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RESUMEN

Los avances en nuevos tratamientos y en la atencion
sanitaria han mejorado la esperanza y la calidad de vida de
las personas con el VIH. Sin embargo, quienes tienen esta
infeccion siguen expuestos al estigma social que sigue
asociandose a esta condicion, experimentando en ocasio-
nes un trato discriminatorio en ambitos como el sanitario,
el educativo, el judicial o el laboral, asi como en el acceso
a prestaciones y seguros.

Existen numerosos datos que muestran que la discrimi-
nacion y el estigma asociados al VIH alejan a las personas
de los servicios de prevencion, diagndstico, tratamiento y
calidad de vida. Esta situacion se acentua segin la posicion
social, economica y cultural, ya que la inequidad social y
estructural facilita el aumento de la discriminacion y del
trato injusto en la vida diaria de las personas con el VIH.

Como respuesta a esta situacion surge la necesidad de
establecer un Pacto Social por la No Discriminacion y la
Igualdad de Trato Asociada al VIH, consensuado y sus-
crito por los agentes sociales e institucionales claves en
la respuesta frente al VIH. Su objetivo es eliminar el es-
tigma y la discriminacion asociados al VIH y al Sida, ga-
rantizando la igualdad de trato y de oportunidades, la no
discriminacion, el respeto de los derechos fundamentales
y la diversidad de las personas afectadas.

Disminuir la discriminacion hacia las personas con
el VIH es uno de los objetivos prioritarios del Plan
Estratégico de Prevencion 'y Control del VIH y otras ITS,
del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social,
actualmente prorrogado hasta 2020. Esta alineado con el
objetivo transversal de cero discriminacion de ONUSIDA
y con el cuarto objetivo de la estrategia 90-90-90-90, en
el que se deberia de asegurar que el 90% de las personas
con el VIH y supresion de carga viral tengan una buena
calidad de vida relacionada con la salud.

Palabras clave: VIH, Sida, Estigma, Discriminacion,
Calidad de vida.
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ABSTRACT
The Social Pact for the Non-discrimination
and Equal Treatment Associated
with HIV development

Advances in treatment and care have improved the
life expectancy and quality of life for people living with
HIV. However, those infected with HIV remain exposed
to the social stigma that continues to be associated with
this condition and sometimes experience discriminatory
treatment in areas such as health, education, the judiciary
or the workplace, and in access to benefits and insurance.

There is a lot of evidence that the discrimination and
stigma associated with HIV alienate people from preven-
tion, diagnosis, treatment and quality of life services. This
situation is exacerbated by social, economic and cultural
status, as social and structural inequity facilitates increa-
sed discrimination and unfair treatment in the daily lives
of people living with HIV.

In response to this situation arises the need to esta-
blish a Social Pact for Non-Discrimination and Equal
Treatment Associated with HIV, agreed and signed by so-
cial and institutional agents key in the response to HIV. Its
aim is to eliminate the stigma and discrimination associa-
ted with HIV and AIDS, ensuring equal treatment and op-
portunities, non-discrimination, respect for fundamental
rights and diversity of those affected.

Reducing discrimination against people living with
HIV is one of the priority objectives of the Ministry of
Health, Consumer Affairs and Social Welfare’s Strategic
Plan for the Prevention and Control of HIV and other
STIs, currently extended to 2020. It is aligned with the
UNAIDS cross-cutting objective of zero discrimination
and with the fourth objective of the 90-90-90-90 strate-
gy, which should ensure that 90% of people with HIV
and viral load suppression have a good health-related
quality of life.

Key words: HIV, AIDS, Stigma, Discrimination,
Quality of life.
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INTRODUCCION

En 2013, el Programa Conjunto de
las Naciones Unidas sobre el VIH y Sida
(ONUSIDA) hizo un llamamiento a todos los
paises del mundo para que reforzaran sus com-
promisos con los programas de prevencion
y control de la infeccion por el VIH, fijando
como fecha el ano 2020, en lo que se conoce
como la estrategia 90-90-90 de ONUSIDA®,

La finalidad de esta estrategia es que, para
el afio 2020, se consiga diagnosticar al 90% de
las personas con el VIH, tratar con antirretro-
virales al 90% de las personas diagnosticadas,
y alcanzar la supresion de la carga viral en el
90% de las personas tratadas". A estos objeti-
vos se afiadia un objetivo transversal de “Cero
Discriminacion”.

En Espafia nos encontramos muy cerca de al-
canzar estos objetivos. Se estima que en 2016
un 86,2% de las personas con infeccion por el
VIH conocia su diagnostico, un 93,4% de las
personas diagnosticadas recibian tratamien-
to antirretroviral y un 90,4% de las personas
diagnosticadas que reciben tratamiento anti-
rretroviral habian alcanzado supresion viral®
(figura 1).

