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I. Introducción

A medida que los países de todo el mundo han lucha­
do por casi dos décadas, para dar respuesta a la epide­
mia del VIH/Sida, los dilemas referentes al estigma, la 
discriminación y la negación han sido los más incom­
prendidos, y los más difíciles en el desarrollo de la sa­
lud pública y los programas educativos. En efecto, al 
principio de la respuesta global organizada a la epide­
mia, cuando Jonathan Mann, director fundador del 
Programa de la Organización Mundial de la Salud so­
bre Sida, se dirigió a la Asamblea General de Naciones 
Unidas, en 1987, buscó caracterizar la epidemia del Si­
da, de rápida expansión, más que nada con referencia a 
la estigmatización y la discriminación. En lo que pron­
to sería una conceptualización ampliamente aceptada, 
Mann hizo hincapié en que es posible identificar al me­
nos tres fases de la epidemia en cualquier comunidad, 
fases que son tan distintas que pueden ser descritas como 
tres epidemias diferentes. Describió la primera como la 
epidemia de la infección por VIH, que típicamente se 



adentra en las comunidades de manera inadvertida y si­
lenciosa y que a menudo se desarrolla a lo largo de mu­
chos años sin ser completamente percibida ni 
comprendida. Describió la segunda fase como la epide­
mia del Sida en sí, el síndrome de enfermedades infec­
ciosas que pueden ocurrir debido a la infección por 
VIH, que ocurren típicamente (debido a los efectos pe­
culiares del virus en el sistema inmunológico humano) 
luego de una demora de varios años. Finalmente, iden­
tificó lo que describió como la tercera epidemia, poten­
cialmente la más explosiva, una epidemia de respuestas 
sociales, culturales económicas y políticas al Sida. Estas 
reacciones han sido caracterizadas, por sobre todas las 
cosas, por los excepcionalmente altos niveles de estig­
ma, de discriminación y, a veces, de negación colectiva 
que, para usar las propias palabras de Mann, "son tan 
centrales para el desafío global del Sida, como la propia 
enfermedad" (Mann, 1987) (figural).

Figura 1 Tres epidemias
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Al principio —» —» Después

Casi 15 años después, el Programa Global sobre 
Sida de la Organización Mundial de la Salud 
(WHO/GPA) ya no existía. En 1995 fue sustituido por 
el Programa Conjunto de Naciones Unidas para el 
VIH/Sida (UNAIDS) que unió seis diferentes agencias 
de Naciones Unidas con el fin explícito de reconocer 
las múltiples dimensiones sociales de la epidemia. Sin 
embargo, cuando Peter Piot, el director ejecutivo de 
UNAIDS desde su creación, habló en la décima reu­
nión del Comité Coordinador del Programa de la 
Agencia, en diciembre de 2000, en sus conclusiones su­
brayó lo que describió como "un desafío que conti­
núa". En el primer lugar de su lista de "los cinco 
asuntos más urgentes de la agenda para la comunidad 
mundial", estaba la necesidad de "un esfuerzo renova­

do para combatir el estigma" (Piot, 2000). Y continuó 
enfatizando que:

esto requiere de un esfuerzo supremo de 
los líderes y de cada uno de nosotros individual­
mente. Enfocar el estigma de manera efectiva, 
remueve los obstáculos que existen para una ac­
ción concertada, ya sea en los niveles locales, na­
cionales o globales, para que la acción contra el 
estigma se ramifique a través de cada uno de los 
aspectos del trabajo en el campo del Sida (Piot, 
2000).

