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RESUMEN

Las personas que viven con VIH/SIDA estan socialmente estigmatizadas y en
muchos casos legalmente discriminadas. Este trabajo sefiala que las herramientas anti-
discriminatorias que utilizan las personas con discapacidad pueden ser instrumentos

utiles para luchar contra la estigmatizacion y la discriminacién de las personas que
viven con VIH/SIDA.

ABSTRACT

People who live with HIV/AIDS are socially stigmatized and in many cases
legally discriminated. This paper points out anti discrimination tools used by people
with disabilities as useful instruments for fighting stigmatization and discrimination of
people who live with HIV/AIDS.

Una respuesta adecuada al problema de la pandemia del VIH/SIDA debe
estar basada en los derechos humanos, tal y como se viene afirmando desde
que se organizase la Primera Consulta Internacional sobre el SIDA 'y los Derechos
Humanos en 1989. Este planteamiento requiere que se reflexione acerca de
como los principios en que se fundamentan esos derechos son de aplicaciéon
en el contexto particular del VIH/SIDA. ;Qué papel juegan la autonomia, la
inviolabilidad, la solidaridad, la igualdad, la libertad y la seguridad en el ambi-
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to del VIH/SIDA?' La proteccién de los derechos humanos es un factor esen-
cial tanto para proteger la dignidad humana de las personas que viven con
VIH/SIDA cuanto para dar una respuesta efectiva que disminuya la extension
de la pandemia. Esto exige el reconocimiento, la proteccién y el desarrollo
real y efectivo tanto de los derechos civiles, como de los derechos politicos y
de los derechos econdémicos, sociales y culturales ya que, segin seniala ONUSI-
DA, en aquellas sociedades donde los derechos humanos estan garantizados de
manera efectiva disminuyen las tasas de nuevas personas que se infectan y las
personas que viven con VIH/SIDA tienen mejores herramientas para enfren-
tarse al estigma y a la discriminacién que estan asociados al VIH/SIDA”.

Este trabajo engarza con esa respuesta al VIH/SIDA basada en los dere-
chos humanos al analizar la relacién que guardan el VIH/SIDA y el principio
de igualdad y no discriminacién. Esta preocupacion se debe a que la discri-
minacion es una de las violaciones de los derechos humanos mas significati-
vas en el campo del VIH/SIDA, tal y como se sefiala en el Profocolo para la
Identificacion de Discriminacion contra las Personas que viven con VIH/SIDA desa-
rrollado por ONUSIDA vy en el Estudio FIPSE sobre discriminacion arbitraria de
las personas que viven con VIH o SIDA realizado por el Instituto de Derechos
Humanos «Bartolomé de las Casas» de la Universidad Carlos IIT de Madrid
y Cruz Roja Espanola.

El analisis del VIH/SIDA desde la 6ptica de la igualdad y la no discrimina-
cidbn va a mostrar que las personas que viven con VIH/SIDA necesitan un
trato legislativo especifico atendiendo a la singularidad del VIH/SIDA, para
combatir la discriminacién arbitraria. A lo largo de estas paginas podra obser-
varse desde el modelo social de discapacidad que no considerar que las perso-
nas que viven con VIH/SIDA son personas con discapacidad exclusivamente
por razdn de su estado seroldgico afecta negativamente al trato que la Admi-
nistracién publica y las personas particulares dispensan a las personas que viven
con VIH/SIDA. Dicha afectacién negativa supone que las personas que viven
con VIH/SIDA en innumerables ocasiones reciben un trato diferenciado que
es discriminatorio ya que no esta razonablemente justificado ni estd propor-
cionado atendiendo a la valoracién social que tienen las personas que viven
con VIH/SIDA. Esos tratos discriminatorios refuerzan y legitiman tanto la
estigmatizacion que esta asociada al VIH/SIDA como la exclusion y la vulne-
rabilidad social que sufren las personas y grupos de personas que viven con
VIH/SIDA, lo cual determina, por altimo, que dichas personas sean menos
libres ya que van a estar sometidas a una situacién de dominacién arbitraria.

' Es necesario interrogarse sobre la aplicabilidad de los derechos humanos en sociedades con
referentes sociales, recursos econémicos y tradiciones diferentes a los que configuran la cultura
occidental europea o atlantica (Altman, 1999, 568).

2 La lucha contra el estigma y la discriminacién es ademis uno de los objetivos sefialados en la
Declaracién de Dublin adoptada en la Conferencia Ministerial Rompiendo barreras. Cooperacién para
luchar contra el VIH/SIDA en Europa y Asia Central celebrada durante la Presidencia irlandesa de la
Unién Europea en el primer semestre de 2004.
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I

Al finalizar la III Conferencia sobre VIH/SIDA y Derechos Humanos, cele-
brada en Ginebra entre los dias 25 y 26 de julio de 2002 bajo los auspicios
de la Organizacién de Naciones Unidas, se revisaron las directrices interna-
cionales sobre la materia que fueron aprobadas en 1996°. La directriz nime-
ro 5 senala que «los Estados deberan promulgar o fortalecer leyes antidiscri-
minatorias que protejan a los grupos vulnerables, las personas que vivan con
VIH vy las personas con discapacidades de sufrir discriminaciéon tanto en el
ambito publico como privado; garantizar la privacidad y confidencialidad y
los principios éticos en la investigacién cientifica sobre seres humanos; hacer
hincapié en la educacién y conciliacion; y establecer recursos administrativos
y civiles rapidos y efectivos». En relacién con el asunto que concierne a este
trabajo, esta directriz implica que los Estados deban dictar o revisar sus leyes
antidiscriminatorias para que éstas protejan a las personas sintomaticas y asin-
tomaticas que viven con VIH, a las personas que viven con SIDA, a aquellas
personas que se sospecha que viven con VIH/SIDA y a aquellos grupos que,
sin ser de riesgo, son mas vulnerables al VIH/SIDA (mujeres, nifios, homo-
sexuales, inmigrantes, personas que viven por debajo del umbral de la pobre-
za, personas desplazadas, presos, trabajadores sexuales, usuarios de drogas pa-
renterales). En segundo lugar, se senala a los Estados el deber de dictar o re-
visar las leyes de discapacidad para incluir el VIH/SIDA en su definicién de
discapacidad. Por dltimo, las leyes antidiscriminatorias y las leyes de discapa-
cidad deberian cubrir no sélo aspectos relativos al cuidado médico sino tam-
bién a la seguridad social, las prestaciones de bienestar, la reproduccioén y los
derechos sexuales, el empleo, la educacidn, el deporte, el alojamiento, el ac-
ceso al transporte y a otros servicios, y deberian luchar por atajar tanto la
discriminacién directa como la indirecta.

Esta directriz esta marcando, en definitiva, un plan de trabajo en tres ambi-
tos para que las personas que viven con VIH/SIDA no sufran discriminacion
alguna: el primero sera el ambito general de la igualdad y no discriminacion ya
que senala a los Estados la obligacién de usar el Derecho antidiscriminatorio
para proteger tanto a las personas que viven conVIH cuanto a los grupos vul-
nerables de sufrir cualquier tipo de discriminacion, ya sea directa o indirecta;
el segundo sera el ambito de la discapacidad ya que aboga por la consideracion
de las personas que viven con VIH/SIDA como personas con discapacidad por
razén de su estado serologico y de la discriminacién a la que les somete la
sociedad; el tercero sera el ambito de las politicas publicas ya que sefiala la ne-
cesidad de trascender el modelo médico y encaminarse hacia un modelo social
que incluya no sé6lo la atencidén sanitaria sino también aquellas prestaciones
sociales que ayudan a las personas a realizar plenamente sus derechos.