A pesar de estos avances, las repercusiones
psicosociales de la enfermedad no han experi-
mentado los mismos logros. La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), en el marco de
la Estrategia global sobre el VIH para 2016-
20219, ha incluido la atencién continuada cen-
trada en la persona, reconociendo que la supre-
sion viral no es el objetivo final del tratamiento
(figura 2).

Figura 1
Estimaciones Continuo de Atenciéon del VIH en Espaia, 2016.

[84,7%-86,8%] [91,0%-95,3%] [87,5%-92 8%)]
Objetivos 90%
ONUSIDA 0% 0%
Personas que viven con VIH Diagnosticados de VIH En tratamiento Con supresion viral

Fuente: Unidad de vigilancia del VIH y conductas de riesgo. Estimacion del Continuo de Atencion del VIH en Espaiia,
2016. Madrid: Centro Nacional de Epidemiologia - Instituto de Salud Carlos III / Plan Nacional sobre el Sida - Direccion

General de Salud Publica, Calidad e Innovacion; 201.9.
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Figura 2
La continuidad asistencial frente al VIH y la disminucién progresiva de la retencion.
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Fuente: OMS. Estrategia Mundial del Sector de la Salud contra el VIH, 2016-2021.

De ahi que en los ultimos afios, tanto activis-
tas como investigadores/as y otras personas in-
volucradas en la respuesta al VIH propusieran
la incorporacion de un cuarto 90, que incluye-
ra la calidad de vida relacionada con la salud
de las personas con el VIH, entendiendo como
parte de la calidad de vida y del bienestar de las
personas la eliminacion del estigma y la discri-
minacion® (figura 3).

ESTIGMA Y DISCRIMINACION
HACIA LAS PERSONAS CON EL VIH

Erving Goffman define el estigma como un
atributo que desacredita socialmente a quien lo
soporta, quien queda sometido a reacciones ad-
versas, de hostilidad y de rechazo, que favore-
cen la soledad y el aislamiento social®.

El estigma asociado al VIH es perjudicial
en si mismo, ya que lleva a las personas con el
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VIH a sentir vergiienza y culpa, a aislarse. Pero
también puede llevar a la sociedad a cometer
acciones u omisiones que acaban por rechazar,
dafiar o vulnerar derechos. A tales actos los de-
nominamos actos de discriminacion por razon
de VIH o de estado seroldgico.

Todavia hoy persisten estereotipos y creen-
cias erroneas en parte de la poblacion general,
que provocan situaciones de discriminacion ha-
cia las personas con el VIH. Los agentes socia-
les que trabajan en este ambito ponen de ma-
nifiesto las situaciones de discriminacion a las
que se enfrentan las personas con el VIH en di-
versas facetas de su vida, debido a la falta de
informacion y a la interpretacion inapropiada
de las normas.

Las personas con el VIH pueden sufrir dife-
rentes tipos de discriminacion, de forma directa
e indirecta. El estigma y la discriminaciéon no
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Figura 3
Cuarto 90.
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Fuente: Jeffrey V. Lazarus y Kelly Safreed-Harmon.

solo los sufren las personas con el VIH, sino
también aquellas a quienes se les supone la in-
feccion, asi como por asociacion, sus familiares
y allegados. En algunos casos ademas, la infec-
cion por el VIH se superpone a otras situacio-
nes preexistentes de exclusion social, como el
género, la orientacion sexual, la identidad de
género o el consumo de drogas. Las desigual-
dades sociales tienen un claro efecto en la vul-
nerabilidad frente a la infeccion, en el pronosti-
co y evolucion de la misma, y en el impacto de
la discriminacion asociada al VIH, que es aun
mayor en estas personas.

Aunque los estudios indican que existe una
situacion de mejora con respecto a los casos de
estigma y discriminacion en personas con el
VIH, hay evidencias de que queda un largo ca-
mino por recorrer en este ambito.

Uno de los primeros estudios que encontrd
evidencias de discriminacion estructural fue el
estudio de la Fundacion para la Innovacion y
la Prospectiva en Salud en Espaia (FIPSE) de
2005, que analiz6 la discriminacion hacia las
personas con el VIH y Sida en diversas areas de
la vida, utilizando para ello el protocolo para
la identificacion de discriminacion elaborado
por ONUSIDA®. Este estudio encontrd
practicas discriminatorias en los reglamentos y

protocolos internos de diferentes instituciones.
Las situaciones discriminatorias aparecieron
con mas frecuencia en las practicas cotidianas
en diversos aspectos como la asistencia
sanitaria, el empleo, la educacién y las
relaciones interpersonales.