A pesar del tiempo que separa estas dos impor­
tantes afirmaciones, y a pesar de los inmensos recursos 
movilizados para el control de la epidemia, el tema del 
estigma continúa vigente en el centro de la lucha con­
tra la pandemia global del Sida. Mientras que resulta 
claro que se han obtenido grandes victorias, en particu­
lar en el desarrollo de nuevos y más efectivos tratamientos 
y terapias para la gente que vive con Sida, dentro de un 
marco de riqueza de recursos, mucho menos se ha logra­
do en la consecución de evitar el impacto del estigma y 
la discriminación en las vidas de aquellos afectados por 
la epidemia. Con todo lo complejo que el virus de in- 
munodeficiencia adquirida resulta, su complejidad pa­
lidece fíente a lo complejo de las fuerzas sociales 
envueltas en la generación y reproducción del estigma 
en relación con el VIH y al Sida (véase Malcom et al. 
1998; UNAIDS, 2000).

Al menos en parte, nuestra incapacidad colecti­
va para enfrentar de manera más adecuada la estigma- 
tización, discriminación y negación con relación al 
VIH y al Sida está relacionada con las relativamente li­
mitadas herramientas teóricas y metodológicas que dis­
ponemos. El principal objetivo de este trabajo, por lo 
tanto, es examinar la literatura al alcance sobre el estu­
dio del estigma y la discriminación, tanto la indepen­
diente del VIH/Sida como la más específicamente 
relacionada con la epidemia. Así se podrá desarrollar 
un marco conceptual más adecuado para estudiar la na­
turaleza de estos procesos, analizar la forma en que 
operan con relación al VIH y al Sida, y visualizar adon­
de dirigir las posibles actividades que puedan minimi­
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zar el impacto y los efectos perjudiciales de la epidemia 
(figura 2).

Figura 2 
Nuestros objetivos

- Revisar literatura relevante sobre estigma, estig- 
matización y discriminación.

- Desarrollar un marco conceptual para compren­
der estos procesos con relación al VIH y al Sida.

- Identificar opciones adecuadas de intervención.

Con esto en mente, nuestro trabajo lo hemos divi­
dido en seis grandes secciones. Después de esta introduc­
ción, pasamos a una discusión sobre la estigmatización y 
la discriminación, entendidas no tanto como asuntos o 
disposiciones psicológicas de parte de los individuos, sino 
como un proceso social ligado a las estructuras y engrana­
jes del poder que sólo puede ser totalmente comprendido 
y respondido a través de idénticos modelos sociales de 
análisis e intervención.

En la tercera sección, basados en esta compren­
sión de la estigmatización y la discriminación como 
procesos sociales, examinaremos los orígenes sociales 
de estos procesos, poniendo especial atención a los orí­
genes de estigmas existentes antes de la aparición del 
VIH y del Sida; nuevos orígenes que parecen haber 
emergido o haber sido adaptados específicamente en 
relación con estas epidemias; y lá poderosa sinergia en­
tre estos dos orígenes a lo largo del desarrollo histórico 
de la epidemia. En la cuarta sección miraremos con de­
tenimiento las formas que han tomado la estigmatiza­
ción y la discriminación relacionadas con el VIH y el 
Sida, ambas en el nivel colectivo de las sociedades y las 
comunidades, así como, en el nivel de las subjetividades 
y prácticas individuales. En la quinta sección, explora­
remos algunos de los contextos claves de esta estigma­
tización, incluyendo escuelas, centros laborales y el 
sistema de salud. Y finalmente, en la sexta y última sec­
ción del documento, ofreceremos una nueva agenda 
para la investigación y la acción en respuesta al estigma 
y la discriminación relacionados con el VIH/Sida. Se 

trata de una agenda dirigida a interrumpir la continui­
dad de estos perturbadores procesos sociales desde me­
diados de los ochenta al presente, y a responder a lo 
que Jonathan Mann y Peter Piot correctamente identi­
ficaron como quizás el más importante impedimento 
para respuestas sociales y de salud pública efectivas pa­
ra enfrentar a la epidemia global (figura 3).

