha de la
recopilacién de datos, no se habia admitido a ninguna mujer embarazada con el
VIH para que diera a luz en el hospital.

En Bangalore, los hospitales publicos mas pequefios transfieren rutinaria-
mente a los pacientes VIH-positivos a los principales hospitales publicos de la ciudad.
“Cuando no conocemos el estado serolégico respecto al VIH de los pacientes, los trata-
mos. Pero si son seropositivos, los remitimos a otros hospitales... donde los tratan. Nunca
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realizamos intervenciones quirargicas [en pacientes VIH-positivos]” (cirujano de un
pequefio hospital publico).

Las politicas de ingreso y tratamiento en relacién con las personas VIH-
positivas difieren entre los departamentos de un mismo hospital. Por ejemplo, en el hos-
pital pablico de Bangalore antes mencionado, el departamento de dermatologia y ETS
ingreso y trat6 a varios pacientes VIH-positivos. De forma similar, en un hospital privado
de Mumbai, aunque la direccion afirmaba que se ingresaba a los pacientes con el
VIH/SIDA, habia excepciones. Una nefr6loga vinculada al hospital defendia acérrima-
mente su politica de negar el tratamiento y el ingreso a los pacientes VIH-positivos que
requerian trasplante renal o didlisis. En sus palabras:

(19 No hay ninguna normativa que nos obligue a proporcionar tra-
tamiento a los pacientes VIH-positivos. Dejemos que sean los hos-
pitales gubernamentales los que asuman esta responsabilidad. En
el departamento de nefrologia, el personal corre un alto riesgo de
infeccidn, y yo soy responsable de su salud y bienestar. EvalUo sis-
tematicamente a todos los pacientes que nos envian para diagnds-
tico y no acepto a los que son VIH-positivos.,

El director médico de un hospital privado de Mumbai declaré que, en
Gltima instancia, la decision de tratar o no a los pacientes VIH-positivos correspondia a
cada médico o consultor, aunque la decision tomada fuera en contra de la politica del
hospital.

A pesar de que la mayoria de los hospitales indicé que tenia politicas de
ingreso y tratamiento no discriminatorias, la administracién no acostumbraba a cuestio-
nar diversas practicas discriminatorias. Por ejemplo, los médicos de algunos hospitales
daban de alta a los pacientes que se descubria que eran VIH-positivos, aunque no hubie-
ran completado toda la pauta de tratamiento. Tal como dijo un médico de un hospital
publico: “Si un paciente no va a beneficiarse del tratamiento porque es VIH-positivo,
¢por qué hemos de tener ocupada una cama? En un hospital publico debemos optimizar
el uso de las camas disponibles. Por tanto, le damos de alta inmediatamente.”

En algunos hospitales se aconsejaba a los pacientes quirdrgicos que no se
sometieran al procedimiento programado si se descubria que eran VIH-positivos; se revo-
caba cualquier decision previa sobre la cirugia aduciendo que no seria de mucha utili-
dad para el paciente. Hablando sobre las formas de discriminacion en los hospitales, un
médico principal de un hospital publico de Mumbai sefial6: “El mismo cirujano que
habia aconsejado cirugia, al descubrir que el paciente era seropositivo, decidié que ya
no era necesaria la intervencién. Se indico al paciente que s6lo tomara medicacion.
¢COmo se explica esto?” Estas decisiones por parte de profesionales médicos son méas que
cuestionables porque parecen basarse en la ignorancia sobre la transmisién del VIH y su
prondstico a largo plazo, en vez de buscar lo mejor para los pacientes.

Manejo de los pacientes

La mayoria de los pacientes entrevistados se enterd de su estado serolégico en
el contexto hospitalario al que habia acudido a causa de enfermedad, cirugia, transfusion
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sanguinea o embarazo. La mayoria declaré que los problemas de discriminacion, estigma y
negacion surgieron poco después de que se descubriera su seropositividad. Una mujer VIH-
positiva de 38 afios nos comentd: “El personal del hospital estaba cuidando bien a mi
marido, pero después de que le extrajeran sangre para una prueba del VIH, su comporta-
miento cambio radicalmente: separaron nuestros vasos, le pusieron en una esquina de la
habitacion y empezaron a hablar de nosotros a hurtadillas. No podia comprender por qué
su comportamiento se habia vuelto tan frio. Ahora ya lo sé.”

La experiencia de los pacientes con el VIH que recibian tratamiento contra
la tuberculosis era tipica de muchas otras en el mismo hospital. No se pedia consenti-
miento para las pruebas del VIH, y cuando se descubria que un paciente era seroposi-
tivo, se instauraba medicacién oral en vez de inyecciones. No se daba ninguna explica-
cion para justificar este cambio de tratamiento.

(19 Me hicieron un andlisis de sangre, y a partir de ese dia dejaron
de darme inyecciones. No me dijeron por qué.” (Varon VIH-
positivo, 23 afios)

(19 No dije nada al personal de la sala [acerca de mi estado sero-
I6gico respecto al VIH]. Me extrajeron sangre y después dejaron
de darme inyecciones por completo.,, (Varén VIH-positivo, 29
afos)

En muchos hospitales, las medidas habituales de seguridad incluian el uso
de guantes, soluciones quimicas para lavar la ropa y las sdbanas de los pacientes y jerin-
gas y agujas desechables. Sin embargo, también se adoptaban otras medidas, como uso
de multiples guantes, “equipos del SIDA” y fumigacion de las habitaciones, sobre todo
en los hospitales privados, donde el costo de estos materiales recaia directamente en los
pacientes. Algunas de estas practicas también se siguen en un hospital publico de
Mumbai en el que los pacientes tienen que pagar para acceder a los servicios.

(19 En nuestro hospital no cerramos la sala de partos por el simple
hecho de que una mujer sea VIH-positiva. Pero todo el personal
esté protegido. La paciente tiene que traer cuatro o cinco equipos
del SIDA [bata, dos guantes, delantal de plastico...] para el perso-
nal que la asistira en el parto. Cada... [equipo] cuesta aproximada-
mente 1.300 rupias, y tiene que comprarlo la paciente.,,
(Ginecdlogo de una maternidad, Mumbai)

Si las pacientes no pueden pagar, tienen que ir a otros hospitales publicos
donde el personal trabaja sin tales equipos.

Ninguno de los hospitales incluidos en el estudio seguia precauciones uni-
versales en la asistencia de todos los pacientes. Cuando de repente empezaban a utili-
zarse precauciones como guantes dobles y mascarillas para un paciente ingresado en
una sala, esto tenia un efecto demoledor tanto para el paciente en cuestion como para
las demas personas de la sala. Practicas como éstas son fuentes importantes de estigma-
tizacion para los pacientes hospitalizados.
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Identificacion de los pacientes con el SIDA en
un hospital privado de Mumbai

En un hospital privado de Mumbai, el personal describi6 asi el trato dispensado a
los pacientes VIH-positivos:

(19N principio, cuando ingresa un paciente, lo atendemos exactamente
igual que a cualquier otro. Todavia no ha llegado el resultado de la prueba
del VIH. Por tanto, seguimos las practicas normales de asistencia. Pero al
cabo de unos pocos dias, la enfermera nos advierte: “El paciente es VIH-
positivo, asi que id con cuidado.” Entonces comprendemos que debemos
ponernos guantes de goma cada vez que nos acerquemos a él. También
tenemos que mantener sus vasos separados y meter su ropa en soluciones
quimicas. Por ello, guardamos un cubo con la solucion debajo de su cama.
Todo el material de desecho de la cama se tira en una bolsa de plastico.
Sus ropas y sébanas se remojan en la solucién quimica y se lavan por sepa-
rado. Cuando cambiamos de turno, informamos al personal entrante para
gue tenga cuidado. De todos modos, aungue no lo hiciéramos, el nuevo
turno se enteraria del estado seroldgico respecto al VIH/SIDA del
paciente por el cubo que hay debajo de la cama. El cubo se ha convertido
en un simbolo para el personal. No utilizamos ningun letrero, etc. para
notificar el SIDA. El cubo basta para que lo entendamos. Los resultados de
las pruebas no se explican a ningin otro paciente.”

66 Cuando concluye un caso de parto o de cirugia, la habitacién se
fumiga y se cierra durante varias horas. De forma similar, después de
que fallezca un paciente positivo, la habitacion/sala se fumiga y se lim-
pia de arriba abajo. Sélo se abre después de 8-10 horas. Todo el mate-
rial desechable utilizado para el paciente se tira en un balde separado
y se envia a incinerar.

66 En las intervenciones quirudrgicas, todo el personal [médicos, enfer-
meras y personal de quir6fano] lleva el equipo del SIDA. Utilizamos
guantes desechables de buena calidad, todos los que haga falta. El
paciente paga este material. En la sala general no se cobra a algunos
pacientes indigentes, pero todos los demas tienen que pagar.,,

En Mumbai, algunos ginecdlogos y cirujanos con experiencia consideraban
que no eran necesarias practicas tales como la fumigacion de las habitaciones y la pro-
visiéon de equipos del SIDA para todo el personal implicado en una intervencién quirur-
gica. Segun ellos, bastaba con guantes de buena calidad, mascarilla y gafas.

(19 No es necesario fumigar las habitaciones. S6lo se hace por un
miedo exagerado del personal y los médicos.)9 (Gineco6logo de
un hospital pablico, Mumbai)
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(19 Cada equipo del SIDA cuesta 400 rupias, y en realidad no es
necesario. Quiero decir que, en condiciones ideales, deberia
tenerse, pero no es esencial que el personal tenga todos los per-
trechos. Pueden hacer su trabajo con unos guantes buenos. Es caro
proporcionar estos equipos a todo el personal. El costo recae en el
paciente, pero si éste no puede pagar, el hospital cubre los gastos.
Hemos tenido que suministrar equipos del SIDA a todo el personal
de quiréfano simplemente para asegurar que no nos creen proble-
mas.99 (Ginecélogo vinculado a un hospital privado, Mumbai)

Los hospitales publicos no pueden permitirse estos procedimientos y mate-
riales sofisticados. De hecho, en un hospital publico de Mumbai los guantes eran la
Unica prenda de proteccion de la que disponian las enfermeras. E incluso los guantes
eran escasos Y, en general, demasiado grandes y de mala calidad: la sangre tendia a fil-
trarse durante los procedimientos invasivos como el parto.

(19 Trabajando en un hospital pablico, las enfermeras no podemos
ni pensar en guantes de buena calidad y en nimero suficiente. A
menudo, después de un parto, veo que tengo las manos mancha-
das de sangre porgue los guantes eran demasiado grandes y no se
ajustaban bien, o porque se habian rasgado con las prisas de
ponérmelos. Y entonces, si me entero de que la mujer era VIH-
positiva, me miro rapidamente las manos para ver si hay algan
corte o herida. Esos dias me voy a casa 'y me pongo a rezar. Es todo
lo que podemos hacer trabajando en un hospital pL]b|iCO.,,
(Enfermera de un hospital publico, Mumbai)

En Bangalore nos contaron una historia similar. En esta ciudad, los hospita-
les privados podian permitirse la mayor parte del material de seguridad, pero en los hos-
pitales publicos las condiciones eran desalentadoras. “Utilizamos guantes y jeringas de-
sechables. Pero el suministro es muy escaso. Por ejemplo, nos dan dos paquetes de guan-
tes [o sea, 50 para 6 meses]. La mayoria de nuestras enfermeras y ayahs no los utiliza”
(médico de un pequefio hospital pablico, Bangalore).

La mayoria de los hospitales declaré que habia interrumpido la practica de
identificar a los pacientes VIH-positivos en las salas utilizando letreros que indicaban su
estado. Sin embargo, tanto en hospitales publicos como privados de Mumbai, los histo-
riales médicos de los pacientes infectados llevaban un epigrafe “VIH-positivo” en tinta
roja. Aunque estos historiales se guardaban bajo la custodia de la enfermera de sala, el
personal de un hospital privado declar6é que la identidad de los pacientes VIH-positivos
en la sala general (normalmente los pacientes mas pobres) era de dominio publico. “Yo
puedo ver el historial del paciente. Cuando éste llega a nuestra sala, su historial lleva
escrito “VIH” en grandes letras. Cualquiera puede verlo. Se guarda junto al paciente.
Incluso los familiares pueden verlo” (auxiliar de sala en un hospital privado).

También era muy facil conocer el estado del personal hospitalario VIH-posi-
tivo. Durante las discusiones en grupo celebradas en un hospital privado, los miembros
del personal citaron sin ningun reparo la sala y el nimero de cama de sus compafieros
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VIH-positivos ingresados para tratamiento. Aunque probablemente es dificil evitar tal
identificacién en el entramado de un contexto hospitalario, resultaba muy evidente la
falta de una cultura de la confidencialidad entre el personal sanitario.

Dentro de cualquier hospital, los departamentos diferian en cuanto a la
forma de identificar a las personas con el VIH. Por ejemplo, en un hospital publico de
Mumbai el departamento de dermatologia y ETS seguia la practica de escribir “Paciente
inmunodeprimido” en las notas y a la cabecera de la cama, y dejaba dos camas vacias
entre el paciente VIH-positivo y otros ingresados. La atestada sala de partos del mismo
hospital utilizaba un simbolo (una cruz dentro de un circulo) para identificar la cama
de las pacientes con el VIH porque “en una sala de ginecologia repleta, donde se pone
a las pacientes en el suelo [por falta de espacio], el personal ha de identificar rapida-
mente a las mujeres VIH-positivas con el fin de tomar precauciones”. En otros departa-
mentos del mismo hospital estaba prohibido el uso de simbolos o letreros. En uno de
ellos, sin embargo, se utilizaba una pequefia habitacién separada dentro de la sala para
aislar a los pacientes VIH-positivos. El personal indicd que la habitacion se habia pen-
sado para pacientes con infecciones como gangrena, pero que ahora se empleaba para
el VIH.

La intencion no declarada que subyacia tras todas estas practicas era infor-
mar al personal de la necesidad de tomar precauciones especiales con los pacientes con
el VIH/SIDA. Aungue en teoria esta informacion debia transmitirse de forma discreta para
gue no se enteraran otros pacientes, en los hospitales publicos mas ajetreados algunos
miembros del personal la revelaban de palabra o a través de sus acciones: “Antes, en las
salas, solia colgarse un letrero; ahora ya no se pone. De todos modos, las enfermeras no
tienen reparo en gritar a un auxiliar de sala “Lleva a este paciente con el VIH para una
radiografia”... Todas las cabezas se giran y todo el mundo sabe quién es el paciente con
el VIH (médico de un hospital publico, Mumbai).

En Bangalore, un hospital puablico reserva ciertas camas para los pacientes
con el VIH/SIDA.