* EIVIH/SIDA vy los Derechos Humanos. Directrices Internacionales, Oficina del Alto Comisionado
de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos y Programa Conjunto de las Naciones Uni-
das sobre el VIH y el SIDA.
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La Constitucién espanola de 1978 y las normas juridicas antidiscrimina-
torias que en ella se inspira, en especial la Ley 51/2003, de Igualdad de Opor-
tunidades, No Discriminacién y Accesibilidad Universal de las Personas con Discapa-
cidad, se adecuan s6lo parcialmente al contenido de la quinta directriz ya que
si bien es cierto que la Constitucidn reconoce que la igualdad es uno de los
valores superiores del sistema juridico espanol (art. 1.1),la Ley 51/2003 no
incluye las personas que viven con VIH/SIDA en el colectivo de personas
con discapacidad en tanto su seropositividad al VIH sino en cuanto personas
con enfermedades discapacitantes.

La lucha contra la discriminacion en la que se embarca la Constituciéon
se corrobora, primero, en el articulo 14 cuando sefiala que «los espafioles
son iguales ante la ley, sin que pueda prevalecer discriminacién alguna por
raz6n de nacimiento, raza, sexo, religion, opinioén o cualquier otra condicién
o circunstancia personal o social»; y, segundo, en el articulo 9.2 cuando afir-
ma que «corresponde a los poderes publicos promover las condiciones para
que la libertad y la igualdad del individuo y de los grupos en que se integran
sean reales y efectivas; remover los obstaculos que impidan o dificulten su
plenitud y facilitar la participacién de todos los ciudadanos en la vida poli-
tica, econémica, cultural y social». Estos preceptos constituyen la base sobre
la que se asienta el sistema antidiscriminatorio en el ordenamiento juridico
espanol.

Con caracter general, las normas juridicas antidiscriminatorias, cuyo en-
foque es mas educativo que punitivo, tienen como funcidén identificar y eli-
minar todos aquellos tratos diferenciados que sean injustificados. Es impor-
tante reiterar el caracter injustificado del trato diferenciado ya que la busque-
da de la igualdad impone tanto tratar de forma igual a los iguales cuanto tratar de
forma desigual a los desiguales, lo cual requerira establecer criterios de equipa-
racion entre las personas, abstraer las diferencias irrelevantes y resaltar las di-
ferencias relevantes. La consecucién del principio de igualdad formal (art. 14
CE) exige que se vaya mas alla de la simple igualdad como equiparacion que se
consigue mediante normas juridicas que van dirigidas a una persona sin atri-
butos; exige que se logre la igualdad como diferenciacién mediante la toma en
consideracidon de una serie de atributos a los que se dota de relevancia nor-
mativa para justificar un trato diferenciado para aquellas personas que son
diferentes. Los derechos concedidos al amparo de la igualdad material (art.
9.2 CE) pretenden dar igual peso a todas las personas con el fin de que aqué-
llas que estan en una posicion mas desaventajada puedan alcanzar sus objeti-
vos, planes de vida o proyectos de florecimiento humano de la misma mane-
ra que aquellas personas que estin en un situacién mas aventajada. De ahi
que sea un factor muy importante, tanto para evitar tratos discriminatorios
injustificados cuanto para lograr tratos diferenciados justificados, saber cuan-
do el VIH/SIDA es relevante para condenar o justificar una determinada
decision normativa o un determinado comportamiento.

Los articulos de la Constitucidn antes transcritos estan proscribiendo en
nuestro sistema juridico tanto la discriminacion directa como la discriminacién
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indirecta (De Asis, 2000; Garriga, 2001)*. El primer tipo de discriminacién se
produce cuando se tiene en cuenta una determinada condicidn no relevante
desde el punto de vista normativo, como puede llegar a ser el VIH/SIDA,
para realizar un trato diferenciado; mientras que el segundo tipo de discrimi-
nacion se produce por las consecuencias y efectos de una norma que es
aparentemente neutra cuando no se tiene en cuenta una determinada condi-
cién relevante, como puede llegar a ser el VIH/SIDA, para dispensar un trato
diferenciado’. La existencia de discriminacién directa y de discriminacién
indirecta muestra la tremenda complejidad con la que se enfrenta el legisla-
dor si quiere cumplir con el mandato del articulo 1.1 de la Constitucién, ya
que no sdlo deben evitarse las discriminaciones que son fruto de una volun-
tad directa de excluir a las personas que viven o se sospecha que viven con
VIH/SIDA sino también deben evitarse las discriminaciones que son fruto
de la inercia, la irresponsabilidad o la falta de prevision.

El articulo 14 implica, en primer lugar, un deber de abstencién en la ge-
neracion de diferenciaciones arbitrarias y establece una presuncion iuris tan-
tum de discriminacion a través del listado ejemplificativo que contiene. Con
esto se pretende evitar aquellos privilegios y aquellas desigualdades discrimi-
natorias que historicamente han existido entre los ciudadanos basadas preci-
samente en esas causas. El VIH/SIDA, en particular, y el estado de salud, en
general, se incluirian en esa cliusula abierta que incorpora el articulo 14 y
que hace referencia a cualquier otra condicidén o circunstancia personal o
social. En este mismo sentido se ha pronunciado la Comisién de Derechos
Humanos de las Naciones Unidas en diversas resoluciones desde el ano 1995
cuando ha interpretado las normas que conforman el cuerpo del Derecho
internacional de los derechos humanos, las cuales son, en virtud del articulo
10.2 de la Constitucidn, un criterio interpretativo de las normas relativas a
los derechos y a las libertades que la Constitucion reconoce. Asi, la Comision
ha senalado, primero, que el Derecho internacional de los derechos humanos
garantiza el derecho a una igual proteccién ante la ley y el derecho a la no
discriminacién por motivos de raza, color, propiedad, nacimiento u otro es-
tatus; segundo, que el VIH/SIDA es uno de esos estatus. Ademas, ha senialado
que la discriminacién basada en cualquiera de los motivos no s6lo es injusta
en si misma sino que puede contribuir a crear y sostener condiciones que
conduzcan a la vulnerabilidad social propiciatoria de la extension de la infec-
ci6n de VIH ya que a las personas se les dispensa un trato injusto, discrimina-
torio por pertenecer a un grupo socialmente subordinado y excluido, y con
ello se les impide el acceso a un ambiente social que promueva un cambio de
comportamiento que permita a las personas hacer frente al VIH/SIDA.

En segundo lugar, el articulo 14 admite una diferenciacion de trato, tanto
en el contenido como en la aplicacion de la ley, si ésta no es arbitraria por

* Véanse la STC 145/91, la Ley 51/2003 vy las Directivas 2000/43/CE, 2000/78/CE vy
2002/73/CE.
® Véanse las SSTC 145/91 y 253/04.
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estar razonablemente justificada®. No se prohibe, por lo tanto, que el legisla-
dor contemple la necesidad de diferenciar situaciones distintas que ameritan
un tratamiento diverso, inclusive pudiéndose utilizar alguno de los criterios
del listado incluido en el propio articulo 14. En este tltimo caso se requerira
«un mayor rigor en la exigencia de demostracion del caracter justificado de
la desigualdad» con el fin de romper la presunciéon (Garriga, 2001, 81). Asi,
«la esencia de la igualdad no se encuentra en proscribir tratos diferenciados,
ni siquiera singularizaciones, sino en evitar que unos y otros carezcan de
justificaciéon objetiva y razonable, es decir, que sean arbitrarias» (Garriga,
2001, 72).