Figura 3 
Estructura del artículo

- Antecedentes
- Estigma y discriminación como procesos sociales
- Orígenes del estigma y la discriminación
- Formas de estigma y discriminación
- Contextos de estigma y discriminación
- Una agenda para la investigación y la acción

II. Estigmatización y discriminación como 
PROCESOS SOCIALES

Mucho de lo que se ha escrito sobre el estigma, la dis­
criminación y, quizás en menor grado, la negación del 
VIH y el Sida ha enfatizado la complejidad de estos fe­
nómenos, y ha atribuido a nuestra incapacidad de en­
frentarlos de manera más efectiva tanto su naturaleza 
compleja como su alto grado de diversidad en diferen­
tes marcos culturales. Como lo menciona un artículo 
reciente del USAID "La cuestión es difícil, porque al 
subrayar la aparente universalidad del problema del 
EDYN (estigma, discriminación y negación) relaciona­
do con el VIH/Sida, parecería que existe tal diversidad 
y complejidad que dificultan abordarlo de una manera 
programáticamente útil" (USAID, 2000).

Es importante reconocer que el estigma, la dis­
criminación y la negación están lejos de teorizaciones 
conjuntas y sé caracterizan por un alto grado de diver­
sidad y complejidad intercultural. Uno de los factores 
principales que limitan nuestra comprensión de estos 
fenómenos podría ser no tanto su inherente compleji­
dad, sino la relativa simplicidad de los marcos concep­
tuales existentes. Para lograr avances serios en analizar 
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y responder a estos fenómenos, podría ser necesario 
atender no solamente su complejidad y especificidad 
interculturales, sino repensar algunos de los marcos 
dentro de los cuales se nos ha instado a comprenderlos.

Como un primer paso en esta dirección, y para 
los fines de este artículo, priorizaremos la discusión so­
bre estigmatizaeión y discriminación. En efecto, nues­
tro análisis sugiere que los orígenes sociales de la 
estigmatizaeión y la discriminación podrían, de hecho, 
ser bien diferentes a los de la negación. La negación se 
puede analizar mucho más con base en teorías psicoló­
gicas, a menos que se analice como negación colectiva. 
Es muy sorprendente darse cuenta, por ejemplo, que el 
Diccionario Oxford de sociología contiene bastantes refe­
rencias tanto sobre estigma como sobre discriminación, 
reconociendo su larga historia en el análisis sociológi­
co, pero no contiene ninguna referente a la negación 
(véase Marshall,1998).4

Es típico que las discusiones sobre estigma, par­
ticularmente con relación al VIH y al Sida, han tenido 
como punto de partida el ahora clásico trabajo de Er- 
ving Goffman, y lo han definido como un atributo que 
es bastante '’descalificador" y que, a ojos de la sociedad, 
sirve para rebajar a la persona que lo posee (Goff- 
man,1963). El término en sí posee una larga historia 
(que puede ser rastreada a la Grecia Clásica, donde se 
refería a una marca que se ponía a grupos de parias), 
pero entra en el análisis sociológico debido en gran par­
te, al trabajo de Goffman (véase Marshall, 1998:642). A 
partir de la experiencia de investigaciones con personas

1 En efecto, aunque la estigmatizaeión, discriminación y negación han sido típicamente li­

gadas como un trío aparentemente unificado en trabajos relacionados con el VIH y el Si­
da, y aun potencialmente vinculadas a través del uso de designaciones abreviadas tales 