(19 Cuando descubrimos que una persona es VIH-positiva, la cam-
biamos a una cabina separada destinada a tales pacientes. Hay
ocho camas. En la sala masculina tenemos este apartado. En la sala
femenina guardamos diez camas separadas para las pacientes con
el VIH/SIDA [son las ultimas cinco camas de las dos filas de la
sala]; nunca las ponemos en medio de otras pacientes porque tam-
bién ellas podrian contraer la infeccion. No se lo decimos a los
demas [el estado seropositivo de un paciente]. Asi, nuestro perso-
nal puede tomar precauciones de forma escrupulosa.” (Médico
de un hospital publico, Bangalore)

Perspectiva desde el interior

Se argumenta a veces que la valoracién de la asistencia sanitaria que rea-
lizan las personas VIH-positivas esta influida por una vulnerabilidad y un miedo exce-
sivos. Asi pues, con el fin de obtener una panoramica equilibrada, el equipo de inves-
tigacion pidié a distintos profesionales médicos que nos ofrecieran sus perspectivas.
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Se entrevisto a fondo a 17 profesionales médicos — 11 de hospitales publicos y seis de
hospitales privados - y se les pidié que hablaran sobre la discriminacion y estigmati-
zacion relacionadas con el VIH/SIDA en sus hospitales. Se entrevisté a nueve médi-
cos superiores, dos médicos residentes y dos directores médicos de hospitales de
Mumbai, asi como a dos médicos superiores y dos superintendentes médicos de
Bangalore. La mayoria confirmo la existencia de discriminacién, citando ejemplos de
negligencia y acoso de los que habian sido testigos:

€6 < indudable gue en nuestro hospital abundan la discrimina-
cion y la estigmatizacion. A los pacientes se les remite discreta-
mente al hospital “X”. Esta practica es mas habitual entre los ciru-
janos. Se ha creado el mito de que el hospital “X” admite a todos
los pacientes con el VIH, pero en realidad esto no es cierto. Se
supone que todos los hospitales municipales proporcionan servi-
cios. Pero estos médicos optan por el camino mas facil.99
(Médico principal de un hospital publico, Mumbai)

Refrendando estos comentarios, otro médico que trabaja actualmente en un
hospital privado nos habl6 sobre su experiencia previa de varios afios en un hospital
publico:

€655 una especie de miedo casi histérico... a todos los niveles,
empezando por los mas humildes, desde el personal de limpieza y
los celadores hasta los jefes de departamentos. Les asusta patolo-
gicamente tener que enfrentarse a un paciente VIH-positivo. Cada
vez que tienen a un paciente con el VIH, las respuestas son ver-
gonzosas.” (Médico jubilado de un hospital publico que trabaja
actualmente en un hospital privado)

La opinién de un médico sobre los hospitales publicos

Un médico que esta trabajando en un hospital pablico hizo las siguientes obser-
vaciones:

19 También nosotros tenemos algunas experiencias realmente extrava-
gantes. En el hospital en el que trabajaba habia un paciente al que nos
habian remitido de otro departamento... porque [necesitaba] una inter-
vencion quirdrgica. En consecuencia, pedimos que le realizaran varias
pruebas antes de la operacion. En nuestro departamento nunca solici-
tamos la prueba del VIH porque, para nosotros, no hay diferencia entre
un paciente VIH-positivo y uno VIH-negativo. Tomamos precauciones
en todos los casos. Cuando dispusimos de todos los informes, conside-
ramos que el paciente era apto para cirugia y pedimos al otro departa-
mento que nos lo transfiriera al cabo de un par de dias porque en ese
momento no teniamos ninguna cama libre. Pocos dias después, vino un
médico de ese departamento y nos dijo: “Sefior, este paciente es VIH-
positivo... ;Qué deberiamos hacer? ;Lo damos de alta?”...

—_—>
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Yo le contesté: “;Como quiere darle de alta? Tiene una enfermedad que
requiere cirugia, y estamos preparados para operarle.” Ya lo ve, ese
joven médico estaba ansioso por deshacerse del paciente simplemente
porque era VIH-positivo, y eso que sabia muy bien que... en la mayoria de
las intervenciones que realizamos no hay lugar para la espera. Si se retra-
san, al cabo de unos meses el paciente se habra quedado ciego o parali-
zado, o habra fallecido. De una forma u otra, ese joven médico se habia
embebido de la cultura que dice que, si un paciente es VIH-positivo, lo
mejor es sacarselo de encima lo mas rapido posible.

Investigador: ;Puede decirme cuando tuvo lugar este incidente?

Médico: Hace apenas un mes.99

Las respuestas de aprension no se limitan tan sélo a los hospitales publicos.
Una ginecéloga vinculada simultdneamente a hospitales publicos y privados comento
gue sus colegas de los hospitales privados enviaban sisteméaticamente a los centros publi-
cos a las mujeres embarazadas VIH-positivas porque no estaban dispuestos a efectuar
tales partos en sus propias instituciones. Aunque los hospitales privados citados por esta
ginecdloga han revisado recientemente sus politicas, siguen persistiendo practicas des-
mesuradas tales como fumigar la sala de partos y mantenerla cerrada durante los 3-8 dias
siguientes al procedimiento. Un ginecélogo principal de un hospital privado declaré que
el riesgo de infeccidn justificaba estas precauciones.

Otros ejemplos mencionados de discriminacién incluian retrasos en los
procedimientos quirdrgicos, traspaso de pacientes entre departamentos ambulatorios u
hospitales publicos, aislamiento de las personas en las salas y negativa a realizar inves-
tigaciones anatomopatoldgicas:

19 El departamento de anatomia patoldgica se niega a efectuar
diversas pruebas en las personas VIH-positivas. Asi, no realizan
ninguna prueba sanguinea hasta que se les muestran los resultados
de la prueba del VIH. No sé qué significa esto ni de qué les sirve
conocer tales resultados. Pero es lo que esta sucediendo. [Ademas]
la persona con el VIH ha de esperar hasta que se hayan ido todos
los demas pacientes. Asi, le piden que acuda por la mafiana pero
pasa a ser el ultimo de la lista.99 (Médico de un hospital publico)

Las entrevistas daban a entender que algunos médicos tenian problemas
para lograr que sus pacientes VIH-positivos fueran ingresados en centros sanitarios para
tratamiento. Un médico, que estaba asociado a un grupo de apoyo a las personas VIH-
positivas de Mumbai, menciond varios casos en los que tuvo que luchar a brazo partido
para que sus pacientes recibieran asistencia médica. Los médicos que proporcionaban
tratamiento a los pacientes VIH-positivos empezaban a ser identificados como “médicos
del SIDA” y estaban adquiriendo el status de especialistas, lo que permitia que otros
médicos rehuyeran sus responsabilidades profesionales. En Bangalore, un médico pri-
vado al que le habian remitido a varios pacientes VIH-positivos, tanto de hospitales
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publicos como privados, comentd que estos pacientes iban a parar con frecuencia a un
pufiado de “especialistas en VIH/SIDA”: “No existe eso que llaman especialistas en SIDA,
pero, aun asi, les dicen a sus pacientes: “Yo no soy especialista en esta enfermedad, asi
gue lo mejor es que vaya al médico ‘X’ que es especialista.” El paciente es incapaz de
cuestionar el juicio del médico” (médico de un hospital privado, Bangalore). Pero los
médicos de los hospitales privados de ambas ciudades tendian a defender a sus colegas
profesionales. Para ellos, la reciente apertura de algunos hospitales privados a los pacien-
tes con el VIH/SIDA constituia un avance importante en la asistencia médica.

La opinién general era que, entre todos los profesionales sanitarios, los
médicos, tanto recién licenciados como de mas antigliedad, eran los que mas discrimi-
naban a los pacientes VIH-positivos.

(19 La discriminacion es mayor entre los médicos superiores. Ellos
no cambian de opinion aunque sean conscientes de lo que esta
pasando. Los auxiliares de sala pueden cambiar si se les da una for-
macion adecuada [pero los médicos no].” (Médico principal de
un hospital privado, Mumbai)

(19 Aun hoy existen actitudes negativas entre los médicos superio-
res, que plantean preguntas como: “Si tiene a dos pacientes, uno
VIH-positivo y el otro VIH-negativo, y hay una disponibilidad limi-
tada de medicamentos, ¢a quién intentaria salvar? ;Por qué no sal-
var al paciente VIH-negativo, teniendo en cuenta que el positivo
acabara por morir de todas formas?” 99 (Médico residente de un
hospital publico, Mumbai)

La aprensién de los médicos de mas antigliedad se atribuia al miedo a lo
desconocido: durante su periodo de formacion habian tenido una exposicién minima o
nula a pacientes con el VIH. Cabe esperar ahora que la mayor exposicion de los médi-
cos mas jovenes a casos de VIH se traduzca en un planteamiento mas abierto y con
menos prejuicios.

Entre los especialistas, los cirujanos y ginecélogos eran presuntamente los
gue mantenian practicas mas rigidas frente a los pacientes con el VIH/SIDA. En
Bangalore y Mumbai se comunicé la obligatoriedad de la prueba del VIH para cirugia y
parto en todos los hospitales privados, y también en unos pocos hospitales publicos.
Aunque se consideraba que estos especialistas corrian un mayor riesgo de infeccion que
otros profesionales médicos debido a la naturaleza invasiva de su trabajo, la opinién
general era que también constituian la principal fuente de discriminacién contra los
pacientes VIH-positivos.

Predominaba la idea de que la situacion estaba mejorando, aunque con len-
titud. La mayor experiencia en el tratamiento de los pacientes con el VIH tendia a reducir
el miedo y ayudaba a las Ultimas generaciones de médicos a enfocar mejor la epidemia.

(19 Podemos decir que el miedo esta disminuyendo de forma lenta
pero paulatina. Los médicos ya no reaccionan con tanta virulencia
al VIH/SIDA. En cierto sentido, nos estamos inmunizando contra
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el VIH. Atendemos a tantos pacientes que ya no tenemos miedo a
lo desconocido. Los estudiantes de hoy... temeran menos la enfer-
medad a medida que se conviertan en los cuidadores del
marfiana.9d (Médico residente en un hospital pablico)

De hecho, todos los hospitales seleccionados, publicos o privados, tenian
un nimero considerable de médicos, enfermeras y personal auxiliar que se habian com-
prometido a proporcionar una asistencia de calidad a los pacientes con el VIH. *
Pertenezco al grupo de médicos que no hemos reaccionado de forma irracional al pro-
blema del SIDA. En mi hospital somos pocos, si, s6lo unos pocos los que asumimos todos
los casos, cualquiera que sea el estado seroldgico respecto al VIH. Pero la cifra empieza
a ser significativa” (médico de un hospital privado, Bangalore).

En ambas ciudades, el equipo de investigaciéon también contacté con
médicos que trabajaban en conjuncién con ONG relacionadas con el SIDA, ofre-
ciendo consultas gratuitas a los pacientes, ayudando a elaborar directrices de asisten-
cia y tratamiento en las residencias, participando en programas educativos de base
comunitaria y cooperando en los programas de las administraciones nacional o esta-
tal. Varios miembros de ONG y personas VIH-positivas hablaron con admiracion de
estos profesionales, a los que calificaban como “médicos en el verdadero sentido de la
palabra”. Los médicos de primera linea en la asistencia a los pacientes VIH-positivos
servian como modelo para otros profesionales que, a su vez, eran capaces de amino-
rar su ansiedad respecto al VIH.

Mundo laboral

El mundo laboral no fue un contexto significativo de discriminacién y estig-
matizacion en ninguna de las dos ciudades a estudio, probablemente porque la mayoria
de los entrevistados no habia revelado su estado serolégico respecto al VIH/SIDA en el
lugar de trabajo. Muchos sentian un miedo atroz al aislamiento social y la estigmatiza-
cion, y estaban preocupados por la posibilidad de perder el trabajo si daban a conocer
su estado. Este miedo estaba validado por quienes habian explicado su diagnéstico de
VIH/SIDA a los compafieros de trabajo y a la direccién de la empresa.

La discriminacion, estigma y negacioén relacionados con el VIH/SIDA
plantean problemas graves para las personas con el VIH en el lugar de trabajo. La
mayoria de los entrevistados VIH-positivos, incluso los que mantenian una actitud
abierta en casa, dijo que no pensaba revelar su estado a los compafieros o patronos.
Segun ellos, el miedo a la discriminacién y el aislamiento social, la pérdida de pres-
tigio y la posibilidad de despido eran las principales razones para guardar el secreto.
De hecho, muchas personas seropositivas asintomaticas pensaban que no necesita-
ban revelar su estado en el lugar de trabajo mientras se mantuvieran fisicamente
saludables. Las empresas y la industria en general no tienen politicas sobre el SIDA
ni ofrecen prestaciones especiales a los trabajadores con el VIH. En consecuencia,
los entrevistados tenian que buscarse otras excusas cada vez que necesitaban un
periodo de baja para tratamiento médico o a causa de infecciones oportunistas. Este
secreto interferia en los programas diarios de tratamiento; por ejemplo, algunos tra-
bajadores evitaban tomar medicamentos en presencia de sus compafieros. También
afectaba a las precauciones de salud y seguridad: a los encuestados les preocupaba



La India: discriminacion, estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA

que, si tomaban medidas preventivas especiales, pudieran despertar la curiosidad de
los demas.

Los entrevistados también estaban preocupados por lo que sucederia si los
comparfieros de trabajo llegaban a conocer su estado: un miedo muy generalizado era
que se convirtieran en “intocables”. En una sociedad muy preocupada por la imagen
social, la perspectiva de deteriorar la propia reputacion y el nombre de la familia resul-
taba extremadamente inquietante.

(19 Es posible que la gente no se portara mal conmigo, pero mi
reputacion quedaria arruinada. Asi pues, ¢quién puede asumir el
riesgo de contarlo a otros? La gente es muy malpensada y lo Unico
gue imaginaria es que me he ido por “ahi”. Esto echaria por tierra
el nombre de mi familia.99 (Varén VIH-positivo, 30 afios)

(19 Nadie se me acercara ni comera conmigo en la cantina; nadie
querra trabajar a mi lado: alli no seré més que un paria.” (Varén
VIH-positivo, 27 afios)

Estas dudas y temores eran comunes entre los encuestados de ambas ciu-
dades. Muchos trabajadores VIH-positivos dijeron que guardaban silencio o que deja-
ban su empleo en prevision del rechazo social en el lugar de trabajo. “Cuando recibi
los resultados de la prueba del VIH, no volvi nunca més al trabajo. ;Cémo podria
enfrentarme a los compafieros que piensan ahora que soy una persona “encantadora”?
Dejarian de relacionarse conmigo” (varén VIH-positivo, 32 afios, empleado en una
imprenta). La pérdida del trabajo y la penuria econdmica consiguiente figuraban entre
los efectos méas temidos del SIDA, especialmente entre las personas méas pobres de
ambas ciudades.

Estos miedos y ansiedades no eran infundados, tal como se desprendia de
las experiencias personales de los pocos entrevistados cuyo estado seroldgico se habia
conocido en el lugar de trabajo. En ambas ciudades se comunicaron aislamiento social,
hostilidad e intentos de despedir a los trabajadores VIH-positivos. Esta hostilidad proce-
dia a menudo de los compafieros u otros miembros del personal, que presionaban a la
direccion para que despidiera a los empleados VIH-positivos. El etiquetado y el aisla-
miento obligaban a veces a los trabajadores VIH-positivos a dejar su empleo y aceptar
ofertas laborales peor pagadas o cambiar continuamente de trabajo para evitar la estig-
matizacion en los puestos sucesivos. El siguiente caso de Mumbai refleja las ansiedades
tipicas que experimentan los empleados VIH-positivos.