Por otro lado, el articulo 9.2 CE consagra la igualdad material e implica
un deber de actuacién positiva por parte de los poderes publicos para remo-
ver los obstaculos que dificulten el igual disfrute por los ciudadanos del ma-
yor nimero de derechos fundamentales. En este sentido, la btasqueda de
igualdad material aconseja, en primer lugar, la adopcidn de acciones afirmativas,
esto es, de apoyos de caricter especifico destinados a prevenir o compensar
las desventajas o especiales dificultades de grupos de personas en la incorpo-
racién y participacion en los ambitos de la vida politica, econémica, cultural
y social. Estos apoyos pueden ser técnicos o no técnicos, dependiendo si vul-
neran las prerrogativas de los grupos privilegiados y si tienen un efecto di-
recto en las prerrogativas de dichos grupos®. También puede aconsejar, en
segundo lugar, la adopcion de medidas de discriminacién inversa, esto es, de
medidas que establezcan una preferencia basada en determinados rasgos sos-
pechosos a la hora de distribuir bienes especialmente escasos (Ruiz Miguel,
1996; De Asis, 2000).

Este precepto se basa en la idea de que un Estado Social de Derecho no
puede insistir exclusivamente en la busqueda de igualdad formal, sin prestar
atencion a los resultados de su aplicacién, pues contribuiria a prolongar en el
tiempo situaciones de desigualdad real. En cierto modo, la basqueda de la
igualdad material justifica actuaciones contradictorias con la igualdad formal.
No obstante lo anterior, este tipo de acciones de favorecimiento temporal
que los poderes publicos emprendan en beneficio de determinados grupos,
histéricamente preteridos y marginados, a fin de que, mediante un trato es-
pecial mas favorable, vean suavizada o compensada su situacion de desigual-
dad sustancial, no son discriminatorias’. Un trato diferenciado no es necesa-
riamente discriminatorio si esta basado en criterios razonables, proporciona-
les y objetivos. En este sentido, al tratarse de medidas que implican un trato
formalmente desigual, para poder considerarlas constitucionales han de cum-

¢ Véase STC 49/1982.

7 Véanse SSTC 207/1987, 166/1988 y 126/1997.

8 Véase el informe elaborado por la Comisién Europea (Direccién General de Empleo, Asun-
tos Sociales e Igualdad de Oportunidades, Unidad G-4), Poner en practica la igualdad de trato. EI papel
de las acciones positivas, 2007.

? Véase STC 98/1985.
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plir con un juicio de razonabilidad, esto es, su objetivo es acabar con la situa-
ci6én de desigualdad, desventaja o infrarrepresentacion; y un juicio de proporcio-
nalidad, es decir, la medida es adecuada y necesaria para el logro de los obje-
tivos, de manera que al favorecer la igualdad para el grupo discriminado no
se discrimine a la mayoria'’.

El mandato constitucional a favor de la igualdad material determina que
ciertas omisiones por parte de los poderes publicos puedan verse como una
fuente de discriminacién. En este apartado podria incluirse la Ley 51/2003.
Esta norma discrimina a las personas que viven con VIH/SIDA porque no las
considera como personas con discapacidad por el simple hecho de confir-
marse la presencia del VIH en el organismo de una persona sino que reitera
el requisito del 33% incluido en los RD 1971/1999 y RD 1169/2002 para
la obtencién de la condicién de persona con discapacidad, lo cual dependera
de la valoracion de las afecciones discapacitantes. Al exigir el requisito del
33%,1la Ley 51/2003 acota y reduce enormemente el marco de analisis y de
proteccion antidiscriminatoria. De este modo, una persona que sea seroposi-
tiva pero no tenga afecciones discapacitantes no tendra derecho al reconoci-
miento de ningtin grado de minusvalia ya que no alcanzara la calificacién del
33% exigido por la norma, lo cual impide el acceso a las herramientas juri-
dicas antidiscriminatorias previstas, tales como los ajustes razonables y la in-
version de la carga de la prueba.

La Ley 51/2003 olvida que la simple presencia del VIH en el organismo
de una persona ya es un motivo suficiente para que una persona sea discri-
minada socialmente dado el estigma que conlleva, lo cual puede cuantificar-
se a través de una serie de indicadores (Holzemer et alii, 2007;Van Brakel,
2006)'". En este sentido, hubiera sido oportuno que esta Ley, siguiendo el
modelo estadounidense, protegiese a las personas que viven con VIH por el
hecho de ser consideradas socialmente una persona con discapacidad (De
Asis et alii, 2007, 53). La discapacidad, la vulnerabilidad y la exclusién que
sufren estas personas, no se construye solo entorno a las enfermedades disca-
pacitantes sino que en innumerables ocasiones dicha discapacidad, vulnerabi-
lidad y exclusion es social al estar alojada en la mente e imaginario de las
personas. De ahi que sea necesario diferenciar entre las personas con discapa-
cidad y las personas a las que se percibe como con discapacidad. Las desven-
tajas que presentan la personas que viven con VIH/SIDA tienen su origen en
sus dificultades personales, pero también y sobre todo en los obstaculos y
condiciones limitativas que en la propia sociedad se oponen a la plena parti-
cipacion de estos ciudadanos. Por otro lado, la Ley 51/2003 también discri-
mina a las personas con VIH/SIDA al no mencionarlas expresamente como
uno de los grupos incluidos en el colectivo de la discapacidad. Pareciera que
de esta forma no se quiera visibilizar a un grupo de personas que padecen

10 Véase STC 209/1988.
1 Véase el informe ONUSIDA, Monitoring the Declaration of Commitment on HIV/AIDS. Gui-
delines on Construction of Core Indicators, 2008 Reporting.
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una enfermedad, el SIDA, o que su estado serologico determina la presencia
de un virus, el VIH, produciéndose de ese modo un tipo de discriminacién
indirecta de caracter grupal ya que se discrimina positivamente a un grupo
de personas con discapacidad y a otro grupo de personas que podrian estar
encuadradas en esa categoria, se las excluye con el consiguiente perjuicio.