como DEN, EDYN, en muchos documentos programáticos esta vinculación ha sido siem­
pre asumida implícitamente más que investigada o analizada. Podríamos argumentar que 
esta presunción podría ser más bien contraproducente y que a la luz del actual estado de 
conocimiento y debate resulta más productivo examinar la estigmatizaeión, discriminación 
y negación como conceptos analíticamente separados que ameritan marcos conceptuales 
diferentes. Mientras que la negación recientemente ha demostrado tener vínculos impor­
tantes con la estigmatizaeión y la discriminación, no existe una razón a priori que conclu­
ya que esto sea así, tal como no hay razón para concluir que la negación relacionada con 
el VIH y el Sida pueda tener causas sociales muy diferentes a las de la estigmatizaeión y la 
discriminación. En síntesis, sugerimos que la negación colectiva en respuesta al VIH y al 
Sida merece un análisis.detallado y desarrollo conceptual, tanto como las formas de "páni­
co moral" que han recibido bastante más atención de los investigadores en relación con la 
epidemia para poder superar su utilización poco sistemática en el discurso actual (véase 
Weeks,1989; Watney, 2000). Este análisis, sin embargo, nos llevaría mucho más allá del 
espacio y los recursos disponibles para el presente artículo y por esa razón hemos preferi­
do enfocar el grueso de nuestra discusión en los conceptos más claros (y más sistemáticos) 
e inter-relacionados de estigmatizaeión y discriminación. 

que sufren enfermedades mentales, que padece defor­
midades físicas, o que tienen conductas percibidas co­
mo socialmente desviadas, tales como la 
homosexualidad o la criminalidad, Goffman (1963) 
concluye que el individuo estigmatizado es visto como 
una persona que posee una "diferencia indeseable", y 
que el estigma es conceptualizado por la sociedad con 
base en lo que constituye diferencia o desviación, que es 
aplicado por la sociedad mediante reglas y sanciones 
que dan por resultado lo que él describe como una es­
pecie de "identidad dañada" de la persona en cuestión.

Aún cuando las primeras formulaciones de 
Goffman fueron útiles e importantes, una mayor com­
prensión de la estigmatizaeión, al menos cuando fun­
ciona en el contexto de VIH/Sida, requiere que 
desempaquemos esta categoría analítica y repensemos 
las direcciones a las que nos ha empujado en nuestra in­
vestigación y nuestro trabajo de intervención. Sobre to­
do el énfasis señalado por Goffman en el estigma como 
un atributo descalificador nos ha conducido a enfocar al 
estigma como si fuera "un tipo de cosa", -en particular 
un valor cultural y hasta individual—, un rasgo o carac­
terística relativamente estático, aunque en algún nivel 
esté construido culturalmente. La importancia que dio 
Goffman a la posesión de una diferencia indeseable que 
conduce a una identidad dañada, a su vez ha tendido a 
incentivar un análisis altamente individualizado en el 
que las palabras caracterizan a las personas de una ma­
nera relativamente inmediata. De este modo, la etique­
ta del estigma, entendido como un atributo negativo, 
se le coloca a las personas, quienes a su vez y en virtud 
de su diferencia se sobrentiende que son valorados ne­
gativamente por la sociedad.

Sería importante reconocer que ninguno de es­
tos énfasis se sacan directamente de Goffman, quien, 
por el contrario, estaba bastante preocupado con los te­
mas de cambio social y la construcción social de las rea­
lidades de los individuos. Sinceramente, una lectura de 
su trabajo sugiere que, como concepto formal, la estig- 
matización significa más una relación de devaluación 
que un atributo fijo. Sin embargo, el hecho de que el 
marco de Goffman haya sido apropiado para muchas 
de las investigaciones sobre VIH/Sida, como si el estig­
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ma fuera una actitud estática más que un proceso social 
en constante cambio (a veces resistente), ha limitado 
seriamente las formas en las qué la estigmatización y la 
discriminación han sido abordadas con relación al VIH 
y al Sida.

Curiosamente, mientras que las referencias al es­
tigma y la estigmatización en los trabajos sobre VIH y 
Sida reconocen a Goffman y su trabajo como precurso­
res intelectuales, las discusiones, sobre discriminación 
están muy pocas veces enmarcadas dentro de alguna 
tradición teórica. El significado de la discriminación 
generalmente se da por sentado, como si foera conce­
bido con el uso común que se le da.