(19 Los miembros del personal que lo saben [mi estado seroldgico
respecto al VIH] lo comentan entre si. Me sefialan con el dedo y
dicen: “Mira, ése es uno de los que tiene el SIDA.” La forma de
comportarse conmigo ha cambiado ultimamente: mantienen las
distancias y actian con frialdad [lamba rahate hain]. Ahora no
puedo compartir mi fiambrera con ellos. No me encuentro a gusto
yendo al trabajo. Me ausento 10 o 15 dias, y entonces pierdo el
salario.99 (Auxiliar de una sala de hospital VIH-positivo, 38 afios)
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Los encuestados pensaban que la transmisién del VIH por contacto coti-
diano generaba una ansiedad general en el lugar de trabajo. En las discusiones por gru-
pos en lugares de trabajo se mencionaron las siguientes rutas como posibles formas de
transmision: compartir utensilios en la cantina, beber agua del mismo vaso, sentarse
cerca al operar una maquina o tener a personas infectadas como miembros del grupo.
Las ansiedades de este tipo inducian a algunos trabajadores VIH-positivos a dejar su
empleo, antes de arriesgarse a la humillacion de ser rechazados por los patronos o
compafieros. El mantenimiento de la distancia fisica por parte de los compafieros a la
hora de las comidas o durante el trabajo habitual era una de las actitudes que resul-
taba mas estigmatizadora. Durante las discusiones en grupos enfocados, el personal
hospitalario también admitié que no se sentia comodo estando cerca de sus compa-
fieros VIH-positivos.

€6 Nos comportamos con ellos como antes, pero ahora mantene-
mos una cierta distancia. Es natural, ;0 no? Quiero decir que todo
esto es debido a nuestra ansiedad.9 9 (Varon, personal de limpieza
de un hospital privado de Mumbai, edad desconocida)

(19 Hablo por mi mismo: no mantengo un contacto muy estrecho
con los miembros del personal que tienen el SIDA. Pienso que
debo tomar precauciones especiales al trabajar con compafieros
infectados.? (Varén, personal de sala de un hospital privado de
Mumbai, edad desconocida)

La hostilidad de los compafieros inducia a veces a la direccidén a cesar de
empleo a los trabajadores VIH-positivos. En un caso, la negativa de otros a trabajar junto
con un empleado infectado por el VIH persuadié a la direccién para pedir a ese trabaja-
dor que se quedara en casa recibiendo el salario completo. EI médico que intervino en
su nombre afirmo: “Mi paciente estaba extremadamente molesto por este insulto, pero,
puesto que necesitaba descansar, le aconsejé que aceptara la situacion y continuara
cobrando mientras se quedaba en casa.”

Cabria esperar que los niveles de discriminacién y estigma fueran mayores
en el sector del trabajo no organizado, donde la mano de obra no cualificada o semi-
cualificada carece de derechos laborales.

19 Habia estado con mi patrono [un barbero] durante 15 afios, de
modo que tuve la confianza de contarle mi resultado del SIDA.
Evidentemente cometi un error. El se limito a pedirme que dejara
el empleo. Tenia miedo de perder a sus clientes. Ahora me permite
qgue limpie el local y que le corte el cabello a él, pero el miedo a
perder el negocio le habia trastornado por completo.” (Nabi,
varén VIH-positivo, 42 afios)

El miedo al SIDA es prevalente en la India. Los trabajadores del sector ali-
mentario son especialmente vulnerables a la discriminacion. En la presente investiga-
cién, un caso notable fue el de un comerciante de Mumbai que vendia BhelPuri+ en un

4 BhelPuri es un refrigerio local muy popular.
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area residencial de clase media alta. Cuando este hombre resulté positivo en la prueba
del VIH, su médico informé a la policia; al dia siguiente, varios agentes se lo llevaron
porque consideraban que “suponia un riesgo” para la salud de sus acaudalados clientes.
Intentd explicar que no podia infectar a nadie vendiendo refrigerios, pero no convencio
a la policia.

Discriminacion por parte de la direccion

La discriminacion contra los trabajadores VIH-positivos por parte de la
direccién de las empresas parecia ser debida al desconocimiento y/o la ausencia de poli-
ticas protectoras. La discriminacién y estigmatizacion por parte de la direccion hacia que
a ciertos trabajadores les resultara especialmente dificil proteger sus derechos y ganarse
el sustento.

Un cobrador de autobus

N.K., de 38 afios, es cobrador en una compariia de transporte de Mumbai. Hace
5 aflos descubrié que era VIH-positivo. Durante los ultimos 3 afios ha sufrido
varias enfermedades con diarrea, fiebre, tos y resfriados, y se encuentra muy debi-
litado. Su trabajo como cobrador exige una buena condicion fisica: debe pasar de
pie casi ocho horas al dia, aguantando los zarandeos y traqueteos del autobus. A
causa de la debilidad, se ha ausentado del trabajo durante largos periodos. Una
vez cubierta la cuota permitida de bajas, le obligaron a coger un “permiso no
remunerado” de 3 meses. Puesto que era incapaz de cumplir sus obligaciones de
cobrador pero aln se sentia lo suficientemente fuerte para realizar otras tareas,
N.K. pidid a la direccion que le transfiriera a un puesto menos exigente o a un tra-
bajo de oficina. Después pidid la baja médica por motivos de “debilidad”, pero le
contestaron que éste no era un trastorno por el que se pudiera conceder la baja.
Le plantearon dos opciones: dimitir o enfrentarse a un despido por absentismo cro-
nico.

A pesar de llevar 19 afios de servicio, N.K. todavia es un hombre joven. Aun no
ha desarrollado enfermedades importantes relacionadas con el SIDA, pero los epi-
sodios de debilidad le impiden llevar a cabo su trabajo de forma regular. La com-
pafiia no tiene ninguna politica sobre trastornos médicos relacionados con el VIH
— como debilidad — ni sobre traslado de trabajadores infectados a otros puestos
mas pertinentes. El responsable médico, por lo deméas una persona extremada-
mente solicita, no puede ayudarle porque la compafiia no reconoce el SIDA como
un problema. Segun N.K., otros miembros del personal médico han adoptado una
actitud despectiva, con comentarios como: “Tienes la enfermedad a causa de tus
errores.”

Dado que N.K. no quiere que su nombre sea identificado con el SIDA fuera de la
unidad médica de la compafiia, el departamento de personal no puede afrontar la
situacion como un caso especial. Para evitar la humillacion del despido, N.K.
decidié renunciar. Recientemente ha entregado la placa de cobrador a la compa-
fifa y ahora busca un trabajo menos exigente que le ayude a preservar la salud.
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No es infrecuente que los trabajadores VIH-positivos se sientan incapaces
de efectuar su cometido habitual. Es posible que no tengan el vigor necesario o que el
trabajo les exponga a actividades o sustancias que favorezcan la enfermedad. Dos entre-
vistados que trabajaban en un departamento de transportes tenian dificultades para lle-
var a cabo su labor en autobuses que transitaban por areas contaminadas de la ciudad.
Ambos caian enfermos con frecuencia a causa de infecciones de garganta y asma.
Aunqgue habian solicitado trabajos menos exigentes, ninguno confiaba en recibir una res-
puesta favorable de la direccion (véase el recuadro anterior).

Negacion

En las dos ciudades, la negacién era una caracteristica ubicua de la res-
puesta de los patronos a la epidemia de SIDA. Como parte de este estudio, se envié un
cuestionario a 50 pequefias, medianas o grandes empresas publicas y privadas de
Mumbai en el que se preguntaba por su politica en relacion con el SIDA y las medidas
adoptadas para afrontar los casos de VIH/SIDA en el lugar de trabajo. S6lo cuatro com-
pafiias contestaron los cuestionarios, y ninguna de ellas tenia una politica escrita sobre
el SIDA. En respuesta a una pregunta acerca de la politica relativa al personal VIH-posi-
tivo, una empresa privada declaré: “No hay casos conocidos de VIH, asi que no se ha
considerado necesaria hasta ahora.” Una compafiia del sector publico indicd que per-
mitia que los trabajadores infectados permanecieran en sus puestos, mientras que una del
sector privado aceptaba las peticiones de cambio de trabajo.

En Bangalore no fructificaron los intentos iniciales de recopilar informacion
acerca de las politicas y programas que tenian las industrias locales en relacién con el
SIDA. Sin embargo, después de varias tentativas, acabaron respondiendo seis de las nueve
pequefias y grandes empresas contactadas, tanto del sector publico como del privado.

Una empresa de transporte local

La empresa “X” no tiene una politica escrita sobre el SIDA; supuestamente, “en la
empresa no se ha notificado hasta ahora ni un solo caso de VIH”. El responsable
de bienestar social y el jefe de desarrollo de recursos humanos ignoraban en gran
medida la magnitud de la epidemia en la ciudad y la existencia de la Célula del
SIDA, creada por el Gobierno estatal. Dado que su personal est& bien pagado y no
permanece alejado de la familia méas de tres dias consecutivos, pensaban que era
improbable que mantuvieran relaciones sexuales inseguras. Ademds, no creian
gue la epidemia pudiera afectar de forma significativa a su compafiia porque
existe un gran excedente de mano de obra.

Una semana después de que los portavoces de la compaiiia hubieran negado que el
VIH constituia un problema, un periédico local revelé que en esa empresa se habian
identificado casos de VIH. Al mismo tiempo, el periédico publicé una declaracién
del gobierno estatal en la que afirmaba su intencién de evaluar sistematicamente el
VIH en todos los empleados. Cuando el equipo de la investigacién volvié a contac-
tar con los portavoces de la compafiia, éstos replicaron que los sindicatos eran muy

fuertes en la empresa y que no aprobarian que la direccion actuara en cuestiones del
_—




La India: discriminacion, estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA

VIH porque tal intervencion podria conducir a la pérdida de puestos de trabajo. La
direccion sabia que un gran nimero de conductores y cobradores habia recibido tra-
tamiento por ETS y que se habia comprobado que algunos de ellos eran VIH-positi-
vos. Dado que el nivel educativo que se exige para ser conductor es tan sélo el
Grado 4, el director de formacion creia que “es muy dificil lograr que comprendan
la gravedad de la situacién; antes bien, miran con recelo cualquier iniciativa de la
direccion”. Algunos de sus compafieros del departamento de personal incluso
habian sido golpeados, y no podia hacerse nada para abordar la cuestion porque los
sindicatos habian amenazado con emprender una huelga.

La compaiiia disefio recientemente un plan para evaluar sisteméaticamente el VIH
en todos los empleados. El equipo de la investigacion les explicé que esta prac-
tica no era ética y que la Organizacién Nacional para el Control del SIDA habia
promulgado directivas contra tales medidas. La direccion se enfrenta ahora a un
dilema acerca de como abordar un problema potencialmente explosivo dentro de
la empresa.

La negacion de la epidemia no se limitaba a pequefias 0 medianas empre-
sas que empleaban a trabajadores semicualificados y de bajo nivel educativo. En una
compariia de software informatico, el director de desarrollo de recursos humanos creia
gue el personal, que figuraba entre los profesionales mejor pagados del pais, corria un
riesgo muy bajo de contraer el VIH. En sus propias palabras:

(19 Nuestro personal estd muy bien pagado. Procede de los insti-
tutos [de educacién superior] més reputados, y estamos seguros de
gue no tienen comportamientos que les hagan sospechosos de
SIDA. Tienen un nivel educativo muy alto y pueden acceder facil-
mente a fuentes de informacién, asi que no es normal que caigan
en “estas” cosas.d9

En una empresa privada de fabricacién a gran escala que empleaba a unas
5.000 personas, el director de recursos humanos dijo que no habia ninguna politica
escrita sobre el SIDA. Hasta ese momento no se habian notificado casos de VIH/SIDA
entre los trabajadores. La consejera social y el director médico de la empresa refrenda-
ban esta opinidn. La compafiia, segin comentaron, estaba orientada al bienestar social;
proporcionaba comida gratuita, buenas condiciones laborales y cobertura médica, y sus
trabajadores figuraban entre los mejor pagados de la ciudad. El director de recursos
humanos confiaba en que los trabajadores no dudarian en notificar a la compafia su
estado serolégico si tenian una prueba positiva. También creia que no podria mantenerse
la confidencialidad acerca de los casos de VIH/SIDA porque la ausencia crénica de un
trabajador no pasaria inadvertida.

(19 Estamos en el negocio altamente competitivo de los equipos de
fabricacion. Para mi, el VIH/SIDA es un area de baja prioridad.
Hay otros que deben preocuparse por el tema. En la actualidad nos
encontramos en un momento de recesién, de modo que todos los
esfuerzos a nivel de planta se dirigen a maximizar la produccion.
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El VIH/SIDA todavia no es un problema para la industria local, v,
por tanto, no hay una politica escrita sobre el SIDA.99

La consejera social de la compafiia coincidia con esta opinién. No recono-
cia la vulnerabilidad de la fuerza laboral al SIDA (dado que los casos notificados de alco-
holismo, tuberculosis y ETS eran presuntamente bajos), ni mostraba demasiado interés
por las posibles conexiones entre SIDA y productividad. Se preguntaba: “;Por qué nece-
sitamos una politica sobre el SIDA si no se ha comunicado ningln caso ni hay curacién
ni beneficios claros para los trabajadores VIH-positivos?” El director médico de la com-
pafiia era mas realista en su valoracién de la situacion. Declaré que se habian notificado
algunos casos de ETS, pero pensaba que los trabajadores no comunicarian a la empresa
su estado seroldgico del VIH por miedo a la discriminacion.

La negacion del VIH/SIDA en el sector privado parecia deberse a dos razo-
nes principales. En primer lugar, ha habido pocos casos notificados de VIH/SIDA entre la
fuerza laboral. En segundo lugar, la direccion cree aparentemente que los trabajadores
gue tienen un buen nivel educativo, estan bien pagados y gozan de la cobertura de un
seguro sanitario a cargo de la compafiia no adoptardn comportamientos de riesgo. Por el
contrario, en el sector publico, la presion de los sindicatos, el miedo a una publicidad
adversa y el deseo de esconder tales problemas “bajo la alfombra” eran los principales
motivos de la inaccion.

Reconocimiento de la epidemia

Aunque dos empresas de Bangalore (una publica y una privada) reconocian
en cierta medida la importancia del SIDA, sus preocupaciones y focos de atencién eran
radicalmente distintos. En una gran unidad de fabricacién del sector publico, la amenaza
de la epidemia se contemplaba principalmente desde la perspectiva de los trabajadores.
La direccidn reconocia la importancia de organizar seminarios de sensibilizacion sobre
el SIDA, establecer servicios de asesoramiento y proporcionar preservativos gratuitos. La
prueba del VIH se incluia en el chequeo médico anual de los trabajadores. Se ofrecia
asesoramiento antes y después de la prueba y se mantenia la confidencialidad de los
resultados. El objetivo declarado de estos chequeos anuales era “identificar a los traba-
jadores positivos y permitir que conocieran su estado serolégico respecto al VIH, de
forma que no propagaran la infeccion”. Sin embargo, no habia ninguna politica escrita
sobre el SIDA, y aunque no se realizaban pruebas del VIH antes de la contratacién, el
jefe de personal se oponia radicalmente a emplear a trabajadores VIH-positivos.