Una de las consecuencias de esa falta de visibilidad de las personas que
viven con VIH/SIDA es que ademas de discriminarlas indirectamente se agu-
diza el estigma que sufren, lo cual puede llegar a favorecer la transmisién del
VIH, aumentado con ello el impacto de la pandemia (vid. Li et alii, 2007). El
estigma y el miedo a ser discriminado conlleva que las personas que viven
conVIH/SIDA oculten su estado serologico, retrasen la solicitud de servicios
sanitarios y sociales, y con ello puede aumentar el riesgo de transmisién a
terceras personas e igualmente puede dificultarse la adherencia al tratamien-
to (Heiyjnders & Van der Meij, 2006). En general, y siguiendo a Goffman
(1963), el estigma se ha definido como un proceso de devaluacidon que des-
acredita a una persona frente a si misma (estigmatizacion interna) y frente a
los demas miembros de la comunidad (estigmatizacidn externa) basindose en
una serie de atributos arbitrarios (género, color de la piel) o en comporta-
mientos marginales (homosexualidad, consumo de drogas). Este estigma no
opera solo en relaciéon con la diferencia sino también en relacién con la des-
igualdad de caracter social y estructural, y forma parte de complejas luchas
por el poder en el interior de la sociedad. Como sefialan Parker y Aggleton,
«el estigma lo utilizan actores sociales concretos, identificables, que buscan
legitimar su propio estatus dominante en el seno de las existentes estructuras
sociales desigualitarias» (2006, 18). La estigmatizaciéon de un grupo de perso-
nas «se vincula con el poder y la dominacién en todo el conjunto de la so-
ciedad, creando y reforzando desigualdades que hacen que algunos grupos se
sientan superiores y otros, devaluados. La asociacion del VIH con grupos y
practicas ya estigmatizados intensifica esas desigualdades preexistentes y con-
solida la produccion y reproduccién de relaciones de poder injustasy. Esto
ayuda a entender «cémo aquellas personas que estin estigmatizadas y discri-
minadas en la sociedad en muchas ocasiones lo aceptan e incluso lo interio-
rizan. Precisamente porque estin sometidos a un aparato simbélico inmen-
samente poderoso cuya funcién es legitimar la desigualdad de poder basada
en la diferente consideracién de valor y valia de las personas, la capacidad de
las personas o de los grupos marginados y estigmatizados de resistencia a las
fuerzas que les discriminan es limitada. Deshacer los hilos de la estigmatiza-
cién y la discriminacién que atan a estas personas supone cuestionar la es-
tructura social de igualdad y desigualdad; hasta el punto de que como todas
las sociedades conocidas estan estructuradas sobre la base de multiples (aun-
que no necesariamente las mismas) formas de jerarquia y desigualdad, cues-
tionar esta estructura supone cuestionar los principios basicos de la vida so-
cial» (Parker & Aggleton, 2006, 18).

El estigma marca una frontera en la sociedad entre «las personas normales»
y «las personas anormales», entre «nosotros» y «ellos» (Heijnders & Van der
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Meij, 2006). Como reconocen Parker y Aggleton, «es de una importancia vital
reconocer que el estigma aparece y la estigmatizacion toma forma en especi-
ficos contextos de cultura y poder. El estigma siempre tiene una historia que
influye cuando aparece (...) Comprender esta historia y sus mas que probables
consecuencias para las personas y comunidades puede ayudarnos para desarro-
llar mejores medidas para combatirlo y reducir sus efectos» (2006, 17). El tipo
de estigma que esta asociado al VIH/SIDA debe, pues, tenerse en cuenta a la
hora de dar una respuesta normativa a este problema ya que singulariza a estas
personas frente a las personas con discapacidad y las personas con cualquier
otro tipo de enfermedad (vid. Conyers et alii, 2005;Van Brakel, 2006). Asi, por
ejemplo, la primera diferencia que suele establecerse entre el estigma de las
personas que viven con VIH/SIDA vy el estigma de las personas diagnosticadas
de cancer es que en el primer caso se hace una asociacion entre el VIH/SIDA
y la homosexualidad y el uso de drogas inyectadas parenteralmente. Asi, el
VIH/SIDA «se identifica con un comportamiento que es considerado desvia-
do, se clasifica como una enfermedad de transmisién sexual, es visto como
algo que es responsabilidad del individuo, se piensa que se adquiere por via de
un comportamiento inmoral, y se percibe como contagioso y peligroso para
la comunidad». La especificidad del estigma asociado al VIH/SIDA depende
de una serie de factores como son que la persona puede ser culpada por ha-
berse infectado, que potencialmente puede tener graves consecuencias para
otras personas, que la enfermedad puede manifestarse externamente y que
puede disminuir su nivel de competencia (Fife & Wright, 2000, 51).
Ademas, el VIH/SIDA se asocia con la idea de «la culpa es de la victima»
y con las tres categorias de estigmatizacion que establecié Goffman: imperfec-
ci6n fisica, caracter débil de la persona y pertenencia a un grupo social valo-
rado negativamente. Por todo ello, debido a la responsabilidad en su enferme-
dad, las personas que viven con VIH/SIDA experimentan una mayor estig-
matizacion en forma de rechazo social, discriminacién econdmica, verglienza
interiorizada y asilamiento social que las personas que viven con cancer. Por
el contrario, el estigma asociado al cancer se debe al miedo de la propia en-
fermedad o a la percepcion de que «también puede ocurrirme a mi». Aunque
se asocia con limitaciones fisicas graves y con sufrimiento, el cincer no se
asocia con grupos sociales moralmente reprensibles. Otra diferencia radical
entre el estigma que sufre una persona que vive con VIH/SIDA y una perso-
na que sobrevive a un diagnoéstico de cancer es que éstas «<a menudo influyen
en las percepciones que tienen otras personas sobre ellas y aumentan las opor-
tunidades de contacto y apoyo sociales al mantener una «imagen positiva» y
al arreglarselas de una manera ejemplar que demuestra un coraje extraordina-
rio (...) se convierten en «supervivientes del cancer», en una especie de hé-
roes, mientras que una persona con VIH/SIDA se sigue designando simple-
mente como alguien que es «VIH positivor sin importar el valor con el que
se enfrenta a las dificultades de su enfermedad» (Fife & Wright, 2000, 53).
La persona que vive con VIH/SIDA no genera, pues, empatia sino disgus-
to y rechazo (vid. Conyers et alii, 2005). Aparece, en estos casos, la llamada
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sabiduria de la repugnancia. La repugnancia, el asco y el rechazo son portadores
emocionales de una sabiduria profunda que va mas alla del poder que tiene
la razén para articularla. La exclusidn, la estigmatizacion y la discriminacion
de las personas que viven con VIH/SIDA se debe a que la enfermedad se ha
contraido por haber realizado un comportamiento inherentemente inmoral.
La realizacién de ese acto inmoral que conlleva contraer la enfermedad afec-
ta a la sociedad qua sociedad, supone un dafio que puede poner en peligro la
existencia de la propia sociedad y por ello deben ser castigados, incluyendo
entre esos castigos la utilizacion del Derecho penal'®. En este sentido, los ar-
gumentos que se utilizan contra las personas que viven con VIH/SIDA no se
basan tanto en los danos que éstas puedan causar a otras personas sino que en
que son personas que han enfermado por practicas o comportamientos que
pueden ofender los sentimientos y la sensibilidad moral de las personas, lo
cual provoca en ellas intolerancia, indignaciéon y disgusto (Ramiro Avilés,
2007).