El estudio realizado en 2012 por la Sociedad
Espafiola Interdisciplinaria del Sida (SEISIDA)
y la Universidad Nacional de Educacion a
Distancia (UNED), con la participacion de la
Universidad del Pais Vasco®, midio los diferen-
tes grados de estigma hacia las personas con el
VIH y compararon los resultados con los datos
obtenidos de una encuesta similar efectuada en
el afo 2008®. Aunque la comparacion entre los
resultados de 2008 y 2012 permite observar un
cambio de tendencia positivo, todavia contintian
existiendo prejuicios hacia las personas con el
VIH. En 2012, un 26% de las personas encues-
tadas reflejaron que se sentirian incomodas tra-
bajando con una persona con el VIH, y un 49%
de personas entrevistadas admitieron su incomo-
didad si algun/a compaiiero/a de colegio de sus
hijos/as tuviese la infeccion por el VIH.

El estudio sobre los perfiles de la
discriminacion en Espafa realizada por el
Centro de Investigaciones Socioldgicas (CIS)
muestra que, en 2014, al 4,3 % de la poblacion
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le incomoda tener a personas con el VIH como
vecinos, y el 11,3% desaprueba que una persona
con el VIH trabaje en una oficina donde hay
mas personas trabajando!?.

La encuesta “;Ha dejado el VIH de ser
un problema?”, realizada en 2018 por la
Asociacion Internacional de Proveedores de
Cuidado del Sida (IAPAC, por sus siglas en in-
glés) en 12 paises europeos, con una participa-
cion de 24.212 personas mayores de 18 aflos,
entre ellas, mas de 2.000 espafiolas, mues-
tra que en Espafia un 28% de personas no se
sentiria comoda trabajando con alguien con el
VIH, un 47% considera que una persona con
este virus no deberia trabajar en hospitales o re-
sidencias para la tercera edad, el 46% que no
deberian ejercer como profesionales del sector
sanitario y un 55% expresa que, en caso de no
tener pareja, sentirian incomodidad saliendo
con alguien infectado por el virus!'".

PACTO SOCIAL POR LA NO
DISCRIMINACION Y LA IGUALDAD
DE TRATO ASOCIADA AL VIH

El 27 de noviembre de 2018, el Ministerio
de Sanidad, Consumo y Bienestar Social im-
pulso el Pacto Social por la No discrimina-
cion y la igualdad de trato asociada al VIH"®
(figuras 4 y 5), fruto del consenso alcanzado
entre multiples actores involucrados y suscrito
por los agentes sociales e institucionales claves
en la respuesta frente al VIH.

‘ Figura 4

Pacto Social por la No
Discriminacion y la lgualdad
de Trato Asociada al VIH

‘ Figura 5
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El Pacto Social nace con el objetivo de eli-
minar el estigma y la discriminacion asociados
al VIH y al Sida, garantizando la igualdad de
trato y de oportunidades, la no discriminacion,
el respeto de los derechos fundamentales y la
diversidad de las personas afectadas.

Para su implementacion, se pretende impul-
sar las adhesiones al mismo de personas, insti-
tuciones y asociaciones que apoyen y desarro-
llen los compromisos para eliminar el estigma
y la discriminacion asociados al VIH y al Sida.

El Pacto Social abarca todos los ambitos de
la vida, tanto publicos como privados, a través
de la promocion de politicas, estrategias y li-
neas de actuacion, y se desarrolla a través de los
siguientes objetivos especificos:

— Favorecer la igualdad de trato y de oportuni-
dades de las personas con el VIH.

— Trabajar en favor de la aceptacion social.

— Reducir el impacto del estigma en las perso-
nas con el VIH.

— Generar conocimiento que oriente las politi-
cas y acciones frente a la discriminacion.

Para realizar el seguimiento del Pacto
Social se cre6 un Comité Coordinador, cons-
tituido por la Secretaria del Plan Nacional so-
bre el Sida, los Planes Autonomicos de Sida
de Andalucia, Catalufia y el Pais Vasco, la
Coordinadora Estatal de Sida (CESIDA), las
sociedades cientificas SESIDA y GESIDA, la
Red de Asociaciones Trabajando en Positivo y
la Universidad de Alcala.

Con el objetivo de visibilizar la situacion
de las personas con infeccion por el VIH, asi
como todas las actividades relacionadas con el
Pacto Social que se estan desarrollando, se ha
puesto en marcha un Plan de Comunicacion

online a través de las redes sociales y de la
web www.pactosocialvih.es.