Por el contrario, una empresa privada a gran escala parecia enfocar la pro-
blematica del VIH desde una perspectiva de clase. La idea de que el SIDA constituia una
amenaza para la compafiia surgié después de que se identificaran dos casos VIH-positi-
vos entre la alta direccion. Este descubrimiento contribuy6 a reconocer la amenaza que
suponia el VIH para la fuerza laboral de la empresa. Tal como sefialaba el director de
desarrollo de recursos humanos:

(19 No hicimos nada [con respecto a la epidemia] hasta hace un
par de meses. Como muchas otras empresas, no pensamos que [el
VIH/SIDA] fuera un problema... y entonces nos enteramos de que
uno de nuestros altos ejecutivos era VIH-positivo... Tiempo atras
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habia sabido de otro caso entre la clase ejecutiva. Como empresa,
nos cogio de improviso. En ese momento me di cuenta de que teni-
amos un problema entre manos.99

La companiia hizo todo lo posible para mantener la confidencialidad de las
dos personas implicadas y les proporciond apoyo practico y psicoldgico. Sin embargo,
la principal preocupacién de la empresa era proteger su posicién en el mercado. “Nos
movemos en un negocio muy competitivo. Nuestros rivales podrian declarar falsamente
que la [persona] encargada del control de calidad de nuestra compafiia esta infectada por
el VIH. [Si esto ocurriera] nuestras ventas caerian en picado.”

Aungue en la actualidad es evidente la amenaza que supone el VIH para la
fuerza laboral, “no hemos hecho nada al respecto. Hasta ahora hemos organizado un
seminario sobre el SIDA, pero sé que habria que repetirlo en el futuro”. Aun aceptando
que la empresa deberia formular una politica sobre el SIDA, las ideas acerca de las per-
sonas con el VIH/SIDA contindan estando sesgadas. “Tenemos que pensar en una com-
pensacion para los trabajadores. Aunque sea culpa suya —y es culpa suya —, estipulare-
mos una compensacién.”

A la pregunta de si se realizaban pruebas del VIH antes de la contratacién,
el director de desarrollo de recursos humanos contesto:

(19 Aunque no tenemos una politica por ahora, puedo decir que,
si en el momento de la convocatoria hay una persona con el VIH,
no la cogemos. No quiero crear un problema a la compafiia. Si
estuviera en la industria siderdrgica, no me preocuparia; pero
estoy en “este” negocio. Para mi, la contratacion es una relacion
de compra-venta. Si el producto no me atrae, no lo compro.”

Para resumir, en ausencia de una politica empresarial sobre el SIDA clara-
mente definida, los trabajadores VIH-positivos no revelan su estado serolégico respecto
al VIH/SIDA en el trabajo por miedo a la discriminacién, despido, falta de apoyo y pér-
dida de beneficios y prestaciones. Asi, la epidemia permanece invisible, al menos en el
lugar de trabajo. Puesto que es invisible, la direccion niega su gravedad y no considera
necesario elaborar un marco normativo. Hay que romper este circulo vicioso de silencio
y negacion.

En los lugares en los que se han identificado casos de VIH, la respuesta de
la direccion ha sido desigual... a lo sumo. No se ha superado la renuencia a contratar a
personas con el VIH.

A pesar de esta situacion en ambas ciudades, los departamentos de bienes-
tar social de dos importantes empresas privadas de Mumbai se han comprometido a res-
ponder a la epidemia de forma significativa. Los directivos de bienestar social de ambas
industrias comentaron el respaldo que les esta ofreciendo la direccion desde que reco-
nocio la amenaza que supone la epidemia en el mundo laboral. En 1996, estas dos com-
pafiias iniciaron el proceso de enfrentar el sector empresarial al desafio del SIDA. Esta
iniciativa se denomind Respuesta Industrial al SIDA (IRTA). Sin embargo, de las trece
compafiias que prometieron apoyo para la formulacion de una politica sobre el SIDA en
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el sector empresarial — con la consiguiente donacién de fondos —, s6lo dos han mostrado
interés en tirar adelante el proyecto (véase Nangia, 1998).

Contexto familiar

La mayoria de los entrevistados s6lo habia revelado su estado seropositivo
a los parientes mas proximos (padres, cényuges o hermanos). En este contexto familiar,
el género era un factor significativo que determinaba la respuesta probable. Las hijas,
esposas y nueras experimentaban mayores niveles de discriminacién, estigma y negacién
gue los hijos, maridos y yernos. La relacidén mas tensa a causa del estado serolégico res-
pecto al VIH era la que existia entre suegros y nueras, seguida por la relacién conyugal
(estas observaciones eran validas para las dos ciudades a estudio). La discriminacién con-
tra las nueras era flagrante aun en el caso de que los hijos recibieran un buen cuidado
familiar. En ambas ciudades se estigmatizaba a las mujeres por ser de “caracter disoluto”
y por constituir una fuente potencial de infeccion para sus maridos, pero, al mismo
tiempo, se esperaba de ellas que les cuidaran:

(19 Mis parientes politicos no tienen una buena opinion de mi.
Dicen que mi marido contrajo la enfermedad por mi causa. A
veces pienso: “;Por qué vivir con este agravio? Seria mejor morir.”
Pero sigo viviendo por amor a mis hijos.” (Mujer VIH-positiva,
40 afos)

(19 Mi suegra le dice a todo el mundo: “Mi hijo contrajo la enfer-
medad por culpa de ella. Mi hijo es un chico sencillo, mas bueno
que el pan, pero ella le pasé la enfermedad.” 2 (Mujer VIH-posi-
tiva, 26 afios)

En la mayoria de los casos, después del fallecimiento del hijo, los padres se
negaban a responsabilizarse del bienestar de la nuera y le pedian que se marchara de casa.
Asi, se veia obligada a volver a su familia original o tenia que arreglarselas por si sola.

Sundari

La familia no le habia contado a Sundari la enfermedad de su marido. Cuando el
meédico le explico de qué iba la enfermedad, ella se sinti6 muy preocupada. Era la
Unica persona que cuidaba de su marido, y éste habia desarrollado recientemente
lesiones cutaneas y sufria diarrea y vémitos. Poco después se descubrié que tanto
Sundari como su hijo también eran VIH-positivos. Tras el fallecimiento del marido,
los suegros la abandonaron. “Después de la muerte de mi marido, mi suegra y mi
cufiada dejaron de hablarme. No me permitian entrar en la cocina. Un dia me
pidieron que fuera a una peregrinacion. Mi padre nos acompafié a mi y a mi hijo.
Cuando volvimos, me encontré con que mi suegra habia desocupado la casa.”
(Sundari, mujer VIH-positiva, 25 afios)
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Aun en el caso de que los padres supieran que su hijo habia tenido rela-
ciones con profesionales del sexo, era a la esposa a la que se culpaba por no haber man-
tenido a su marido “bajo control”. Habia fracasado en su papel de esposa, y esto bastaba
para justificar el rechazo de la familia.

Por otra parte, la mayoria de los maridos reconocia que sus esposas eran
sus principales cuidadoras, y muchos se sentian culpables por la posibilidad de haberlas
infectado a causa de sus “malos actos”. En unos pocos casos, las esposas habian tomado
la iniciativa y habian abandonado a sus maridos, una experiencia relatada por dos varo-
nes de Mumbai:

66 i esposa me abandoné cuando se enter6 de mi enfermedad.
Dijo: “Tienes esta enfermedad. Vivir contigo seria un problema.”
Esta asustada, y también sé que esta muy enfadada conmigo por mi
comportamiento.” (Varén VIH-positivo, 28 afios)

(19 Mi esposa me ha dejado porque estaba furiosa. Me culpa por-
gue piensa que he traido la enfermedad a esta casa.99 (Varén
VIH-positivo, 27 afios)

En Bangalore, ninguno de los entrevistados masculinos comunicé que los
hubieran abandonado sus esposas, aunque algunos hablaron del comportamiento nega-
tivo de éstas:

(19 Mi esposa se ha tomado la enfermedad muy a pecho. Mantiene
separados mi plato, vaso, jabon, toalla y cepillo. Ni siquiera se me
acerca. A veces hace comentarios sarcasticos y dice: “Los malos
actos producen malos resultados. Si hacemos lo que no debemos,
obtenemos lo que no deberiamos.” Estas palabras me duelen pro-
fundamente.9 (Varén VIH-positivo, 45 afios)

Otras experiencias de género

Tanto entre los varones como entre las mujeres, los contextos y las formas
de discriminacién, estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA parecen estar
influidos por expectativas y relaciones sociales mas amplias. Las mujeres, en particular,
tendian a ser consideradas como esposas, madres, hijas y nueras antes que como muje-
res VIH-positivas en si mismas. El impacto del VIH/SIDA para la mayoria de los varones
estaba amortiguado por una posicién privilegiada en la sociedad; para las mujeres, en
cambio, el efecto se intensificaba.

En caso de embarazo, muchas mujeres eran discriminadas por motivos del
presunto estado serolégico respecto al VIH. Esto era especialmente evidente entre las
esposas de hombres sospechosos de comportamientos sexuales de alto riesgo, a las que
se obligaba a someterse a la prueba del VIH antes del parto. Habia muchas probabilida-
des de que a estas mujeres se les negara la asistencia hospitalaria si se comprobaba que
eran VIH-positivas. Los entrevistados no notificaron ningdn caso de este tipo, pero en
Mumbai varias mujeres — e incluso hombres cuyas esposas estaban embarazadas — indi-
caron altos niveles de tensidn cuando fueron del hospital a la residencia para intentar
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obtener servicios de maternidad. Un hombre hablé de su sentimiento de desesperacion
cuando todas las residencias se negaron a admitir a su esposa embarazada:

(19 En la residencia, cuando recibieron el informe del VIH [de mi
esposa] y vieron que era positivo, me dijeron que la llevara al hos-
pital. Otro dispensario también la rechazd. Entonces la llevé a un
hospital publico. Alli volvieron a realizarle otra prueba. Estaba
muy preocupado: ;qué sucederia si no [la admitian]? Por suerte,
accedieron a atender el parto.”

Entre las mujeres VIH-positivas, el embarazo era estresante en si mismo por
el temor a que les negaran la asistencia médica durante el parto.

(19 Estaba embarazada. Recuerdo bien que me encontraba en el
tercer mes. Fui a realizarme un chequeo. EI médico dijo que me
harian un analisis de sangre. Cuando acudi para la siguiente visita,
el médico me dijo que el hospital no me admitiria para el parto.
“Hay una anomalia en la sangre; vuelva con su marido.” Después
de realizarle un andlisis de sangre, nos dijeron: “Es SIDA. No pode-
mos permitir que dé a luz aqui.” Me pasé llorando los tres meses
siguientes. Finalmente, con la ayuda de un médico de ese hospital,
accedieron a admitirme.99 (Mujer VIH-positiva, 23 afios)

A algunas mujeres embarazadas se les aconsejaba que abortaran, aunque
no se les ofrecia ningun tipo de asesoramiento. “El médico me dijo que pensara en “per-
der el nifio” [baccha gira do]. Cuando miré a la hermana [la enfermera], me dijo: “Su
marido tiene el VIH; por tanto...””

Los relatos de algunas mujeres revelaban el estigma que habian experimen-
tado durante la hospitalizacion de sus maridos por trastornos relacionados con el VIH.
19 En el hospital, el personal acostumbraba a decir: “;Por qué
viene al hospital? ;No lo sabia cuando cometi6 la ‘equivocacion’™
Yo me sentia extremadamente avergonzada, y también estaba
enfadada con mi marido. Pero ¢de qué sirve enfadarse ahora?99
(Mujer VIH-positiva, 32 afios)

“La enfermera me decia: “Su marido cometié muchos actos ‘desho-
nestos’, y ahora usted debe pagar por ellos.” Y luego seguia aleccio-
nandome: “No se siente cerca de él, no haga esto, no haga lo otro.” 2
(Mujer con estado serolégico respecto al VIH desconocido, 41 afios)

A muchas mujeres casadas se las obligaba a tener relaciones sexuales aun-
gue conocieran el estado seroldgico respecto al VIH de sus maridos. Una mujer comento
su sentimiento de impotencia: “A mi marido le explicaron lo del SIDA, pero tuvo rela-
ciones sexuales conmigo esa misma noche. Le pregunté si eso estaba bien, pero me dijo
gue no habia ningun problema. Cuando estd bebido, ni me escucha. ;Qué podia hacer
yo?” (mujer VIH-positiva, 28 afios).
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Era habitual que las madres VIH-positivas experimentaran la discriminacion
en forma de separacion fisica de sus hijos. Los hijos de una mujer (una nifia de nueve
afios y un nifio de siete) quedaron bajo la tutela de su suegra después del fallecimiento
de su marido a causa del SIDA, y ella misma se vio obligada a abandonar el hogar y bus-
car refugio en casa de sus padres.

(19 [La familia politica] se ha quedado con mis hijos. Me dejan visi-
tarlos, pero no permiten que me acerque demasiado a ellos.
Piensan que les transmitiré la infeccidn a los nifios y que éstos, a
su vez, se la transmitiran a ellos. Los visito los fines de semana. Mi
suegra les dice a los nifios: “No os acerquéis demasiado a vuestra
madre.” Pero ;como puedes decirles esto? Cuando me ven, vienen
corriendo hacia mi. Yo les pago los libros y todo lo demas; los sue-
gros solo les dan la comida. Tengo que darme por satisfecha con
este arreglo.” (Mujer VIH-positiva, 32 afios)

Algunas madres se habian visto obligadas a desprenderse de sus hijos por-
que estaban demasiado debilitadas para cuidarlos o porque esperaban que pudieran ser
adoptados si eran VIH-negativos.

(19 He tenido que sacrificar a mi hijo [a causa del SIDA]. Lo he
mantenido alejado de mi para que pueda llevar una vida feliz.
Tendra que aprender a vivir por si mismo. Algunos nifios que resul-
tan VIH-negativos entran en programas de adopcién. Ruego a Dios
que le dé muchos afios de vida; si es asi, no me preocupa morir.
(Mujer VIH-positiva, 28 afios)

Las mujeres sufrian discriminacion, estigma y negacion por parte de sus
suegros después del fallecimiento del marido. Habia una distincién clara entre el hijo y
la nuera, aunque ambos compartieran el mismo estado serolégico respecto al VIH. En
Mumbai, varias mujeres VIH-positivas comentaron que les habian denegado el trata-
miento médico, asi como la posibilidad de compartir las propiedades, pensiones o segu-
ros de sus maridos. La discriminacion también era evidente en la calidad de los alimen-
tos suministrados y en la actitud de los familiares. A las viudas se las culpaba a menudo
de la muerte del hijo y se las instaba a abandonar el hogar; algunas no eran bien recibi-
das ni siquiera en sus casas maternas. Esto las enfrentaba a la perspectiva de ser VIH-
positivas y carecer de hogar.

Asma

Asma es una viuda de 23 afios. Su marido fallecié a causa del SIDA hace unos seis
meses aproximadamente. El habia resultado VIH-positivo en septiembre de 1996,
y poco después se descubrio que también ella estaba infectada. Asma proporcion6
a su marido todos los cuidados posibles. Después del fallecimiento de éste, Asma
sufri el estigma relacionado con el SIDA en su propio hogar.

>
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(19 Mi suegra guarda todo lo mio por separado: mi vaso, mi plato...
Nunca habian hecho esta discriminacién con su hijo. Acostumbraban a
comer juntos con él. En mi caso, las cosas no son asi. No puedo tocar
nada, e incluso si cojo un balde para lavarme, se ponen a gritar:
“Lavalo, lavalo.” Realmente me estan acosando. No deseo a nadie que
pase por mi situacion, y no quiero que nadie haga esto a los demas.
Pero ;qué puedo hacer? Mis padres y mi hermano tampoco quieren
gue vuelva a casa.

Asma comprendi6 rapidamente que no podia esperar nada de sus suegros y que,
a pesar de ser la nuera, nunca recibiria un trato justo:

66 Mis parientes politicos nunca han pagado mi tratamiento, sélo el de
su hijo. No me han dado una parte de sus bienes. Dicen que tuvieron
muchos gastos con su tratamiento. Pero el préstamo que cogi durante
su enfermedad lo pagué yo vendiendo mis joyas.’