Sin embargo, tal como lo establece el Dicciona­
rio Oxford de sociología, "este concepto, que en el uso 
común significa simplemente ‘tratar injustamente’, 
ocurre más comúnmente en la sociología dentro del 
contexto de las teorías de las relaciones étnicas y racia­
les". Los primeros sociólogos veían la discriminación 
como una expresión de etnocentrismo, en otras pala­
bras un fenómeno cultural de aversión a los diferentes. 
Sin embargo, Marshall va más allá, al sugerir que los 
más recientes análisis sociológicos sobre discriminación 
"se concentran en patrones de dominación y opresión, 
visualizados como expresiones de una lucha por el po­
der y el privilegio" (1998:163).2 Este énfasis sociológico 
de las dimensiones estructurales dé la discriminación es 
especialmente útil para ayudarnos a pensar de manera 
más sensata acerca de la estigmatización y la discrimi­
nación y sobre cómo operan en relación con el VIH y 
el Sida. Para trascender las limitaciones del pensamien­
to actual en esta área, necesitamos replantear nuestra 
concepción de la estigmatización y la discriminación, 
para poder conceptualizarlas como procesos sociales. 
Sobre todo, necesitamos hacer hincapié en que estos

2 Interesante, en el Diccionario Oxford de sociología, los significados para discriminación 

están vinculados (mediante las asociaciones cruzadas en los significados del diccionario) no 
con el estigma, sino con prejuicio y sexismo. A su vez el prejuicio es descrito como "una 
actitud desfavorable hacia un grupo, o sus miembros individualmente" (Marshall 
1998:522). En la investigación del VIH/Sida, mientras que el estigma se ha utilizado 
extensamente para describir actitudes relacionadas con el Sida, el término prejuicio parece 
haber sido mucho menos empleado. Como trataremos de explicar a lo largo de este texto, 
estamos convencidos de que estos temas de la utilización del lenguaje no son tan intrascen­
dentes. De hecho tienen implicaciones relevantes por la forma en que las sociedades han 
respondido a la estigmatización y a la discriminación relacionadas con el VIH/Sida. 

procesos sólo pueden ser comprendidos en relación 
con nociones más amplias de poder y dominación. Des­
de nuestro punto de vista, el estigma juega un rol prin­
cipal al producir y reproducir relaciones de poder y 
control en todos los sistemas sociales. Provoca que al­
gunos grupos se sientan desvalorizados y que otros se 
sientan superiores de alguna forma, por lo tanto, está 
ligado a los trabajos de desigualdad social. Para enfren­
tar y comprender adecuadamente los temas de estigma­
tización y discriminación, ya sea relacionados con el 
VIH y el Sida o cualquier otro asunto, se necesita que 
pensemos más ampliamente en cómo algunos grupos e 
individuos llegan a ser socialmente excluidos, y acerca 
de las fuerzas que crean y refuerzan la exclusión en 
marcos diferentes.

Por suerte, hay muchos trabajos dentro de las 
ciencias políticas y sociales directamente relacionados 
con esta tarea,3 pero hasta ahora muy poco de ésto ha 

sido utilizado en la investigación del VIH/Sida. Esto, 
sospechamos, es el resultado de concebir el estigma y la 
discriminación como procesos individuales o como lo 
que algunos individuos hacen a otros individuos. Si 
bien estas propuestas pueden parecer lógicas en cultu­
ras altamente individualizadas (tales como los moder­
nos Estados Unidos y partes de Europa, donde se 
enseña a las personas que son agentes libres) tienen po­
co sentido en otros medios. En la mayor parte del mun­
do en desarrollo, por ejemplo, los lazos y alianzas con la 
familia, el pueblo, el barrio y la comunidad vuelven ob­
vio que el estigma y la discriminación, cuando y donde 
aparecen, son fenómenos sociales y culturales vincula­
dos a las acciones de grupos de personas, No son conse­
cuencia de una conducta individual (UNAIDS, 2000).