Entre las principales acciones previstas a rea-
lizar se encuentran:

— Analisis de la normativa vigente a nivel au-
tondmico, en coordinacion con las personas res-
ponsables en las comunidades autonomas, para la
identificacion de normas discriminatorias y/o que
limiten los derechos de las personas con VIH.

— Impulsar grupos de trabajo para la realizacion
de los siguientes estudios: “Creencias y actitu-
des de la poblacion espariola hacia las personas
con VIH en 2020. Evolucion desde el ario 2008”;
“Indice de estigma en personas que Viven con
VIHy; “Percepcion sobre el VIH en empresas”.

— Impulsar el grupo de trabajo para elaborar
un Manual de Buenas Practicas Empresariales
en empresas publicas y en la funcion publica.

En este contexto, el Gobierno espafiol acordo
la revision de todos los cuadros de exclusiones
médicas vigentes en la actualidad para el acceso
a cualquier empleo publico, que se materializd
en el Acuerdo del Consejo de Ministros del 30
de noviembre de 2018, publicado en el Boletin
Oficial del Estado n° 44, de 20 de febrero de
20199, Por dicho acuerdo, se aprueban ins-
trucciones para actualizar las convocatorias de
las pruebas selectivas de personal funcionario,
estatutario y laboral, civil y militar, en orden a
eliminar ciertas causas médicas de exclusion en
el acceso al empleo publico, como el VIH, la
diabetes, la enfermedad celiaca y la psoriasis.

Para el impulso y seguimiento de lo dispues-
to en dicho Acuerdo se constituyd un Grupo
de Trabajo Interministerial, formado por el
Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social, el Ministerio de Defensa, el Ministerio de
Hacienda, el Ministerio de Interior, el Ministerio
de la Presidencia, Relaciones con las Cortes e
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Igualdad y el Ministerio de Politica Territorial y
Funcién Publica, asi como un Comité Técnico y
Asesor en el que también participan asociaciones
no gubernamentales del campo del VIH, como
la Red de Asociaciones Trabajando en Positivo,
CESIDA vy la Federacion Estatal de Lesbianas,
Gais, Transexuales y Bisexuales (FELGTB),
con el objetivo es revisar las convocatorias de em-
pleo publico.

Desde el lanzamiento del Pacto Social, tam-
bién se han articulado espacios de trabajo con
multiples actores que han favorecido la puesta
en marcha de distintas iniciativas. Un ejemplo
de ello ha sido la colaboracion con el Instituto
de Mayores y Servicios Sociales y la Direccion
General para la Igualdad de Trato y Diversidad,
para la realizacion de la Declaracion insti-
tucional conjunta de octubre de 2019 de los
Consejos Interterritoriales del Sistema Nacional
de Salud y Servicios Sociales y de Atencion a la
Dependencia, en la que las comunidades auto-
nomas asumen el compromiso de eliminar cual-
quier tipo de discriminacion hacia las personas
con infeccion por el VIH, en relacion con el ac-
ceso a centros residenciales publicos o a plazas
concertadas en centros de titularidad privada.

Para ello, se comprometen a adaptar las ins-
trucciones de acceso a dichos centros, con el ob-
jetivo de evitar exclusiones discriminatorias ha-
cia las personas con el VIH.

CONCLUSIONES

Como conclusion, sefialar que aunque en
Espafia todavia estamos lejos de alcanzar el
objetivo del “cuarto 90" y de “cero discrimi-
nacion”, la materializacion del Pacto Social
por la No discriminacion y la igualdad de tra-
to asociada al VIH ha supuesto un importante
avance en la proteccion de los derechos de las
personas con el VIH frente a dicha discrimina-
cion, y una de las claves del éxito para su im-
plementacion son las alianzas y sinergias que se
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han establecido con distintos sectores como la
administracion general, comunidades autono-
mas, entidades locales, ONG, sociedades cien-
tificas, sindicatos, empleadores, medios de co-
municacion y universidades, los cuales tienen
una implicacion fundamental en su desarrollo.

La cooperacion interinstitucional y autono-
mica, la interdisciplinariedad y la participacion
ciudadana han sido y son un factor clave en el
abordaje de la prevencion y la respuesta a la
discriminacion y el estigma.

Este Pacto Social supone un punto de partida
que cuenta con una implicacion politica y social
frente al estigma y la discriminacion. Se trata de
un texto vivo que tendra que irse modificando a
medida que se avance, desestimando acciones ya
logradas e incorporando nuevos retos emergen-
tes para frenar el impacto sanitario y social de la
infeccion, para lograr asi una sociedad mas igua-
litaria, inclusiva y participativa.
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