Asma se vio obligada a buscar cobijo con su hermana, pero también ahi encontré
miedo y ansiedad.

66 Mi hermana guarda su ropa por separado. Su marido no para de
decirle: “Tu hermana tiene esa terrible enfermedad.” Y mis suegros me
han dicho: “Ahora no sirves para nada en nuestra casa.” Desearia
morirme; asi no tendria que pensar adonde ir99

A pesar de los informes repetidos de penalidades, los relatos de unas cuan-
tas mujeres VIH-positivas de Bangalore revelaban experiencias de apoyo y atencién por
parte de los parientes politicos.

€6 2 familia de mi marido me esta cuidando bien incluso ahora.
Yo preparo el desayuno y la comida. Si me hago un corte, mi sue-
gra me dice: “Ponte un vendaje rapidamente.” Mi marido acostum-
braba a decirme: “Yo te he transmitido la enfermedad. Te has gran-
jeado mala fama por culpa mia.” 29 (Mujer VIH-positiva, 28 afios)

Estas actitudes de apoyo y afecto tendian a observarse en los hogares en los
qgue el marido habia reconocido abiertamente ante la esposa su comportamiento de
riesgo y en los que los parientes politicos y otros familiares habian recibido asesora-
miento acerca del VIH/SIDA. En tales casos, el miedo a la infeccién no creaba un abismo
entre la nuera y los demas parientes, y no tendia a culparse a aquélla.

La mayoria de las mujeres VIH-positivas no eran tan afortunadas, y la aten-
cion prestada a los hijos con el VIH pone de manifiesto la naturaleza de género de la dis-
criminacion relacionada con el VIH/SIDA. En general, los hombres acostumbraban a
contar historias més positivas de apoyo:
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(1 Mi madre me consol6. Me dijo: “Lo que tenia que suceder ya
ha sucedido. Sé una buena persona de ahora en adelante. Mientras
viva, cuidaré bien de ti.” 99 (Varén VIH-positivo, 26 afios)

(14 Mi madre es extremadamente solicita. Aun en mi lecho de

muerte, ella sera de aquellas que vertera un poco de agua en mis
labios.99 (Varén VIH-positivo, 26 afios)

Otros contextos

Discriminacion y estigmatizacion en el momento de la muerte

Se notificd discriminacién en la comunidad dondequiera que se conociera
el estado seroldgico respecto al VIH de las personas. Sin embargo, el trato diferencial en
el momento de la muerte era una de las principales causas de angustia para las personas
VIH-positivas de Mumbai. Los cuerpos de las personas fallecidas por el SIDA se meten
en bolsas o fundas de plastico negro y se manejan sin el mas minimo respeto a causa del
miedo del personal de ambulancias y servicios funerarios.

Durante una discusién en grupo con varones VIH-positivos, muchos habla-
ron con inquietud sobre lo que denominaban “el estigma de la muerte”. Comentaban la
ironia de mantener el secreto en vida con el fin de proteger la reputacion, mientras que
al morir, el cuerpo envuelto en plastico revelaba a todo el mundo el estado del SIDA. La
funda de plastico se consideraba un simbolo de la vergiienza y el estigma asociados al
SIDA, y muchos exigian el cese de esta practica.

El entierro de un amigo

Acabo de regresar del entierro de un amigo..., todos somos amigos en este grupo
de personas positivas. Fallecio por el SIDA hace dos dias. No puedo explicar lo
mal que le trataron en el momento de morir. Fallecié en este mismo hospital a
causa de un acceso de fiebre y problemas respiratorios. Su familia no vino a recla-
mar el cuerpo porque los médicos les habian aconsejado que no lo hicieran.
Tenian miedo; por tanto, yo y unos pocos miembros del grupo decidimos prepa-
rarle unas exequias decentes. En el depésito de cadaveres nos encontramos al per-
sonal con las manos en los bolsillos esperando a que nosotros hiciéramos algo. No
pensaban levantar el cuerpo. “Sabemos que ha muerto de SIDA: el cuerpo esta
cubierto con plastico”, dijeron. El conductor se nego a ayudarnos a menos que le
pagaramos el doble de la tarifa normal. Asi lo hicimos. Temiamos el impacto que
el cuerpo cubierto con plastico pudiera tener sobre los familiares y otros presen-
tes, de modo que lo tapamos con una sadbana para que pareciera un cuerpo “nor-
mal”. Durante el trayecto, el conductor me previno sobre el riesgo que yo estaba
asumiendo (imaginé lo que haria si supiera mi estado serolégico respecto al VIH).
En el crematorio, los parientes no se prestaron a ayudar en nada, y el suegro del
chico no quiso ni siquiera acercarse al cuerpo. La esposa y su hijo fueron de los

>
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pocos que lo tocaron. El sacerdote sentia curiosidad por el hecho de que algunos
familiares permanecieran alejados. Le pedi que se diera prisa porque temia que
viera la funda de plastico y empezara a hacer preguntas. Durante toda la ceremo-
nia me senti tenso y muy, muy, muy deprimido. No quiero seguir viviendo. Pienso
que he perdido la batalla contra el SIDA. (Hari, miembro VIH-positivo de un grupo
de apoyo)

Aungue en algunos hospitales de Bangalore se utilizaban fundas de plas-
tico, ninguna persona con el VIH las citd como causa de estigma, ni tampoco se men-
cionaron durante las discusiones con grupos de la comunidad. Sin embargo, se subrayd
que los cuerpos se llevaban directamente al crematorio o al cementerio porque los médi-
cos aconsejaban no celebrar ningun ritual. Las personas con el VIH estaban furiosas y
alteradas porque no se les permitia realizar las ceremonias de costumbre en el momento
de la muerte. “La sociedad y la familia no creen que merezcamos un ritual apropiado en
el momento de morir. Sé que siguen el consejo de los médicos, pero esta actitud me
sienta fatal” (varon VIH-positivo, 42 afios).

La madre de un joven que fallecié a causa del SIDA dijo: “No celebramos
ninguna ceremonia porque pensamos que la gente empezaria a sospechar si mantenia-
mos en casa el cuerpo tapado con plastico durante demasiado tiempo. Pero ahora nos
sentimos muy mal pensando que no hicimos nada por él. Sus hermanas mayores lamen-
tan que no aportaramos ni siquiera un poco de lefia [los hindues utilizan la lefia para
construir la pira crematoria].”

Escuelas

Algunas ONG de las dos ciudades a estudio estdn empezando a reconocer
gue las escuelas constituyen un contexto de discriminacion, estigma y negacién relacio-
nados con el VIH/SIDA. En el momento de la investigacion habian comenzado a obser-
varse ciertos problemas, tanto para los nifios VIH-positivos como para los padres VIH-
positivos de nifios VIH-negativos. En Mumbai, una pareja VIH-positiva y una viuda de
un hombre que habia tenido SIDA fueron obligadas a sacar de la escuela a sus hijos VIH-
negativos. La direccién de la escuela no dio ninglin motivo concreto, y los padres afec-
tados tenian demasiado miedo para pleitear sobre el asunto; en un caso, no querian que
otros llegaran a conocer su identidad. Tal como comenté la abuela de uno de estos nifios:
“Temia las habladurias de la gente si me enfrentaba al director de la escuela, asi que ins-
cribimos al nifio en una escuela municipal.”

Otra escuela mostrd una ignorancia completa sobre las vias de transmision
del VIH al negarse a admitir a un hijo VIH-negativo de padres positivos. La direccion de
la escuela insistié en que la presencia de ese nifio afectaria negativamente a los demas
estudiantes, aunque supieran que era VIH-negativo. En un tercer caso, una viuda VIH-
positiva tuvo que recurrir a la ayuda de asistentes sociales para que su hijo de seis afios
pudiera matricularse en un internado de un suburbio de Mumbai, que inicialmente habia
expresado su reticencia por el posible impacto sobre los demas nifios.

En presencia de un nifio VIH-positivo, el personal de las escuelas se mos-
traba preocupado generalmente por la posible transmisién del VIH a partir de cortes o
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heridas producidos después de peleas en el patio 0 en caso de accidente. En Bangalore,
estos temores hicieron que una ONG ocultara a las autoridades escolares el estado sero-
I6gico de los nifios bajo su custodia. En Mumbai, sin embargo, otra ONG logr6 formar
satisfactoriamente al personal de una escuela municipal acerca de las vias de transmision
del VIH vy las precauciones de salud y seguridad. Como resultado, ahora se permite que
acudan a esa escuela todos los nifios asilados en edad escolar.

No obstante, otras instituciones de asistencia infantil siguen discriminando
a los nifios con el VIH. En algunas instituciones de Mumbai se practica la prueba del VIH
a todos los nifios indigentes en el momento del ingreso; si son positivos — y a pesar de
gue el centro tenga espacio suficiente y una dotacion de personal adecuada —, son segre-
gados o transferidos a una ONG con un programa especifico de acogida.

Seguros de vida

La denegacién de un seguro de vida a las personas VIH-positivas fue otra
de las cuestiones que emergieron durante las entrevistas individuales. La Life Insurance
Company (LIC) de la India ha afiadido la prueba de anticuerpos contra el VIH a la lista
de pruebas médicas que se exigen para solicitar una péliza. A las personas VIH-positivas
se les niega un seguro de vida porque se supone que éste cubre un “riesgo de pérdida”,
no una pérdida efectiva. Dado que no hay ningin tratamiento eficaz para el VIH, el
riesgo de perder la vida se cataloga como “definitivo”, en comparacion con, por ejem-
plo, el cancer o las cardiopatias, procesos para los que existen intervenciones médicas
bien establecidas. Las personas VIH-positivas piensan que ésta es una practica discrimi-
natoria.

Un alto cargo de LIC defendié la decisién de la compafiia aduciendo que
esta politica no es més discriminatoria que la que se aplica a otros pacientes con enfer-
medades terminales. Segun la compafiia, se respetaran las polizas de los tenedores que
hayan resultado VIH-positivos después de haber contratado su seguro de vida. Sin
embargo, un nimero significativo de los encuestados estaban preocupados por la posi-
bilidad de que su muerte prematura a causa del SIDA provocara la revocacion de la
poliza. En consecuencia, algunos entrevistados habian dejado de pagar la prima a LIC.
Aunqgue las normas de LIC parecen claras, el miedo a la revelacion y estigmatizacion
impedia que las personas solicitaran clarificacién directamente a la compafiia, con el
resultado probable de que algunas de las personas infectadas renuncien a la reclamacion
de sus polizas. Se necesitan méas datos para valorar el efecto de las politicas de seguros
de vida en las personas VIH-positivas.

FACTORES DETERMINANTES DE LA DISCRIMINACION,
ESTIGMA Y NEGACION RELACIONADOS CON EL VIH/SIDA

P ara contrarrestar la discriminacion, estigma y negacion relacionados con
el VIH/SIDA es importante comprender mejor los factores que favorecen el crecimiento
de tales practicas. En este apartado discutiremos los factores determinantes identificados
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en el curso de la investigacion, con referencia especial al sector sanitario, en el que los
niveles de informacién, valoracion de riesgos y actitudes resultaron particularmente
variables.

Escaso conocimiento del VIH/SIDA

En todos los hospitales de Mumbai y Bangalore, la mayoria de las enferme-
ras, personal técnico y médicos parecian bien informados acerca del VIH/SIDA. Algunos
de ellos habian asistido a programas de formacién sobre el SIDA. Sin embargo, el perso-
nal de sala de la mayoria de los hospitales carecia generalmente de una informacion ade-
cuada. Conocian algunos hechos basicos, pero tenian toda una serie de conceptos erré-
neos graves. En primer lugar, a pesar de trabajar en un contexto sanitario, diversos miem-
bros del personal no sabian la diferencia entre VIH y SIDA.

€6l VIH y el SIDA son lo mismo. VIH significa SIDA. VIH es en
inglés y SIDA en marathi [el idioma local de I\/Iumbai].’,
(Auxiliares de sala y personal de limpieza de un hospital privado de
Mumbai)

€65 un medico dice VIH, sabemos que quiere decir SIDA.99Y
(Auxiliar de quiréfano de un hospital privado de Mumbai)

(19 Adquirido significa que se transmite de la madre al nifio.
Adquirido significa que estd presente desde el nacimiento.99
(Enfermeras de un hospital privado de Bangalore)

(19 El VIH es cuando el virus ha infectado y se convierte en SIDA
al cabo de mucho tiempo. En ese momento hay posibilidades de
comunicar la enfermedad.99 (Técnico de un hospital privado de
Bangalore)

En segundo lugar, habia cuestiones importantes acerca de las rutas de trans-
misién. En teoria, el personal tenia un conocimiento adecuado sobre los principales
modos de transmision. La mayor parte del personal de los hospitales dijo que sabia que
no podia contraerse la infeccion por contacto cotidiano o compartiendo comidas, vasos
o ropas. En la practica, sin embargo, el personal mostraba ansiedades significativas acerca
del contacto fortuito con personas con el VIH. La mayoria sabia que debia tener cuidado
con las agujas, sangre y liquidos corporales de los pacientes VIH-positivos, pero otras pre-
cauciones mencionadas ponian de manifiesto una sensacién exagerada de infecciosidad
por el VIH. “Su sangre no deberia tocarnos; si nos toca, aunque sélo sea una gota, pode-
mos estar en peligro” (auxiliar de sala de un hospital privado de Bangalore).

La direccion y los médicos principales de la mayoria de los hospitales
comentaron la necesidad de programas periodicos de formacion para el personal. Sin
embargo, los auxiliares de sala, ayahs y personal de limpieza indicaron que no se les
habian impartido conferencias especiales hasta ese momento. El personal de un hospital
publico y de un hospital privado de Mumbai declar6 que la visita de los investigadores
habia constituido su primera oportunidad de tener una discusion informada acerca del
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SIDA.* Esta afirmacion fue refutada por la cipula médica, pero en algunos hospitales se
habian hecho intentos deliberados de ocultar informacion al personal con el fin de que
no pidieran equipos de seguridad o compensaciones econémicas. En un hospital pablico
de Bangalore, el director médico declaré:

(19 Por el momento no permitimos que se realice en nuestro hos-
pital ningdn programa de formacion, grupos de orientacion o
cualquier cosa de ésas. Recientemente, alguien llevd a cabo un
programa. So6lo dejamos que asistieran los médicos. No se permi-
tié la participacion del resto del personal, como enfermeras y
ayahs. Durante las discusiones en grupo se puede hablar sobre
guantes, concesiones adicionales, riesgos, etc. Si llegan a saber
mas sobre estas cosas, las exigiran, y a la direccion le resultara
muy dificil gestionar el hospital. Nuestro personal tiene una infor-
macion suficiente sobre el tema. Pero si necesitan alguna informa-
cion adicional, preferimos darsela nosotros mismos, antes de que
venga una tercera persona o un foraneo para explicérsela.”