Uno de nuestros objetivos principales, por lo 
tanto, es demostrar cómo este trabajo puede ser rele­
vante para el análisis de la estigmatización y la discri­
minación relacionadas con el VIH/Sida. Lo haremos 
enfocándonos en tres grupos de temas. Primero, es im­
portante reconocer que el estigma surge y la estigmati­
zación toma forma en contextos específicos de cultura

3 En particular, el trabajo de escritores rales como Michel Foucault, Pierre Bourdieu, 

Antonio Gramsci y Manuel Castells descritos más adelante. 
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y de poder. El estigma nunca surge dentro de un vacío 
social. Siempre posee una historia y sus posibles conse­
cuencias para los individuos y comunidades afectadas 
podrían ayudarnos a desarrollar mejores medidas para 
combatirlo y reducir sus efectos, Segundo, es impor­
tante comprender mejor cómo es utilizado el estigma 
por los individuos, las comunidades y el Estado para 
producir y reproducir la desigualdad social. Tercero, es 
importante reconocer cómo la comprensión del estig­
ma y la discriminación en estos términos estimula un 
enfoque en la economía política de la estigmatización y 
sus vínculos con la exclusión social, (figura 4).

Figura 4 
Naturaleza del estigma

- El estigma es contextual
- El estigma es histórico
- El estigma es desplegado estratégicamente
- El estigma produce y reproduce relaciones socia­

les y desigualdades

Cultura, poder y diferencia

Al ir más allá de la percepción que ofrece el trabajo de 
Goffman, es útil acercarse a otras aproximaciones teó­
ricas más amplias, a escritores como Michel Foucault, 
acerca de la relación entre cultura o conocimiento, po­
der y nociones de diferencia. Aunque el trabajo de Fou­
cault fiie realizado aproximadamente al mismo tiempo 
que el de Goffman (principalmente en el transcurso de 
los sesenta y los setenta) y con un enfoque hacia las 
preocupaciones similares, tales como enfermedades 
mentales, crimen y castigo, y la construcción social de 
la desviación, tenía diferentes orígenes tanto culturales 
como intelectuales y disciplinarios. Mientras el trabajo 
de Goffman estaba fuertemente influenciado por la so­
ciología norteamericana de la época y enfocado en la 
construcción social de los significados a través de la in­
teracción, el trabajo de Foucault tomó forma en un 

contexto muy diferente. Particularmente, y alineado 
con los proyectos contemporáneos de la filosofía social 
europea, trataba de comprender mejor cómo diferentes 
formas de conocimiento se constituyeron en relaciones 
de poder en diferentes periodos históricos.

Para Foucault, los campos como la siquiatría y la 
biomedicina son mejor comprendidos como sistemas 
culturales que ofrecen diferentes reivindicaciones de la 
verdad. La evidencia que acumulan, y los conocimien­
tos que promueven no son "hechos" o "verdades" en 
un sentido simple, sino productos sociales vinculados 
al poder de las profesiones. Esta radical visión de la 
comprensión y el conocimiento humanos estimula un 
nivel de humildad frente a la "evidencia" de que los co­
nocimientos del mundo son contextúales y provisiona­
les (y esto se aplica hasta en las ciencias "duras" y la 
biomedicina), y siempre debe ser entendido así. Sin 
embargo, a medida que su trabajo evolucionaba, Fou­
cault comenzó a enfocar su atención no sólo en el co­
nocimiento en sí mismo, sino en la relación entre el 
conocimiento y el poder. Estaba particularmente inte­
resado en lo que llamó los regímenes de poder incrus­
tados en diferentes sistemas de conocimiento, y las 
formas de control ejercidas por estos sistemas sobre los 
cuerpos, tanto individuales como sociales.