Estigma y discriminacion, pues, estan intimamente relacionados ya que
«cuando el estigma se instala, el resultado es la discriminacién». Se refuerzan
y legitiman mutuamente y, como reconoce ONUSIDA, el estigma en el
VIH/SIDA esta «profundamente arraigado y opera dentro de los valores de
la vida cotidiana». Asi, ocurre que en innumerables ocasiones las personas
solo estan repitiendo un comportamiento socialmente extendido que es dis-
criminatorio hacia las personas que viven con VIH/SIDA. En este sentido, «el
estigma y la discriminacion relacionados con el VIH contintian manifestan-
dose en todos los paises y regiones del mundo, creando obstaculos importan-
tes que impiden prevenir nuevas infecciones, aliviar el impacto de la enfer-
medad y proporcionar asistencia, tratamiento y apoyo adecuados. El estigma
asociado al SIDA ha silenciado una discusion abierta tanto de sus causas
como de posibles respuestas apropiadas. La visibilidad y apertura respecto al
VIH son requisitos previos para la movilizacién eficaz de gobiernos, comu-
nidades y personas con el fin de responder a la epidemia». De esta forma, es
facil comprender que el estigma y la discriminacién relacionados con el VIH
socavan todos los esfuerzos de prevencion, desalientan a las personas que vi-
ven con VIH a revelar su infeccidn, aumentan el sufrimiento personal, e in-
cluso pueden impedir que las personas que viven con VIH soliciten trata-
miento o ejerzan otros derechos humanos basicos. La estigmatizacion y la
discriminaciéon asociadas al VIH/SIDA es lo que Jonathan Mann, antiguo
Director de la Organizaciéon Mundial de la Salud, en una intervencién ante
la Asamblea General de Naciones Unidas en 1987, considerd como la terce-
ra fase de la pandemia, la cual evaluaba como la mis explosiva pues supone
un reto global a la hora de frenar la enfermedad (Parker & Aggleton, 2003,

12 UNAIDS Reference Group on HIV and Human Rights, Seventh Meeting, 12-14 Fe-
bruary 2007, «Criminalization of HIV transmission». Con caracter general véase Richard Elliott,
Derecho Penal, Salud Piblica y Transmision del VIH: Un Documento de Opciones de Politica, ONUSI-
DA, 2002.
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13).Tal y como se muestra en el siguiente diagrama, entre estigma, discrimi-
nacién y derechos humanos se crea un circulo vicioso que posibilita el re-
fuerzo y la legitimaciéon mutua®.

Los profesionales del
sexo, consumidores

de drogas
)intravenosas y otros
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se perciben como
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El modelo de actuacién que principalmente se ha seguido hasta este mo-
mento con el VIH/SIDA es el denominado como modelo médico. E1 modelo
médico se basa en un esquema tradicional de salud ptblica y sostiene que
desde que el virus VIH ha sido identificado, puede ser comprobada su pre-
sencia mediante test fiables y los medios de transmision son conocidos, el
VIH/SIDA debe ser considerado simplemente como una mas de las enfer-
medades de transmision sexual. Conforme a este esquema el VIH/SIDA no
es mas que una infeccién virica y el objetivo de la salud puablica no debe ser
otro que el de identificar el agente patdgeno y eliminarlo o contenerlo. Este
modelo estd dominado por médicos y personas que tienden a pensar la en-
fermedad en términos individuales y bioldgicos.

El modelo médico y el reconocimiento constitucional del derecho a la
proteccion de la salud (art. 43 CE) ha posibilitado que las personas que viven
con VIH/SIDA en Espana hayan tenido acceso a los medicamentos Antirre-
trovirales (ARV) que impiden que el VIH se reproduzca. Sin dudad alguna, el
modelo médico ha contribuido enormemente en la lucha contra el VIH/
SIDA porque desde que en 1996, durante la XI Conferencia Internacional
sobre SIDA celebrada en Vancouver, se present6 la Terapia Antirretroviral de
Gran Actividad (TARGA), las personas que viven con VIH/SIDA en Espana

13 ONUSIDA, Violaciones de los derechos humanos, estigma y discriminacién relacionados con el VIH,
2005, 8.
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han tenido garantizado el acceso a la misma gracias al sistema publico de
salud. El desarrollo de laTAR GA ha reducido considerablemente las tasas de
mortalidad y morbilidad asociadas al VIH/SIDA y ha dado una mayor espe-
ranza de vida a las personas infectadas al pasar de la falta absoluta de esperan-
za a una situacién médica en la que la enfermedad es manejable'. Esto, pa-
raddjicamente, ha causado que el problema deje de ser exclusivamente mé-
dico y sea también social, lo cual justifica que deba pasarse del modelo mé-
dico al modelo social (Palacios, 2007). El modelo social se enfrenta a la lucha
contra el virus teniendo en cuenta la influencia que tienen los factores am-
bientales en la transmisién ya que proveer tratamiento ARV y cuidados mé-
dicos a las personas seropositivas es un éxito relativo si se tiene en cuenta que
el nimero de nuevas infecciones no ha dejado de crecer, segin sefala
ONUSIDA en su informe de Situacion de la Epidemia de SIDA de diciembre
de 2006. La salud y la proteccién de la salud se entienden desde el modelo
social como un atributivo comunitario que se desarrolla en entornos sociales
y fisicos, por lo que, de esta forma, el cuidado médico relativamente poco
puede hacer para prevenir y curar unas enfermedades que estin condiciona-
das por patrones de comportamiento cultural y socialmente determinados.
La literatura mas reciente sobre salud publica destaca el papel que juegan
factores no bioldgicos en la transmision del VIH, especialmente en las muje-
res v las capas de la poblacién mas pobres (Dinkelman et alii, 2006, 1-2) o el
impacto que la globalizaciéon ha tenido en el desarrollo de la pandemia (Al-
tman, 1999). Asi, la transmisién del VIH y los casos de SIDA pueden dismi-
nuir y pueden reducirse los danos si se combate la discriminacion social e
institucional y la vulnerabilidad de personas que, si bien no son un grupo de
riesgo, por determinados condicionantes socioecondmicos se ven avocadas a
realizar determinadas conductas arriesgadas. Asi, la respuesta basada en dere-
chos humanos que proporciona el modelo social a la cuestion del VIH/SIDA
es mas completa y efectiva ya que pretende movilizar a actores claves en to-
dos los sectores de la Administracion.

En el modelo social las personas que viven con VIH/SIDA han de tener
reconocidos y garantizados los derechos en igualdad de condiciones que el
resto de ciudadanos, y se entiende que sus problemas principalmente vienen
dados por el entorno social, politico y juridico (De Asis et alii, 2007, 15). La
existencia, el ejercicio y la garantia de los derechos no pueden limitarse aten-
diendo a ciertas caracteristicas personales, como puede ser el color de la piel
o la seropositividad, de quien pretenda ejercerlos. El modelo social aspira a
que el tratamiento que se da a las personas con VIH/SIDA «se base en la
btsqueda de la inclusion, respetando el principio de igualdad de oportunida-
des». La persona que vive con VIH/SIDA esta condicionada por «un comple-
jo conjunto de condiciones, muchas de las cuales son creadas por el contex-
to social». Esto requiere que se realicen «todas las modificaciones y adapta-

4 Véase Gazzard y Jones, 2006, 101-117.
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ciones necesarias» para que las personas que viven con VIH/SIDA alcancen
la participacién plena en todas las areas de la vida comunitaria (De Asis et alii,
2007, 24). En el siguiente esquema preparado por la Organizacién Mundial
de la Salud se observa claramente que la relacion entre la salud y los derechos
humanos va mas alla de la simple cuestion médica®.