Evaluacion de riesgos

Al abordar cuestiones generales de salud y seguridad, los miembros del per-
sonal de los hospitales tanto publicos como privados aceptaban que siempre habia un
cierto riesgo de infeccién cruzada. Sin embargo, cuando se trataba del VIH, el miedo a la
infeccion era especifico y desmesurado. La mayoria del personal auxiliar — celadores, per-
sonal de limpieza y ayahs — dijo que corrian un alto riesgo de infeccion. La percepcion del
riesgo era considerablemente mayor entre el personal de los hospitales de Bangalore que
en los de Mumbai. En esta Ultima ciudad habia diferencias en la valoracion del riesgo entre
los auxiliares de sala y el personal de limpieza, por una parte, y las enfermeras, por otra.
De hecho, parecia que el personal que proporcionaba una asistencia mas préxima, o que
manejaba liquidos corporales, tenia menores niveles de ansiedad que los empleados que
mantenian una relacion maés superficial o distante con los pacientes (hacer camas, dar la
comida, llevar sillas de ruedas). Aunque era el personal de limpieza y las ayahs quienes
tenian contacto con liquidos corporales, los auxiliares de sala temian aiin mas la infeccion.
La enfermera encargada de quiréfano en un hospital privado de Mumbai declaro:

(19 Todo lo que debe hacer el personal [de quir6éfano] es mover las
luces o llevar las camillas. Pero dicen: “La sangre nos salpicara en
los ojos; tenemos fisuras en los pies; corremos un riesgo.” Este es
basicamente el personal de clase 3y 4. S6lo participan en las ope-
raciones indirectamente. Tienen que levantar el cuerpo y girarlo
hacia un lado. El personal de limpieza colabora en el periodo pos-
toperatorio fregando el suelo, tirando el material de desecho...
Pero siempre que acude un paciente para cirugia, tenemos que
enfrentarnos a la rigida resistencia del personal. Dicen: “Si nos
infectamos, ¢qué les sucedera a nuestros hijos?” 2

5 Al final de varias discusiones en grupo se pidié a los investigadores que dieran informacién sobre el VIH y
el SIDA.
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En unos pocos hospitales publicos y privados, el personal de ciertos depar-
tamentos concretos era consciente de que el VIH no plantea un riesgo significativo si se
toman precauciones adecuadas. Los médicos que adoptan una actitud proactiva y de
apoyo parecen servir como modelo para estos trabajadores.

Actitudes del personal general

Los miembros del personal hospitalario que se mostraban mas ansiosos
acerca del VIH eran aquellos que tenian una actitud despectiva hacia las personas VIH-
positivas. En Bangalore, el personal hospitalario consideraba que los camioneros y los
profesionales del sexo eran las principales fuentes de transmision del VIH en su ciudad
o Estado, y los calificaban como “malos” varones o mujeres, con habitos “repugnantes”,
gue “no estaban satisfechos con lo que tenian en casa”. Se creia generalmente que los
pobres, los chabolistas y los analfabetos estaban “infectados por el SIDA” en mayor pro-
porcién que el resto de la gente. Las poblaciones migratorias de Estados vecinos eran
estigmatizadas con una frecuencia ain mayor.

(19 La enfermedad afecta mas a la gente con pocos recursos eco-
némicos y a las clases més atrasadas. También serd mas frecuente
en los grupos de renta superior.” (Enfermera de un pequefio hos-
pital publico, Bangalore)

(19 Los aldeanos contraeran mas esta enfermedad. Los que vienen
aqui [a este hospital] proceden de las fronteras de Andhra y Tamil
Nadu. El 75% de ellos son camioneros.99 (Enfermera de un
pequefio hospital publico, Bangalore)

Para algunos miembros del personal hospitalario, las personas con el VIH
introducian un elemento de curiosidad e interés en su aburrido trabajo. Habia el afan de
descubrir como se habia producido la infeccion. “Tenemos mas casos de Andhra
Pradesh. La gente que ha viajado a Maharashtra también la tendra seguramente [la
enfermedad]. Podemos distinguirlos tan pronto como los vemos. Nuestras suposiciones
son ciertas en el 90% de los casos. Les preguntamos adénde fueron y qué hicieron. Es
muy interesante” (técnico de un hospital publico, Bangalore).

Una proporcion abrumadora del personal hospitalario de ambas ciudades
apoyaba la idea de hospitales y salas separados para los pacientes VIH-positivos.
Argumentaban que los hospitales especializados:

—  Proporcionarian un mejor tratamiento a los pacientes, ya que todos
sufrian la misma enfermedad.

—  Tendrian un mejor control de la infeccion.

—  Les resultaria més facil adoptar precauciones de seguridad.

—  Eliminarian la amenaza de infectar a otros pacientes.

—  Tendrian un personal mejor preparado mentalmente.
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Al mismo tiempo, ninguno de los miembros del personal queria trabajar en
esos hospitales o salas separados a causa del miedo y el riesgo de infeccion. Como con-
trapartida, por tanto, proponian que se realizaran pruebas obligatorias del VIH a todos
los pacientes y en todos los hospitales, de modo que pudieran adoptarse precauciones
desde el principio. También exigian prestaciones adicionales por el hecho de “arriesgar
sus vidas” cuidando a pacientes VIH-positivos. Estas demandas eran mas enérgicas en
Bangalore que en Mumbai.

Actitudes de los médicos

En Mumbai, los médicos reconocian generalmente el derecho de las perso-
nas que viven con el VIH/SIDA a una asistencia y tratamiento adecuados, y no pensaban
que fueran necesarias instalaciones hospitalarias separadas. En Bangalore, por el contra-
rio, la idea general de los médicos era que las personas VIH-positivas tenian “malas cos-
tumbres” — relacionarse con prostitutas, fumar y beber — y eran “promiscuas” e “inmora-
les”. Las culpas tendian a centrarse en ciertos sectores de la poblacion.

(19 Cuando viene un camionero, estamos seguros de que es VIH-
positivo y le realizamos una prueba. El riesgo es especialmente ele-
vado en los que viajan entre Mumbai y Bangalore.”

(1 En algunos grupos especiales, como los cocineros en los
hoteles chinos e incluso el personal de limpieza, la mayoria
tiene el VIH. Por tanto, debemos ir con mucho cuidado cuando
los ingresamos.”

Estos médicos también excusaban en gran medida el comportamiento de
los que estigmatizaban a las personas que viven con el VIH o el SIDA.

(1 Tienen malas costumbres,a/ por eso la gente los aborrece. No
podemos culparlos por ello.d

(19 Cuando una persona hace algo malo, es natural que la despre-
cien. No hay nada extrafio en ello.99

La mayoria de los médicos de Bangalore justificaba la necesidad de cono-
cer el modo de infeccion con el fin de adoptar mejores precauciones. Asimismo, justifi-
caban el miedo de los médicos a la infeccién diciendo que “también somos seres huma-
nos”. Solidarizandose con sus colegas profesionales, la mayoria de los médicos conside-
raba que las enfermeras, cirujanos y ginec6logos corrian un riesgo especialmente ele-
vado de infeccion por el VIH. Los médicos validaban en gran medida el miedo de estas
personas y su negativa a tratar a los pacientes con el SIDA.




ONUSIDA

CONSECUENCIAS DE LA DISCRIMINACION, ESTIGMA
Y NEGACION RELACIONADOS CON EL VIH/SIDA

Las personas con el VIH/SIDA comunicaron mayoritariamente miedo al ais-
lamiento social, las actitudes criticas, la ruptura de relaciones y la negacion de apoyo y asis-
tencia. A medida que aumentaba el nimero de experiencias negativas, las personas VIH-
positivas desconfiaban cada vez més de las relaciones tanto personales como sociales.

(19 He visto como cambiaba la gente que me rodea. Antes, cuando
tenia buena salud, la familia me apoyaba, pero ahora tengo episo-
dios repetidos de fiebre, diarrea..., y me doy cuenta de que todo el
mundo esta harto. Mi madre [madrastra] era muy carifiosa, pero
ahora supongo que también ella esta cansada. Mi lavabo esté sepa-
rado; nadie viene a limpiarlo, nadie me limpia la habitacion, ni
siquiera la miran. Mi hermano menor no se digna ni a contestarme.
No tengo fe en las relaciones con los médicos y amigos. Veo las dis-
tancias que se han creado entre nosotros. Siento su indiferenciay su
evitacion. Antes afrontaba con entereza mi problema, pero ahora no
tengo voluntad para seguir luchando. Es como si hubiera perdido la
confianza a causa del SIDA.99 (Varén VIH-positivo, 28 afios)

La depresion, ansiedad, aislamiento e ideas suicidas o tendencias autodes-
tructivas eran temas recurrentes en las entrevistas individuales. EI miedo a los demés
impedia radicalmente que las personas con el VIH buscaran ayuda y apoyo.

El aislamiento autoimpuesto y la tendencia a esconder el propio estado
seroldgico respecto al VIH contribuyen a fomentar la “epidemia oculta”. El resultado més
preocupante de estas actitudes es la diseminacion silente de la infeccién: muchas perso-
nas infectadas por el VIH, en su deseo de no ser identificadas, tienen dificultades para
mantener practicas seguras en sus relaciones sexuales o en el uso de drogas intraveno-
sas. Otra preocupacion es que los pacientes saludables y asintomaticos pueden esconder
su estado seroldgico respecto al VIH en los contextos sanitarios como parte del esfuerzo
para recibir una buena asistencia.

19 He aprendido [a luchar] por el camino méas duro. En este
mismo hospital, en el que esta el dispensario para los pacientes con
el SIDA, puedo sefalar a tantas personas que los discriminan...
Decidi no revelar mi estado serolégico respecto al VIH cuando me
visito con los médicos de aqui. Hasta ahora, ningiin médico me ha
pedido la prueba del VIH; por tanto, no se lo digo. Si me piden los
resultados del VIH o quieren que me haga una prueba, cambiaré
de hospital.” (Varén VIH-positivo, 28 afios)

Por otra parte, algunas de las personas que no habian podido ocultar su
estado seropositivo evitaban acudir a los médicos u hospitales o retrasaban el trata-
miento, con el deterioro consiguiente de su salud. Para evitar la discriminacion en el hos-
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pital, los entrevistados también decian que compraban medicamentos sin receta para
problemas recurrentes como la fiebre y la diarrea. “No voy al médico para los problemas
habituales, como fiebre, tos o un resfriado. Me afecta mucho su comportamiento, y el
hospital me deprime. De todos modos, ;cuanto voy a durar? Puedo comprar algunas
medicinas en la farmacia directamente” (varén VIH-positivo, 34 afios).

Muchos entrevistados VIH-positivos parecian haber interiorizado la ver-
guenza y el estigma, y tenian la tendencia a sentirse culpables y tolerar el comporta-
miento critico de los demas.

(19 No puede culparse a la gente [por como se comporta con nos-
otros]. Pienso que esto tenia que ocurrir. Quiero decir que nadie
tolera los comportamientos “impropios” [galat kaam], y ésta es
una enfermedad incurable [lailaaj bimari]. Asi pues, ¢quién no ten-
dria miedo?99 (Varén VIH-positivo, 21 afios)

(19 Siento que he hecho algo equivocado: es una cosa muy “mala”
[galat kaam kiya]. Pero sélo fui una vez a Kamathipura cuando
estaba en la universidad. Es una cosa vergonzosa [sharamnak
kaam]. Pienso que Dios me esta castigandog’ (Varén VIH-posi-
tivo, 21 afios)

Algunos no aceptan estas respuestas y estan empezando a enfrentarse a la
discriminacion. Aunque sigue limitada a una pequefa proporcion de las personas VIH-
positivas, esta actitud estd ganando cada vez mas apoyo. A nivel social ha adoptado la
forma de un movimiento de apoyo a las personas seropositivas, la Red India de Personas
Positivas (INP+). Sin embargo, el movimiento se encuentra todavia en las fases iniciales
de desarrollo y aun tiene que establecerse como fuerza social viable. Ademas, sigue exis-
tiendo un grado considerable de secreto y desconfianza entre los miembros de la INP+.
La reuniones a nivel estatal y nacional son “exclusivas para los miembros” de la red, y en
ellas sélo participan algunos invitados seleccionados de los campos juridico y sanitario.

GRUPOS MARGINADOS

N uestra investigacién sugiere que los profesionales del sexo, hijras y
varones gays declarados sufren discriminacion y estigma relacionados con el SIDA en
formas tales que los marginan no sélo de la sociedad en general sino también de sus pro-
pios colectivos.

Profesionales del sexo

Para los profesionales del sexo, la discriminacién y estigmatizacién socia-
les no eran experiencias nuevas. La actividad diaria del comercio sexual ya habia estig-
matizado a estas mujeres como “perdidas” y “sucias”, 0 como “mujeres que rompen
hogares y familias”. En el contexto de la epidemia se consideraba que las mujeres que
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comercian con el sexo constituian la principal fuente de infeccion por el VIH, y la mayo-
ria de las intervenciones iban dirigidas a ellas.

Las experiencias de los profesionales del sexo en el momento de buscar tra-
tamiento médico revelaban los grandes prejuicios que existen en el sistema sanitario. Las
mujeres entrevistadas dijeron que preferian médicos privados porque, si pagaban, podian
acceder a tratamiento, aunque era igualmente probable que experimentaran prejuicios. En
los hospitales gubernamentales, por otra parte, los profesionales del sexo no solo sufrian
discriminacién y estigmatizacién, sino que también se les negaba el tratamiento o se les
proporcionaba una asistencia insatisfactoria. Indicaron que el personal médico se burlaba
de ellas, con comentarios despectivos sobre su ropa 0 maquillaje.También sefialaron que,
en general, el personal las hacia esperar méas que a otros pacientes. Por ejemplo, un hos-
pital publico tenia una cola para “amas de casa” y otra para profesionales del sexo. El per-
sonal clinico obligaba a estas Gltimas a sentarse aparte: “Deja que estas mujeres decentes
pasen primero. Tienen que volver a casa a la hora. ;Qué prisa tienes t4?” Ademas, las pro-
fesionales del sexo comentaron que el personal médico solia aconsejarlas que abortaran
todos sus embarazos aduciendo que serian un mal ejemplo para sus hijos.

El personal sanitario recomendaba la prueba del VIH a los profesionales del
sexo siempre que acudian a consulta por fiebre recurrente, tuberculosis, diarrea 0 una
ETS. Aunque estos indicadores se utilizan para efectuar la prueba del VIH en la pobla-
cion general, en el caso de los profesionales del sexo cualquier episodio aislado de tales
enfermedades se consideraba sugestivo de infeccion por el VIH. Segiin comentaron algu-
nas profesionales del sexo de Mumbai, esta actitud las estigmatizaba y angustiaba. Tal
como dijo una de ellas: “Aun antes de preguntarme cual era mi problema de salud, el
médico me dijo: “;Tiene SIDA? Primero hagase la prueba del VIH.”” Era habitual que los
profesionales del sexo de aspecto delgado y débiles fisicamente tuvieran que soportar
este trato en los contextos médicos.

En uno de los hospitales de mujeres de Mumbai se extraian muestras de
sangre sin ninguna explicacion a todas las profesionales del sexo que acudian en busca
de tratamiento. Cuando las mujeres pedian los resultados de sus pruebas, las explicacio-
nes del personal no eran en absoluto satisfactorias: “Hay alguna anomalia en la sangre;
no se preocupe.” Cuando se daban los resultados de las pruebas del VIH, no habia ase-
soramiento a posteriori, y la informacién no se proporcionaba de forma discreta.

Una educadora interpares que acostumbraba a acompafiar a los hospitales
a profesionales del sexo enfermas describi6 asi su experiencia: “La enfermera solo le dice
a la dhandewali [profesional del sexo] “Usted tiene SIDA”, sin explicarle si se trata de
VIH o de SIDA. Lograr el ingreso de una mujer enferma es una tarea colosal. Cada vez
gue voy al hospital con una mujer muy enferma tengo que pelearme para conseguir una
cama, Y la actitud general [del personal] esta llena de prejuicios.”

