Estigmatizados: ; Atrapados sin salida?

“Da la impresion de que las sociedades tuvieran necesidad
de alguna enfermedad para identificar con el mal,
que culpe a sus ‘victimas’ [...]” (p. 140).

Susan Sontag (1)

En la dltima década, el nimero de casos de personas infectadas por el VIH disminuyé notable-
mente como producto de los permanentes esfuerzos que se han realizado a nivel mundial para el
control de esta infeccion. Asi lo indica el tltimo informe de onusida en 2013; entre 2001 y 2012,
26 paises presentaron una disminucion del 52 % de nuevos casos de VIH y, en otros 17 paises, las
cifras disminuyeron entre 25 % y 49 % (2).

La infeccion por VIH, en cualquiera de sus fases, paso de ser altamente mortal para quien la
adquiria a convertirse en una enfermedad crénica, tratable pero, en especial, prevenible. La temida
pandemia, que décadas atrds mostrara un comportamiento epidemioldgico alarmante, esté repre-
sentada hoy por cerca de 35,3 millones de casos y onusida se muestra optimista frente a la posibili-
dad de controlarla. No obstante, son grandes los retos relacionados con la modificacion de conducta
de la poblacién mundial, en especifico frente a los factores de riesgo plenamente identificados pero
dificilmente controlables. Y ademds, son numerosas las consecuencias bioldgicas, psicoldgicas, so-
ciales y culturales que la existencia del VIH ha causado y que tardardn mucho mas que su control
epidemioldgico, en desaparecer. La estigmatizacion y la discriminacion son tan solo dos de ellas y
se han reforzado y mantenido hasta la fecha, independientemente de la disminucién de nuevos
casos y de la informacion disponible sobre la transmision y el tratamiento de la infeccién por VIH.

La evidencia de tener VIH/SIDA, contintia siendo un estigma; un atributo que desacredita a
quien lo recibe convirtiéndose, en palabras de Goffman, en un defecto, una falla o una desventaja (3).
El estigma esta tradicionalmente asociado con signos fisicos, visibles, evidentes: en el caso del
VIH, las lesiones por sarcoma de Kaposi; la lipodistrofia facial y corporal, y la emaciacion. Nada
muy distinto a lo que suele ser caracteristico de una persona con otras enfermedades como la tu-
berculosis, el cancer o la insuficiencia renal crénica, también emaciada o palida de acuerdo con la
etapa y el momento de su enfermedad. Sin embargo, a la estigmatizacién de la persona con VIH
se asocian etiquetas, prejuicios, estereotipos negativos (en particular asociados con la sexualidad y
las practicas sexuales) y, finalmente, la exclusion y la discriminacién. Las evaluaciones negativas
que se hacen de una persona con VIH estan fuertemente arraigadas en la poblacién general y,
como lo demuestran algunos estudios, también entre los profesionales de la salud. El estigma es
contextual, se enmarca en diferentes momentos histéricos y como lo fueran la tuberculosis y el
cancer en su momento, lo es la infeccion por VIH ahora. El estigma, promueve actitudes discri-
minatorias que favorecen la soledad y el aislamiento social; en otras palabras, el sufrimiento y la
pérdida de control de la situacion. Tal y como lo expresara Susan Sontag, “No es el sufrimiento en
silo que en el fondo més se teme, sino el sufrimiento que degrada” (p. 169) porque se es culpado,
responsabilizado de haber adquirido la infeccion, por haberse comportado de manera moralmente
reprochable, por exceso o por déficit, pero casi siempre responsabilizado (1).
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El estigma afecta a la persona que es estigmatizada porque, como lo proponen Major y OBrien:
1) genera malos tratos y discriminacion que afectan directamente la salud fisica, el bienestar psico-
l6gico y el estatus social (4); 2) se confirman las expectativas negativas de la persona (profecias auto-
cumplidas) sobre el maltrato que recibirian por tener la infeccion; 3) los estereotipos negativos, tan
tempranamente adquiridos y fuertemente instaurados en nuestro repertorio, precipitan la activacion
de conductas automaticas; y 4) se amenaza la identidad; ya no es una persona sino un enfermo de. ..

Cuando alguien es estigmatizado, su dignidad inevitablemente es expuesta al riesgo; se hace
vulnerable porque ha sido clasificado como ‘diferente’ por poseer caracteristicas indeseables y,
por lo tanto, ‘separado’ del grupo para hacer parte de ‘otros’ (de los pacientes siddticos, cancero-
sos, tuberculosos, etc.). A la vez, esto alimenta la desigualdad y la pérdida de poder que también
llevan a la exclusion, el rechazo y la discriminacion; estas personas recibiran menos ayuda de la
requerida y, quizas, menos cuidado.

Pero la realidad es que los humanos continuaremos estigmatizando a nuestros congéneres.
Es una caracteristica que como la transmision de enfermedades, resultara imposible de controlar
definitiva y absolutamente; aunque probablemente sea una de las tantas estrategias de control
la no legitimizacion del estigma y de la accion de estigmatizar. Sin duda, ademads de la infeccion
por VIH continuardn apareciendo cientos de entidades patoldgicas que afectaran la apariencia de
quienes las desarrollen. El cdncer, el invencible, continuara provocando deformidades en algunos
casos como cuando su aparicion y su rapido progreso deformen partes visibles del cuerpo o cuando
los inevitables y a veces deletéreos efectos secundarios de los tratamientos provoquen alopecia
o edema. Quizas un dia, esperemos no muy lejano, se erradique esta enfermedad cuyas cifras de
mortalidad superan con creces las de la infeccion por VIH/SIDA.

; Es posible manejar el estigma y deslegitimarlo? Son tan negativos los efectos de la autocom-
pasion y la victimizacion como los causados por la estigmatizacion y la discriminacién. Shih ha
resaltado que en efecto, el estigma puede ser afrontado tanto a través del empoderamiento, que
permite la recuperacion de la autoconfianza, el autocontrol, la proactividad de la persona que ha
sido estigmatizada, como de la resiliencia; si esta tiltima se considera como una habilidad, es posible
aprenderla y optimizarla para hacer frente a la adversidad de estar expuesto a un estresor crénico
en el ambiente (el estigma) (5). Y ala vez, ha resaltado el valor de tres procesos psicoldgicos que las
personas que son estigmatizadas pueden utilizar para afrontar los efectos negativos del estigma:
1) compensarlo a través de la asertividad, la persistencia, las habilidades para la interaccion social;
probar la validez de los prejuicios y estereotipos; 2) interpretar de manera estratégica el ambiente
social; y 3) desarrollar estrategias que les permitan hacer uso de diferentes identidades o roles.

Este es apenas un acercamiento al complejo panorama del estigma; si bien se vislumbran al-
gunas salidas, es meritorio y necesario continuar produciendo conocimientos que desde diversas
disciplinas e instancias, permitan obtener mayor comprension del estigma, de sus causas, sus
consecuencias y tener una mejor descripcion del manejo efectivo de las consecuencias negativas
que genera y, en lo posible, de su prevencion.
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