TORTURE SLAVERY
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El modelo social debe lograr la normalizacion de la sociedad respecto a las
personas con VIH/SIDA, lo cual significa que éstas deben poder llevar una
vida normal, accediendo a los mismos lugares, ambitos, bienes y servicios que
estan a disposicion de cualquier otra persona. La normalizacion significa, pues,
que a las personas con VIH/SIDA «se les deben ofrecer formas de vida y con-
diciones de existencia tan parecidas como sea posible a las circunstancias ha-
bituales de la sociedad a la cual ellas pertenecen, y que, al mismo tiempo, estén
en condiciones de aprovecharlas en la mayor medida posible para su desarro-
llo y maximo nivel de autonomia» (De Asis et alii, 2007, 30). Por otro lado, esta
normalizacién no supone una integracion es un ambiente predeterminado e
inmutable sino que la verdadera integracién se producird cuando dicho am-
biente se transforme «para hacer frente a las necesidades de todos» y para ello
se debe contar con las personas que viven con VIH/SIDA a la hora de tomar
decisiones «en el disefio y gestion de las medidas que tienen relacidon con sus
derechos» (De Asis et alii, 2007, 31). Al igual que ocurre con los inmigrantes,

15 World Health Organization, Linkages between Health and Human Rights.
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debe producirse una integracion civica de las personas que viven con VIH/
SIDA. La integracion civica recuperaria la universalidad de los derechos, no
s6lo como la seguridad en el reconocimiento y satisfaccion de las necesidades
basicas de todos, sino como la exigencia de inclusion plural, de reconoci-
miento de igualdad compleja, comenzando por el derecho a tener derechos,
a expresar necesidades y proyectos, a participar en la elaboracién del consen-
so constitucional. La puesta en funcionamiento de esta integraciéon civica de
las personas excluidas, en general, y de las personas que viven con VIH/SIDA,
en particular, permitiria construir un nuevo modelo de sociedad que supon-
dria redefinir por completo los perfiles de la sociedad democratica promo-
viendo la ampliacidn de los espacios de deliberacion y facilitando la inclusion
de nuevos sujetos en los procesos de participacion (Ramiro Avilés, 2008).

Este modelo de integracién supone que las personas que viven con VIH/
SIDA no son agentes pasivos de las politicas publicas de reduccion del estig-
ma ya que «varios estudios han demostrado que pueden tener un papel acti-
vo y que los programas deberian estar mas centrados en los pacientes (sic.).
Esto nos lleva a creer que las intervenciones deberian querer primero empo-
derar a las personas afectadas, teniendo siempre en cuenta el contexto en que
se encuentran. Las personas que son empoderadas y son conscientes de las ba-
rreras de la participacién comunitaria activa y de sus derechos, pueden mar-
car las prioridades teniendo en cuenta la necesidad de un cambio institucio-
nal y nacional» (Heijnders & Van der Meij, 2006)'°. La falta de un movimien-
to asociativo con capacidad de influencia politica, tanto de personas que vi-
ven con VIH/SIDA como por personas que conviven con ellas, debe ser uno
de los temas de la agenda. Como se senala en el Documento de Trabajo ela-
borado por el Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo, la Ofici-
na del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Refugiados, el
Fondo de Desarrollo de las Naciones Unidas para la Mujer y la Coaliciéon
Mundial sobre la Mujer y el SIDA, «si bien la visibilidad de las personas que
viven con el VIH/SIDA ha aumentado en los planos nacional, regional y
mundial, el reto es garantizar que los hombres y las mujeres mas directamen-
te afectados por el VIH participen plenamente en la formulacién y ejecucion
de los planes sobre el VIH/SIDA. Se ha constatado que cuando las personas
que viven con el VIH/SIDA toman la iniciativa en la respuesta contra la epi-
demia, se obtienen resultados de largo alcance y mas sostenibles. Por tanto, es
prioritario fortalecer las redes y organizaciones de personas que viven con el
VIH/SIDA, incluidos los grupos y las redes de mujeres seropositivas, a fin de
facilitar su plena participacion»'’.

La raz6n tltima de todo ello se debe a que los poderes ptblicos se en-
cuentran obligados a asegurar la efectividad de los derechos respecto de todos

16 Véase Park, 2006, 15-26.

17 Véase también World Health Organization, Guidance on Ethics and Equitable Access to HIV
Treatment and Care, 2004, cuando recomienda establecer una comité consultivo en materias éticas
que incluya entre sus miembros a personas que viven con VIH/SIDA.
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los ciudadanos, y, entre ellos, de las personas que viven con VIH/SIDA, pero
no porque sean personas viven con VIH/SIDA sino porque son ciudadanos
(De Asis et alii, 2007, 31). No se trata, pues, en principio y desde el primer
momento, de reconocerles derechos especificos que van a disfrutar por el
hecho de ser diferentes y haber sido tradicionalmente excluidos de la vida
politica sino mas bien de generalizar y hacer accesibles los derechos que ya
disfrutan el resto de los ciudadanos.

II1

En este apartado quisiera determinar si las personas que viven con VIH/
SIDA deberian ser consideradas legalmente como personas con discapacidad
con el fin de evitar su discriminacién. Esto permitira saber hasta qué punto
las personas con VIH/SIDA en comparacién con las personas con discapaci-
dad sufren una discriminacidn grupal alentada por la estigmatizacion de la
infeccidn. Las respuestas normativas al respecto son mdaltiples. La American
with Disabilities Act de 1990 y la Seccion 504 de la Rehabilitation Act, segin se
ha interpretado por la jurisprudencia norteamericana (Dickson, 2001), in-
cluyen a las personas que viven con VIH o se sospecha que viven con VIH
entre las personas con discapacidad, con independencia de ulteriores consi-
deraciones sobre enfermedades asociadas, ya que «os mitos acumulados por
la sociedad y el miedo hacia la discapacidad y la enfermedad son tan discapa-
citantes como las limitaciones fisicas». Con independencia de si la persona es
asintomatica, la persona ha desarrollado los primeros sintomas o esta en la
fase SIDA, la discapacidad se produce no sélo porque tenga un dafio fisico o
psiquico que sustancialmente limite la realizacién de una actividad cotidiana,
o porque haya tenido ese dafo fisico o psiquico, sino también porque la per-
sona es considerada por otros como si tuviera una discapacidad. Esto llevaria
consigo un concepto amplio de discapacidad ya que «haria referencia a una
situacidn caracterizada por la limitacion o imposibilidad de ejercitar adecua-
damente una funcién corporal o una parte del cuerpo, o de poder percibir
adecuadamente la realidad, emociones o juicios, o de poder participar en la
sociedad; como consecuencia de una deficiencia, o de la construccién del
entorno social, o de la interaccién de ambos» (De Asis et alii, 2007, 54). No
parece que esto mismo haya sido considerado en la legislacion espafiola o en
la reciente Convencién de Derechos de las Personas con Discapacidad adoptada en
el seno de Naciones Unidas pues ambas parece que abogan por un concepto
restringido de discapacidad.

El concepto restringido de discapacidad supone que la discapacidad fruto
del entorno social que padecen las personas que viven con VIH por el simple
hecho de ser seropositivas no sea considerada suficientemente relevante des-
de el punto de vista normativo como para merecer la especial proteccion que
proporcionan los instrumentos juridicos antidiscriminatorios especificos. En
este sentido, como vya he sefialado, en la Ley 51/2003 se condiciona la consi-
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deracion de una persona como persona con discapacidad a la obtencién de
un grado de minusvalia igual o superior al 33% en un examen médico reali-
zado al amparo de los RD 1971/1999 y RD 1169/2002, lo cual hace que la
persona seropositiva dependa de la gravedad de las enfermedades asociadas al
VIH. Como era de esperar, en la Ley 51/2003 tampoco se considera que las
personas que viven con VIH/SIDA por el simple hecho de ser seropositivas
merezcan una especial proteccidon por parte de los poderes publicos por su-
frir un mayor grado de discriminacién o presentar menor igualdad de opor-
tunidades, como si lo merecen las mujeres con discapacidad, las personas con
discapacidad severamente afectadas, las personas con discapacidad que no
pueden representarse a si mismas, las personas que padecen una mas acusada
exclusion social por razdn de su discapacidad, y las personas con discapacidad
que viven habitualmente en el ambito rural.