Diversas profesionales del sexo comunicaron que los médicos intentaban
no tocarlas, y cuando sabian que eran VIH-positivas, la situacién alin empeoraba. Los
médicos se negaban a ingresar a profesionales del sexo indigentes y con enfermedades
cronicas, aduciendo que la unidad no podria funcionar si empezaban a “ingresar a todas
las que vienen”. Segun las entrevistadas, de los tres hospitales publicos proximos a la
zona de prostitucién de Mumbai, s6lo uno proporcionaba servicios adecuados a las pro-
fesionales del sexo por lo que respecta a ingreso y tratamiento.
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Era muy inusual que las profesionales del sexo revelaran su estado serol6-
gico respecto al VIH a las compafieras y a las gharwalis (aunque esta palabra significa
literalmente “propietaria de una casa”, en el contexto de las profesionales del sexo
denota a la mujer que las posee porque las ha comprado por un precio). Entre los moti-
vos figuraban miedo al aislamiento, ostracismo, pérdida de ingresos e indigencia. La
negacion acostumbraba a ser la primera reaccién de la mayoria de las profesionales del
sexo a una prueba del VIH positiva. Algunas educadoras interpares indicaron que s6lo
llegaban a saber que una profesional del sexo estaba infectada cuando empezaba a caer
enferma. Las profesionales del sexo VIH-positivas temian especialmente a las gharwalis,
ya que eran ellas las que controlaban el acceso a los clientes (su fuente de ingresos). De
todos modos, se comunicé que muchas gharwalis preferian negar la realidad del SIDA
como problema de salud importante. Una educadora interpares comenté su experiencia:

(19 Las gharwalis se irritan generalmente cuando mencionamos el
VIH/SIDA. Muchas prefieren negar el problema aduciendo que
estamos creando lios sin ninguna necesidad. Dicen cosas como:
“Hemaos estado en este negocio desde el tiempo de los britanicos.
Nunca ha habido ningun problema. Y ahora venis vosotras y
hablais con los chicas sobre preservativos, SIDA y todo eso.”
Piensan que estamos creando innecesariamente una situacion de
pénico.,

Por mas que las gharwalis intentaran negar el SIDA como problema, se
encontraban regularmente con profesionales del sexo que eran VIH-positivas. Se comu-
nicé que muy pocas adoptaban una actitud de apoyo.

(19 Cuando una gharwali descubre que una chica es VIH-positiva,
le dice que lo guarde en secreto y le permite seguir satisfaciendo a
los clientes, con o sin preservativos. Cuando la chica empieza a
caer enferma, la vende a otra gharwali desprevenida. Si la chica se
pone demasiado enferma, le da sus cosas y le ensefia la puerta. La
chica se queda literalmente en la calle. A veces la gharwali la lleva
a un autobus o un tren con cualquier destino, le da un poco de
dinero y la abandona a su suerte. La chica puede llegar o no a su
pueblo, pero aun en el caso de que llegue, la discriminacién en el
hogar la obliga a menudo a volver a Mumbai para morir en las
calles de la ciudad: la vida de un perro.” (Educadora interpares)

A los investigadores les comentaron que no era inusual la imagen de una
profesional del sexo muriéndose en la calle. Este tipo de miseria era uno de los peores
temores entre las mujeres que comerciaban con el sexo. Tal como indicé una profesio-
nal VIH-positiva:

(19 Nos discriminan en todas partes. Los miembros de algunas
organizaciones también nos llaman las “wali SIDA” [las que tienen
el SIDA]. Si una profesional del sexo se marcha de aqui, vuelve a
su lugar de origen y cae enferma, todos sospechan que tiene SIDA
porque, segun la mentalidad de los médicos locales, ha llegado de




ONUSIDA

Mumbai, y no puede ser otra cosa. Primero la catalogan como
“dhandewali” y luego le ponen la etiqueta del VIH.99

Asi pues, los profesionales del sexo con el VIH/SIDA se enfrentan a una
doble discriminacién en el curso de su vida laboral.

Varones gays y homosexualmente activos

Los gays Y otros varones homosexualmente activos constituyen una pobla-
cién marginada y oculta en la sociedad india. Los pocos grupos que se han formado para
apoyarlos trabajan en secreto. A pesar de numerosas tentativas a lo largo de varios meses,
no se consiguio la participacion voluntaria de varones gays VIH-positivos en este estu-
dio. En Mumbai se contacté con dos grupos gays: Humsafar Trust y Udaan. En Humsafar
Trust se organizé una reunién durante una fiesta en la que se explicaron los objetivos de
la investigacion y se pidi6 la participacion de miembros elegibles. Ademas, en el tablon
de anuncios de la oficina se colgd una carta de solicitud en la que se pedia que los miem-
bros contactaran individualmente con el investigador principal por teléfono. No hubo ni
una sola llamada. En Udaan, a pesar de las garantias de ulterior cooperacién dadas por
su coordinador, las reuniones con entrevistados potenciales resultaron dificiles. En
Bangalore se contactd con el grupo gay Good as You y con un grupo llamado SABRANG,
gue constituye un punto de encuentro para personas de todas las orientaciones sexuales
gue desean promover el derecho de cada individuo a elegir su propia sexualidad.
Ninguno de sus miembros acept6 participar voluntariamente en el estudio.

Por consiguiente, la discusion que sigue se basa en entrevistas y conversa-
ciones con dos activistas gays de Bangalore y un activista gay y un consejero social que
trabaja con un grupo de apoyo a los varones gays de Mumbai. Ademas, se incluyé la
informacién pertinente que se habia recopilado a partir de dos varones gays VIH-positi-
vos en el curso de un estudio anterior (Bharat, 1996). Uno de los varones gays VIH-posi-
tivos de ese estudio participd en la investigacion actual para proporcionar informacion
de seguimiento acerca de sus experiencias de discriminacion en el hogar y los contextos
sanitarios.

En ambas ciudades, los varones gays VIH-positivos eran dificiles de identi-
ficar como grupo o colectivo. Segin un activista gay, cuando conocen que son VIH-posi-
tivos, los varones gays tienden a adoptar una identidad heterosexual para evitar que les
“descubran”. Era ldgico que en una sociedad cerrada y homofdbica resultara dificil asu-
mir dos identidades estigmatizadas: como vardon gay y como VIH-positivo. Tal como
explico un varén gay VIH-positivo de 28 afios, en la India estd mucho mas estigmatizada
la homosexualidad que el SIDA. “No puedo arriesgarme a que mi gente conozca mi
identidad sexual. No la aceptarian. Por tanto, sélo les he contado mi resultado VIH-posi-
tivo.”

Un activista gay de Mumbai confirmo esta opinion. Dijo a los investigado-
res que, cuando un vardn gay descubria que era VIH-positivo, dejaba de acudir al cen-
tro de asesoramiento para varones gay Yy, en vez de eso, se unia a un grupo de personas
VIH-positivas, donde habitualmente podia ocultar su identidad gay. A medida que
aumentaban las complicaciones de salud, también se intensificaba esta identificacién
seropositiva. “Yo acostumbraba a ir mucho a fiestas... era uno de los favoritos entre los
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altos ejecutivos del mundo empresarial... Ahora, eso se acabd. Mis propios problemas
me obligan a distanciarme de tales grupos. Cada vez me inclino més hacia los grupos de
personas positivas, pues siento que ahora pertenezco a ellos” (varén VIH-positivo, 28
anos).

En Bangalore, los varones gays VIH-positivos también eran una poblacion
oculta. Un activista gay comento: “En Bangalore no conozco a una sola persona que sea
gay y que sea VIH-positiva. No creo que nadie pueda tener cifras sobre esto.” Se trata de
una cuestion importante: no hay estadisticas sobre varones gays VIH-positivos porque
éstos, comprensiblemente, no revelan tal informacion. Aun asi, en Mumbai habia indi-
cios de un elevado nimero de varones gays VIH-positivos, de acuerdo con una investi-
gacion reciente y a juzgar por el gran nimero de varones que acuden para asesoramiento
sobre el SIDA pero que no vuelven después de que se haya confirmado su estado sero-
I6gico respecto al VIH (Ashok Row Kavi, comunicacién personal).

Las actitudes y prejuicios sociales explican por qué los varones gays actdan
de esta forma. En la India, en general, a los varones gays se los considera individuos “per-
vertidos” y con “desviaciones sexuales” a los que sélo les preocupa el sexo. No hay espa-
cio para ellos en la sociedad, y es extremadamente dificil hablar en publico sobre la
“identidad gay”. Los varones gays se arriesgan a la ridiculizacion social y el ostracismo,
el miedo al rechazo de la familia y la violencia y la agresion a cargo de la policia y la
comunidad general, y estan preocupados por la posibilidad de perder el trabajo. La
sociedad los discrimina por lo que se refiere a derechos de herencia y prestaciones. A
nivel personal, es extremadamente dificil que los varones gays establezcan relaciones a
largo plazo porque éstas no gozan de apoyo ni reconocimiento. Ademas, hay muy pocos
consejeros y ONG que ofrezcan ayuda cuando se rompe una relacion entre gays. “En
una relacién heterosexual... hay muchos mecanismos para seguir funcionando. Tienes
consejeros, tienes la familia... para intentar arreglarlo. En el caso de los gays, no tienen
este tipo de apoyo” (activista gay de Bangalore).

Mas alla de este contexto general, los varones gays también consideran que
el sistema sanitario esta orientado a proporcionar servicios exclusivamente a las perso-
nas que encajan en las definiciones tradicionales de sexualidad. Un consejero de varo-
nes gays indicé que las preguntas de los médicos generales eran extremadamente ofen-
sivas para los varones gays. En los varones se daba por supuesto generalmente que las
ETS eran consecuencia de relaciones sexuales con profesionales del sexo femeninas. Asi,
a todos los pacientes con ETS se les formulaban preguntas estandar como “;Cuando fue
la Ultima vez que visitd a una mujer?” o “;Con qué frecuencia visita a mujeres?” En el
caso de los varones gays, el presupuesto de los médicos de que todos los varones son
heterosexuales crea a menudo dificultades. Puesto que la mayoria de los médicos des-
conocia o pasaba por alto el hecho de que en la India muchos hombres casados también
pueden tener relaciones sexuales con otros hombres, tendian a ignorar las cuestiones de
SeX0 entre varones.

La ceguera a la existencia de varones gays ha provocado la ignorancia con-
tinuada de los médicos acerca del perfil de las ETS en este subgrupo de pacientes. Los
varones gays no se sentian animados a acudir al médico en los contextos sanitarios habi-
tuales, especialmente los hospitales publicos. Para ellos, la discriminacion, el estigma y
la negacién empezaban con las primeras preguntas que les planteaban los profesionales
médicos.
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Hijras

Para los hijras (conocidos a veces como el “tercer género” y denominados
anteriormente “eunucos”), la discriminacién y estigmatizacion derivaban principal-
mente de las actitudes hacia su sexualidad. Los involucrados en el comercio sexual
(algunos sobreviven mendigando) también eran estigmatizados por el hecho de ganar
dinero a través de “relaciones sexuales antinaturales”. El SIDA no hacia méas que incre-
mentar su sensacidn de aislamiento y marginacion. En Mumbai se mantuvieron entre-
vistas con dos hijras que vivian con el VIH/SIDA y con un grupo de siete hijras (algunos
de ellos eran VIH-positivos, pero no revelaron su estado al equipo de la investigacion).
En Bangalore se celebraron entrevistas con un grupo de cuatro hijras (estado serolégico
desconocido).

Para los hijras entrevistados, la discriminacién y la estigmatizaciéon habian
empezado desde los primeros afios de la vida. A algunos les habian negado una infancia
y una educaciéon normales. Tal como declaro un hijra de 40 afios: “Los nifios de la aldea
acostumbraban a burlarse de mi. Yo queria estudiar. Pero el maestro de la escuela le dijo
a mi padre: “;Por qué envia a su hijo a la escuela? No es apto para estudiar con los demas
nifios. LIéveselo a casa™ (profesional del sexo hijra VIH-positivo).

A medida que crecian, aprendian a hacer frente a estos insultos. La vida en
la calle, pensaban, era su Gnica opcion, ya que les negaban el trabajo o los estigmatiza-
ban si lograban conseguir alguno. “Tenemos que vivir con la cabeza gacha. Si cogemos
un trabajo, la gente nos ridiculiza. Pensamos que este trabajo [el comercio sexual] es el
gue mejor se adapta a nosotros” (hijra VIH-positivo, 40 afios). Los hijras entrevistados nos
dijeron que la gente abusaba continuamente de ellos. Anjum, un profesional del sexo de
32 afos, mostré a los investigadores su sari manchado de paan, en el que algunos hom-
bres habian escupido pasta de betel esa misma mafiana. Comentd: “Son experiencias
habituales para nosotros.”

Los hijras entrevistados indicaron que, antes de que hubieran descubierto
gue eran VIH-positivos, no habian tenido demasiados problemas en los contextos sani-
tarios. Tanto en los dispensarios privados como en los hospitales publicos, les propor-
cionaban servicios igual que a los demas pacientes, aunque ellos preferian los dispensa-
rios privados porque era menos probable que los médicos y el resto del personal los
sometiera a malos tratos verbales. Pero después de conocer su estado seroldgico respecto
al VIH, tenian dificultades para acceder a tratamiento médico.

(1 Tuve un furanculo. Después tuve problemas con las amigdalas.
El médico del dispensario privado solicitd varias pruebas, incluida
la del VIH. Cuando vio el informe de la prueba del VIH, me dijo
gue no podia llevar a cabo la operacién [de las amigdalas] y que
fuera a un hospital gubernamental. No me explicé lo que ponia el
informe. Me fui con los papeles a un hospital gubernamental, y alli,
al ver el informe, el médico me dijo que no podia realizar la ope-
racién y se deshizo de mi después de prescribirme algunas medi-
cinas. Ahora ningiin médico esta dispuesto a operarme de las amig-
dalas. Asi pues, s6lo tomo medicinas de venta libre e intento igno-
rar el problema.” (Hijra VIH-positivo, 40 afios)
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La experiencia de Anjum como educadora interpares en el programa de una
ONG ha sido la misma. En los hospitales gubernamentales, comentd, a los hijras VIH-
positivos se les niegan la cirugia y los tratamientos que involucren alguna inyeccion,
aunque previamente se hubieran recomendado tales intervenciones. “No necesita nin-
guna inyeccion; se pondra bien con comprimidos solamente.” Esto es lo que nos dicen
los médicos si acudimos a ellos en busca de tratamiento” (Hijra VIH-positivo, 32 afios).

Se consideraba generalmente que las inyecciones eran una forma superior
de tratamiento, mas rapidas y maés eficaces que las medicinas orales. Pero los profesio-
nales médicos reducian el uso de las inyecciones para evitar infectarse a si mismos o que
se infectaran otros miembros del personal a través de un pinchazo o un arafiazo con la
aguja. Las personas que, como los profesionales del sexo, se habian acostumbrado a reci-
bir inyecciones, especialmente por ETS, calificaban estas acciones como discriminato-
rias. En los pequefios dispensarios privados seguian poniéndose inyecciones, pero a un
precio superior. “El médico me pidié 5 rupias mas por una inyeccién [con una jeringa
desechable] o, de lo contrario, herviria la misma aguja que utiliza para todos los pacien-
tes” (hijra VIH-positivo, 40 afios).

La experiencia de Anjum al solicitar servicios hospitalarios para otros hijras
VIH-positivos le habia deprimido y angustiado. La negativa a ingresar a hijras VIH-posi-
tivos, la denegacién de tratamientos invasivos y la mala asistencia durante la hospitali-
zacion eran algunas de sus experiencias de discriminacion en el sector sanitario.
También era probable la discriminacién después del fallecimiento. El personal de ambu-
lancias se negaba a transportar el cuerpo difunto de los hijras VIH-positivos o sélo lo
hacia por una tarifa superior. Se comenté que el cuerpo cubierto con pléastico era un sim-
bolo inequivoco de fallecimiento por SIDA. La estigmatizacion se completaba cuando no
se seguian los rituales funerarios de costumbre.
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CONCLUSIONES

E xaminando las respuestas al VIH y al SIDA en dos ciudades contrastadas
de la India — Bangalore y Mumbai —, ha sido posible identificar algunas de las formas en
gue se discrimina y estigmatiza a las personas con el VIH/SIDA en diferentes situaciones.

Se identificaron niveles significativos de discriminacion, tanto manifiesta como
encubierta, en los contextos sanitarios de ambas ciudades. En un intento de evitar la provi-
sion de asistencia, el personal sanitario enviaba a los pacientes de un hospital a otro. El per-
sonal sanitario tenia dudas por lo que respecta a la informacién basica sobre la transmisién
del VIH y sobre la necesidad y finalidad de las precauciones universales. El personal, sobre
todo el que desempefiaba tareas secundarias, tenia un miedo exagerado a la infecciosidad
del VIH, que afectaba profundamente su capacidad para proporcionar una buena asistencia.
Por minusculo que fuera el riesgo de infeccion, las intervenciones terapéuticas se seleccio-
naban a menudo no en funcién de lo que fuera mejor para el paciente, sino en un intento
de evitar cualquier riesgo de infeccion. Las opiniones negativas del personal acerca de los
individuos con el VIH también influian en la asistencia dispensada. En resumen, el estudio
pone de manifiesto una imagen deprimente de etiquetado, estereotipaje y desatencion gene-
ralizados en todo el sector sanitario, con la posible excepcion de un pequefio nimero de
hospitales en los que se han establecido politicas y practicas adecuadas.

Habia pruebas evidentes de que, en ciertos aspectos, la discriminacion,
estigma y negacidn relacionados con el VIH/SIDA en la India es un fenémeno de género.
Se constaté que ciertas cuestiones, como herencia, vivienda y cuidado, estaban espe-
cialmente exacerbadas en el caso de las mujeres. Ademas, era habitual que los parientes
politicos culparan a las mujeres de haber infectado a sus maridos, o de no haber “con-
trolado” su instinto de tener relaciones sexuales con otras mujeres. La calidad del cui-
dado proporcionado a las mujeres en el seno de la familia era significativamente peor
gue la dispensada a los hombres. Aunque se citdé un pequefio nimero de casos en los
gue las mujeres abandonaron a sus maridos, lo mas habitual era que éstos y los parien-
tes politicos desatendieran y maltrataran a las mujeres.

Se comprobd que las escuelas, el sector de los seguros y los servicios fune-
rarios también eran contextos en los que podian producirse — y de hecho se producian —
discriminacidn, estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA. A los nifios de padres
VIH-positivos, fueran ellos mismos positivos 0 negativos, se les negaba a menudo el
derecho de acudir a la escuela o se les segregaba con respecto a otros nifios. Las perso-
nas con el VIH no confiaban en las compafiias de seguros de vida, a pesar de las garan-
tias de que se pagarian las pélizas si los tenedores las habian contratado antes de resul-
tar VIH-positivos. Las personas con el VIH expresaron su preocupacion por el hecho de
gue las aseguradoras las trataran de forma mas severa que a otros individuos con pro-
blemas graves de salud.

El trato dispensado a los cuerpos de las personas que habian fallecido por
enfermedades relacionadas con el VIH era otra preocupacién importante entre los entre-



La India: discriminacion, estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA

vistados VIH-positivos. En Mumbai, la practica de colocar estos cuerpos en bolsas de
plastico negro se consideraba una afrenta a la dignidad humana y una ruptura descarada
de la confidencialidad, que dificultaba seriamente el acceso a unos buenos servicios
funerarios. En ambas ciudades, también se expreso la preocupacion por la posibilidad de
gue no se celebraran los rituales tradicionales para las personas que habian fallecido por
enfermedades relacionadas con el VIH/SIDA.

Varias entrevistas detalladas con profesionales del sexo femeninas, hijras y
varones gays revelaron hasta qué punto la discriminacion, estigma y negacion relacio-
nados con el VIH/SIDA pueden conducir a una doble discriminacion. A las personas de
estos grupos marginados se las estigmatiza no sélo por su estado seroldgico respecto al
VIH sino también por ser miembros de grupos socialmente denigrados. Ademas, la estig-
matizacion de los miembros de estos grupos marginados se sentia con mas fuerza por-
gue el estigma procedia de dos fuentes distintas: el miedo al VIH y el miedo o el odio al
grupo en cuestion.

Aungue en el sector laboral, en comparacién con otros contextos, se iden-
tificaron menos casos evidentes de discriminacién, estigma y negacion relacionados con
el VIH/SIDA, los datos sugieren que muchas industrias y empresas estan cerrando los
ojos peligrosamente a la diseminacion de la epidemia y a su impacto potencial.

La discriminacion, estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA gene-
ran miedos muy diversos entre las personas que viven con el VIH. Entre ellos se cuentan:

—  Miedo al estigma del SIDA (ser identificado como persona con un
comportamiento “pervertido” y “moralmente pecaminoso”, promiscua
sexualmente y que acostumbra a visitar a profesionales del sexo).

—  Miedo a perder la reputacién en la familia y la sociedad.

—  Miedo a deteriorar la reputacion social de la familia.

—  Miedo a que se revele su estado seroldgico respecto al VIH y se les
identifique como pervertidos sexualmente.

—  Miedo a la discriminacion y aislamiento sociales, a que los demas les
eviten o rehlyan.

—  Miedo a ser juzgados y clasificados como miembros de un grupo “per-
vertido”, como personas promiscuas o0 varones gays.

—  Miedo a la muerte y a un fallecimiento prematuro.

—  Miedo a morir desatendidos y sin un ritual funerario digno.

—  Miedo al ridiculo social.

—  Miedo a diversas enfermedades y trastornos debilitantes; a procesos
dolorosos; a no recibir atencién médica, y a que se les niegue el
ingreso en un hospital.

— Miedo a que se les abandone, a perder relaciones significativas y a
perder el crédito y la confianza.

—  Miedo a perder el trabajo o la fuente de ingresos.

—  Miedo a transmitir la infeccion a otros, sean el cényuge, los hijos o los
demés familiares.
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RECOMENDACIONES

L as siguientes recomendaciones pretenden abordar muchos de los hallaz-
gos constatados en este estudio y establecer la base para un dialogo apropiado sobre
cémo combatir eficazmente la discriminacién, estigma y negacion relacionados con el
VIH/SIDA en la India. La discriminacion, estigma y negacién relacionados con el
VIH/SIDA constituyen no solo un azote para la sociedad india sino también un distintivo
vergonzante, que llega a cuestionar la reputacién de las instituciones sociales basicas.
Hay que luchar contra esta discriminacién, estigma y negacién si la India pretende afron-
tar eficazmente su crisis mas general, que se traduce posiblemente en unos 3,7 millones
de infecciones por el VIH. Tal como sugiere este estudio, la inaccién acarreara las con-
secuencias mas graves.

Con el fin de reducir los niveles de discriminacién, estigma y negacion aso-
ciados al VIH/SIDA en la India, se requiere una serie de acciones interrelacionadas.

ENTRE LAS PERSONAS QUE VIVEN CON EL VIH/SIDA

= Las personas que viven con el VIH/SIDA necesitan una mejor forma-
cién sobre sus derechos como pacientes y sobre como obtener ayuda
para combatir la discriminacion y estigmatizacion que sufren en los
contextos sanitarios.

= Las personas que viven con el VIH/SIDA necesitan formacion juridica
y acceso al sistema de justicia para afrontar la violacion de sus dere-
chos por lo que respecta a empleo y educacion.

=  Debe crearse un entorno mas propicio para aumentar la visibilidad de
las personas con el VIH/SIDA vy facilitar la formacién de grupos de
apoyo, de modo que la discriminacion, estigma y negacién puedan
afrontarse de manera colectiva.

PARA LOS MIEMBROS DE GRUPOS MARGINADOS

= La mayor marginacion social de los miembros de las minorias infecta-
das no hard mas que potenciar la diseminacién de la infeccion por el
VIH. Por consiguiente, es imperativo actuar para proteger los derechos
de estas minorias y abordar sus necesidades especificas, de forma que
no sean ignoradas en planteamientos méas genéricos para reducir la
discriminacién, estigma y negacion relacionados con el VIH/SIDA.

< Debe prestarse especial atencion a la estigmatizacion de las mujeres
que son esposas de hombres VIH-positivos, o que estan embarazadas,
por lo que respecta a la prueba del VIH, embarazo, aborto y lactancia
materna. Hay que luchar decididamente contra la discriminacion en
forma de alta prematura o denegacién de servicios por motivos de
género.
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EN EL SECTOR SANITARIO

= En el contexto del sistema sanitario es necesario promover el concepto
de precauciones universales y reducir el uso irracional y selectivo de
“medidas de seguridad” inapropiadas. Estas Gltimas no s6lo crean un
falso sentido de seguridad entre el personal sanitario, sino que ademas
influyen negativamente en el bienestar psicolégico de los pacientes
con el VIH.

= Los profesionales médicos deben atenerse de forma mas escrupulosa a
los principios de derechos humanos de consentimiento informado y
confidencialidad, de modo que el personal sanitario no viole el derecho
de los pacientes a una decision informada, privacidad y asesoramiento.

< Nuevos conceptos y calificativos, como “enfermeria de contencion” o
“pacientes inmunodeprimidos”, se estan convirtiendo en sinébnimos de
VIH/SIDA y, por tanto, desempefian la misma funcion que la etiqueta
“SIDA”. Estos conceptos deben utilizarse para todo tipo de infecciones,
sin revelar su naturaleza al personal implicado en la provision de cui-
dados.

=  Esurgente aumentar la sensibilizacion del personal sanitario por lo que
respecta a deberes y responsabilidades legales hacia los pacientes en
general, y hacia los afectados por el VIH/SIDA en particular.

< Atodo el personal de los hospitales gubernamentales debe sumistrér-
sele el equipo necesario de proteccion — incluidos guantes de buena
calidad - en la cantidad adecuada, de forma que la carencia de estos
articulos no sirva como excusa para negar la atencion a pacientes VIH-
positivos.

=  Se desaconsejan firmemente las pruebas obligatorias del VIH — incluso
para las mujeres embarazadas —, cualquiera que sea el tratamiento que
soliciten (invasivo o no invasivo), ya que esta actitud conduce a
menudo a la denegacion de servicios para las personas VIH-positivas.

= Todos los centros sanitarios tienen que disponer de servicios de aseso-
ramiento para cubrir las necesidades psicosociales de los pacientes
VIH-positivos.

= Para ayudar a las personas que desean conocer su estado seroldgico
respecto al VIH sin miedo a que se revele a otros, es necesario pro-
porcionar asesoramiento y pruebas voluntarias en todas las ciudades y
distritos.

 Lafalta de una formacién adecuada sobre el SIDA puede generar mie-
dos irracionales y préacticas asistenciales inapropiadas. El personal hos-
pitalario de todos los niveles debe tener acceso a una formacion ade-
cuada sobre el VIH/SIDA. Ninguna institucion médica deberia permitir
gue la formacion sobre el VIH/SIDA se restringiera o limitara a sectores
concretos de la plantilla.

<  No deberia efectuarse ninguna prueba del VIH sin el consentimiento
informado del paciente, o sin asesoramiento antes y después de la
prueba. Hay que proporcionar asistencia y tratamiento aunque la
prueba resulte positiva.
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Por encima de todo, para reducir los niveles de discriminacion dentro
del sector sanitario, es importante cuestionar las creencias acerca de
los modos fortuitos de transmisién del VIH y combatir la sensacién
generalizada e irracional de riesgo entre el personal auxiliar.

LEGISLACION ANTIDISCRIMINACION Y OTRAS MEDIDAS JURIDICAS

Se requiere legislacién para reducir la discriminacion y estigmatiza-
cion de las PVVS en todos los campos, pero en especial por lo que res-
pecta a asistencia sanitaria y empleo.

En el sector sanitario deberia implantarse un mecanismo eficaz de
reclamacion para que las personas VIH-positivas puedan proteger sus
derechos como pacientes.

Hay que abordar con urgencia los mensajes sobre el SIDA basados en
el miedo y las actitudes sociales sesgadas hacia las personas VIH-posi-
tivas, ya que el miedo y los prejuicios constituyen el meollo mismo de
la discriminacion, el estigma y la negacion.

No basta con sensibilizar a las personas acerca del VIH/SIDA, las
vias de transmision o incluso sus derechos juridicos. Lo que se
requiere con urgencia es una politica antidiscriminatoria apoyada
por una ley que garantice la proteccion de los derechos de las per-
sonas VIH-positivas.

OTROS

El sector laboral debe desarrollar politicas directrices sobre el SIDA
para ayudar y apoyar a los trabajadores VIH-positivos. Hay que des-
aprobar enérgicamente las pruebas del VIH al iniciar un trabajo o
como parte de los chequeos médicos rutinarios de la plantilla, ya que
estas pruebas pueden impedir que una persona se gane la vida y con-
ducir al aislamiento y rechazo sociales en caso de que resulte VIH-
positiva.

No debe permitirse que las instituciones de asistencia infantil transfie-
ran a otros centros su responsabilidad de cuidar y proteger a los nifios
infectados por el VIH. Los centros existentes deben incorporar instala-
ciones especiales para proporcionar toda la asistencia y tratamiento
necesarios a los nifios infectados y enfermos.

Las pélizas de seguros de vida deben ampliarse de forma adecuada
para atender a las necesidades de las personas VIH-positivas que de-
seen un seguro de cobertura. Hay que hacer todos los esfuerzos posi-
bles para disipar los miedos y conceptos erréneos sobre las reclama-
ciones por las pdlizas actuales.

En el sector sanitario, s6lo deben efectuarse investigaciones sobre
ensayos farmacoldgicos o cualquier aspecto de la vida de los pacien-
tes con el VIH después de que se haya garantizado su consentimiento
informado.
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La discriminacion, el estigma y la negacién han sido reconocidos como problemas
importantes que hay que abordar en el contexto del VIH/SIDA. La discriminacién
de las personas que viven con el VIH/SIDA, o que se sospecha que estan infectadas,
es una violacion de los derechos humanos. Todas las personas merecen respeto y
dignidad en pie de igualdad, independientemente de su situacion y de su estado
de salud.

El presente documento de la serie Material Fundamental expone los hallazgos de
un estudio sobre la naturaleza, los factores determinantes y los efectos de la
discriminacion, el estigma y la negacion relacionados con el VIH/SIDA en India.
Los hallazgos ponen de manifiesto las profundas consecuencias de estos procesos
negativos para las personas, familias y comunidades implicadas. También se
destacan cuestiones normativas y programaticas.
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