El concepto restringido de discapacidad es una afrenta al principio de
igualdad y no discriminacién ya que supone tratar de forma diferenciada, sin
la debida justificacidn, a las personas que viven con VIH/SIDA vy a los colec-
tivos de personas expresamente mencionados en la Ley 51/2003 pues ambos
se encuentran ante una misma situacion de discriminacion social, ambos
precisan garantias suplementarias para vivir con plenitud de derechos o para
participar en igualdad de condiciones que el resto de ciudadanos en la vida
econdmica, social y cultural del pais, pero s6lo uno de ellos tiene acceso a los
mecanismos de proteccidon que alli se reconocen. Por lo tanto, existe identi-
dad entre los supuestos de hecho comparados. No es posible encontrar una
justificaciéon objetiva y razonable ya que la finalidad de la Ley 51/2003 es
crear un marco normativo en el que se establezca la igualdad de oportunida-
des, la no discriminacidn y la accesibilidad universal de todas las personas con
discapacidad. Si se desea trascender el modelo médico y se desea incorporar
el modelo social de discapacidad, entonces las personas que viven con VIH/
SIDA deben ser consideradas como personas con discapacidad atendiendo
exclusivamente a su estado serologico con el fin de que puedan utilizar los
instrumentos legales que proporciona el Derecho para luchar contra la dis-
criminacién y estigmatizacion que sufren.

La consideracidn de las personas que viven con VIH/SIDA como perso-
nas con discapacidad simplemente por el hecho de su seropositividad, sin
necesidad de que haya otras afecciones discapacitantes, permitiria la visibili-
zacion de este colectivo por la sociedad mediante la construccion y el desa-
rrollo de una identidad propia. Las personas que viven con VIH/SIDA son
un colectivo de personas que comparten unos rasgos propios que constitu-
yen un grupo social muy definido ya que son una pluralidad de personas que
mantienen una cierta afinidad a través de la cual se identifican y otras perso-
nas que no forman parte del grupo les identifica (Young, 1989, 259). Como
sefiala Dennis Altman, la creacidon de «la persona que viven con VIH/SIDA»
como una identidad especifica se inspiré en el modelo gay de «salir del ar-
mario» y ha sido un factor que significativamente ha contribuido a acabar
con el modelo médico (1999, 577). Este grupo social tiene un sentido parti-
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cular de la historia; de comprension de las relaciones sociales y las posibilida-
des personales; y a ello su une que su modo de razonar, los valores que com-
parten y la forma de expresion se constituyen parcial o totalmente a través de
la identidad del grupo. De este modo, un grupo social identifica a las perso-
nas que lo conforman no por un conjunto de atributos compartidos, como
podria ser el color de ojos o la calle donde una persona vive, sino por un
«entido de identidad» (Young, 1989, 259; Fife & Wright, 2000, 53). Este
sentido de identidad se observa negativamente con la estigmatizacién que
conlleva el VIH/SIDA ya que cuando el individuo internaliza el estigma, se
convierte en parte de una identidad que va a provocar un determinado com-
portamiento en el resto de la sociedad (Fife & Wright, 2000, 51).

La discapacidad social que sufren las personas con VIH/SIDA determina
que deban ocultar su estado seroldgico, independientemente de si tienen o
no una enfermedad discapacitante. Esta discapacidad de caracter social llega
incluso a determinar que la discriminacioén que padecen y sienten las perso-
nas que viven con VIH sea estructural y llegue a ser percibida como ‘normal’
por quienes la protagonizan, tanto en cuanto sujetos activos Como en cuanto
sujetos pasivos.

Por otro lado, la consideracion de las personas que viven con VIH/SIDA
como personas con discapacidad simplemente por el hecho de su seropositi-
vidad, sin necesidad de que haya otras afecciones discapacitantes, les permiti-
ria utilizar, como ya se ha senalado, los medios de proteccidon que concede la
Ley 51/2003, en especial, la inversién de la carga de la prueba, la accesibilidad
universal y los ajustes razonables que deban hacerse para que aquélla sea real
y efectiva. No se trata tanto de acceder a ciertas prestaciones sociales (pensio-
nes contributivas o no contributivas) como de acceder a los medios de pro-
teccidn especificos para hacer valer su derechos como ciudadanos. La accesi-
bilidad se define en el articulo 2.c Ley 51/2003 como «a condiciéon que
deben cumplir los entornos, procesos, bienes, productos y servicios, asi como
los objetos o instrumentos, herramientas y dispositivos, para ser compresibles,
utilizables y practicables por todas las personas en condiciones de seguridad
y comodidad y de la forma mas auténoma y natural posible»; y define los
ajustes razonables en el articulo 7.c. Ley 51/2003 como «las medidas de ade-
cuacion del ambiente fisico, social y actitudinal a las necesidades especificas
de las personas con discapacidad que, de forma eficaz y practica y sin que
suponga una carga desproporcionada, faciliten la accesibilidad o participa-
cién de una persona con discapacidad en igualdad de condiciones que el
resto de los ciudadanos». En realidad, la accesibilidad es una condicidon sine
qua non para que todas las personas, sin excepcion, puedan llevar a cabo una
vida auténoma y participar en la vida social (De Asis et alii, 2007, 66). En este
sentido, la accesibilidad garantiza que fodas las personas puedan disfrutar de
sus derechos, independientemente de sus caracteristicas personales o sus cir-
cunstancias sociales. La accesibilidad se vincula, por lo tanto, con la igualdad
formal que permite reconocer a todas las personas los mismos derechos. La
accesibilidad se convierte de esta forma en «una condicion ineludible para el
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ejercicio de los derechos fundamentales, lo que permite considerarla como
un rasgo de su contenido esencial» (De Asis et alii, 2007, 107). Cuando se
constata que dicho acceso igual no estd garantizado a todas las personas, en-
tran en juego los ajustes razonables, mediante los cuales se busca alcanzar la
igualdad material pues se trata de «medidas adoptadas a fin de adaptar el en-
torno, los bienes y servicios a las especificas necesidades de ciertas personas,
que por diferentes causas, se encuentran en una situaciéon especial. Estas me-
didas tienden a facilitar la participacién de dichas personas en igualdad de
condiciones que el resto» (De Asis et alii, 2007, 73).

Las personas que viven con VIH/SIDA tienen por el simple hecho de su
seropositividad una serie de barreras que dificultan o impiden, en condicio-
nes de igualdad de oportunidades y de plena participacion, su acceso a algin
ambito de la vida social. Las barreras en el caso de las personas con VIH/
SIDA no son quizas fisicas, comunicacionales o arquitecténicas sino sobre
todo sociales, las cuales derivan de la ignorancia y el miedo. Como es obvio,
esas barreras dependeran de las circunstancias personales en las que se en-
cuentre cada una de las personas que vive con VIH/SIDA. Si las personas con
discapacidad constituyen un grupo muy dispar en cuanto a sus circunstancias
vitales, tipos y grados de discapacidad, dicha disparidad se magnifica cuando
se fija la mirada en el colectivo de personas con VIH/SIDA pues interacta
un factor asociado a la estigmatizacién: la via de transmision.

Indudable e inevitablemente, la consideracion de las personas seropositi-
vas como personas con discapacidad tendra repercusion en los distintos indi-
cadores sobre la calidad de vida de las personas que viven con VIH/SIDA. El
aumento de la calidad de vida de las personas que viven con VIH/SIDA debe
ser un objetivo primordial ya que, como se ha sefialado, el desarrollo de la
TARGA ha aumentado su esperanza de vida. Esa es una de las conclusiones
alas que se llega en el estudio European HIV Quality of Life Review 2004-2005.
Por tltimo, y no por ello menos importante, sera preciso adoptar una pers-
pectiva de género'®, a la vista de los resultados de ese mismo estudio, ya que
a menudo olvidamos que las mujeres son el cincuenta por ciento de la po-
blacién mundial y que las cuestiones vinculadas a los derechos son de capital
importancia para ellas. La creciente atencién internacional sobre los derechos
humanos ha contribuido a que nos demos cuenta de que las mujeres se en-
frentan a algunos problemas especificos, que en caso del VIH/SIDA se vin-
culan en muchas ocasiones con la salud reproductiva. A pesar de las normas
juridicas que recogen el principio de igualdad, los derechos de las mujeres
han tenido un papel marginal en el discurso de los derechos humanos (Byr-
nes, 1992; Gallagher, 1997). Por otro lado, esta perspectiva de género es ne-
cesaria porque sigue siendo habitual culpar a las mujeres de la propagaciéon
de las ETS, incluido el VIH, aunque en la mayoria de los casos son ellas las
infectadas por sus maridos o parejas, a los que permanecen totalmente fieles.

18 Véase el informe ONUSIDA, Gender and HIV/AIDS: Taking Stock of Research and Program-
mes, 1999.
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Ademas, como se reconoce en un Documento de Trabajo elaborado por el
Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo, la Oficina del Alto Co-
misionado de las Naciones Unidas para los Refugiados, el Fondo de Desa-
rrollo de las Naciones Unidas para la Mujer y la Coalicién Mundial sobre la
Mujer y el SIDA, «el nimero de mujeres que viven con el VIH/SIDA va en
aumento en todo el mundo; mas del 60% de las mujeres con edades com-
prendidas entre los 15 y los 24 anos que viven con el VIH son mujeres jove-
nes. La creciente feminizacién de la epidemia es un reflejo de las desigualda-
des sociales, econdmicas y juridicas que exponen a las mujeres y las niflas a
un mayor riesgo de infeccion. Su condicién social inferior, los estereotipos
de género, la violencia basada en el género y las dificultades de acceso a la
informacidn, la educacion y las oportunidades econdémicas restan autonomia
a la mujer y limitan su capacidad de negociar relaciones sexuales mas seguras,
con lo cual aumenta el riesgo de infeccidn, tanto para los hombres como
para las mujeres. Las mujeres han estado en primera linea de la respuesta
contra el VIH/SIDA en sus comunidades y son las mujeres y las nifias quienes
soportan la carga de prestar asistencia y apoyo en las familias y comunidades
afectadas por el SIDA, renunciando en muchos casos a oportunidades educa-
tivas y economicas». Esto exige «movilizar a las mujeres y los hombres para
que hagan frente a las normas sociales que agravan la vulnerabilidad de las
mujeres» con el fin de que se logre para las mujeres « la igualdad de acceso a
servicios de tratamiento y asistencia (...) para transmitir esperanza, prolongar
la vida productiva, mantener la integridad de las familias y reducir la vulne-
rabilidad de los nifios».

Una efectiva respuesta al VIH/SIDA basada en los derechos humanos exi-
ge que las Administraciones publicas tanto a nivel estatal, como autonémico
o local establezcan de forma apropiada sus responsabilidades institucionales,
realicen las reformas legales necesarias y promuevan un entorno de apoyo
para los grupos vulnerables al VIH y para aquellos que viven con VIH/SIDA.

En Espana se carece de leyes y politicas ptblicas que especificamente
protejan a las personas que viven con VIH/SIDA contra la discriminacién y
salvaguarden sus derechos. Esta situacion debera cambiar cuando el legislador
se convenza, en primer lugar, de la particular relevancia que tiene el VIH/
SIDA como factor de discriminacion, exclusion, vulnerabilidad y estigmati-
zacién de un grupo de personas en la sociedad espafiola';y, en segundo lu-
gar, de la diferencia que existe a nivel de estigmatizacion entre una persona
que vive con VIH/SIDA y una persona con discapacidad o una persona con
cualquier otra enfermedad ya sea de transmision sexual, contagiosa o créonica.

19 Véase ONUSIDA, Handbook for Legislators on HIV/AIDS, Law and Human Rights. Action to
Combat HIV/AIDS in View of its Devastating Human, Economic and Social Impact, 1999.
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Esta carencia puede solucionarse o bien dictando normas especificas para las
personas que viven con VIH/SIDA o bien ampliando el concepto de perso-
na con discapacidad con el fin de incluir a las personas con VIH/SIDA, inde-
pendientemente de si son sintomaticos, asintomaticos o padecen otras enfer-
medades discapacitantes.

Las reformas de leyes y de politicas ptblicas tendran un alcance limitado
si al tiempo no se crea un entorno social apropiado basado en los valores que
fundamentan los derechos humanos. Asi, una respuesta efectiva contra el
VIH/SIDA obligatoriamente pasa por el cambio de los valores y actitudes
sociales que dan lugar al estigma y la discriminacién de las personas que vi-
ven con VIH/SIDA. La educacién es un primer paso en la reduccion del
estigma e incluye intervenciones que busquen formar al ptablico en general
y a grupos especificos incrementando su conocimiento sobre esta enferme-
dad y aportando datos que contrarresten las falsas asunciones en las que se
basa en estigma (Heijnders & Van der Meij, 2006). El estigma aumenta cuan-
do se ignora el mecanismo de transmision del VIH vy se puede reducir me-
diante la educacion (Dias ef alii, 2006). Las personas mal informadas o desin-
formadas acerca de la transmisiéon del VIH tienen mayor probabilidad de te-
ner actitudes discriminatorias que las que estan bien informadas. Los medios
de comunicacién y las campafas informativas pueden ser instrumentos ido-
neos para sembrar la semilla de dicho cambio social. De igual forma, el pleno
desarrollo de la asignatura «Educacién para la ciudadania» bien pudiera ser
uno de los instrumentos educativos utilizados para acabar con la estigmatiza-
cién y discriminacién de las personas que viven con VIH/SIDA.

Si se centra la mirada en el ambito sanitario, es preciso que las personas
que trabajen en el ambito de la salud, en especial en la salud putblica, reciban
una adecuada formacién en derechos humanos y bioética (Bekta¢ y Kulakag,
2007). En el ambito sanitario se produce discriminaciéon por un determinado
porcentaje del personal sanitario, incluso por personas bienintencionadas que
no pretenden discriminar pero que inconscientemente lo hacen. El objetivo
de formar en derechos humanos al personal sanitario pretende hacer re-
flexionar a estas personas sobre ciertos comportamientos y practicas en su
labor asistencial cotidiana que pueden supone una discriminacidén o una es-
tigmatizacién para ciertas personas o colectivos, y con ello una violacién de
sus derechos (Hall, 2002, 1879). De esta manera los profesionales sanitarios
adoptarian actitudes positivas y no criticas frente al VIH/SIDA.
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