Los estudios de Foucault sobre poder, como Vigi­
lar y castigar (1977) e Historia de la sexualidad, volumen 
I: "Una Introducción" (1978) hacían hincapié en lo que 
él definía como un nuevo régimen de conocimiento/po­
der que caracterizaba a las sociedades modernas europeas 
a finales del siglo XIX y principios del XX (y buena par­
te del mundo después). Dentro de este régimen, la vio­
lencia física o la coerción daban paso a lo que él describía 
como sujeción o control social ejercido no a través de la 
fuerza física, sino a través de la producción de sujetos 
conformistas y cuerpos dóciles. Resaltó cómo la produc­
ción social de la diferencia (lo que Goffman y la tradi­
ción sociológica de los Estados Unidos, más típicamente 
definían como desviación) está vinculada a regímenes es­
tablecidos de conocimiento y poder. Lo llamado antina­
tural es necesario para la definición de lo natural, lo 
anormal es necesario para la definición de la normalidad 
y así sucesivamente (figura 5).
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Figura 5
Conocimiento/Poder y la producción del estigma

Conocimiento/Poder —> Sujeción y conformidad 

i 

Conocimiento/Poder —> Producción cultural de diferencia

Estigma 

(Diferencia social negativamente valorada)

Foucault examina temas similares a los de GofF- 
man sobre el estigma (por ej: psiquiatría y enfermos 
mentales; prisiones y criminales; sexología y desviados 
sexuales o "pervertidos", etc.), pero enfatiza más la pro­
ducción cultural de la diferencia al servicio del poder. 
Mientras que el trabajo de Goffman casi no menciona 
la noción de poder, el trabajo de Foucault sobre el poder 
parece no tomar en cuenta el estigma en sí, pero cuan­
do se leen ambos trabajos ofrecen una visión convincen­
te sobre el rol de la estigmatización constituida 
culturalmente. Por ejemplo, la producción de la diferen­
cia valorada negativamente, tan central para los trabajos 
sobre poder, y por lo tanto, para el establecimiento y 
mantenimiento del orden social.

Mientras el propio trabajo de Foucault estaba 
más claramente dirigido en lo que podría describirse 
como el mundo "moderno" del occidente industria­
lizado, y en los sistemas de conocimiento presentes en 
este contexto histórico cultural específico, su atención 
en la producción cultural de diferencias puede fácil­
mente ampliarse al análisis de muy diversos marcos 
sociales por medio del enfoque que el antropólogo 
Clifford Geertz (1983) ha descrito como sistemas de 
conocimiento local. Al igual que Foucault, Geertz de­
mostró que la manera en que las formas de conoci­
miento elitistas (psiquiatría, demografía y otras) 
ayudan a constituir diferencias en las complejas socie­
dades modernas, también ocurre en las formas de co­
nocimiento más localizadas o populares (creencias 
religiosas, sentido común, y otras) en marcos sociales 
más simples o de menor escala.

Dentro de este marco, la construcción del estig­
ma (o, más simplemente, la estigmatización) conlleva 
subrayar las diferencias significativas entre categorías 
de personas, y a través de ese énfasis, su inserción en 
sistemas o estructuras de poder. En realidad, el estigma 
y la estigmatización funcionan, de manera muy literal, 
en el punto de intersección entre cultura, poder y dife­
rencia y sólo explorando la relación entre estas diferen­
tes categorías es posible comprender el estigma y la 
estigmatización no sólo como un fenómeno aislado, o 
expresiones de actitudes individuales o de valores cul­
turales, sino como algo central para la constitución del 
orden social.

Esta nueva comprensión posee mayores implica­
ciones para la manera en que se puede investigar y res­
ponder a los temas específicos involucrados en el 
estigma, la estigmatización y la discriminación relacio­
nados con el VIH/Sida (figura 6).

Figura 6 
Estigma y estigmatización

- El estigma es ayuda para "ordenar" la sociedad.
- El estigma no es una actitud individual o valor 

cultural
- La estigmatización se vincula a "marcos de ver­

dad"
- La estigmatización se vincula a grupos sociales 

"posicionándose" en la sociedad

El despliegue estratégico del estigma en la producción y 
reproducción de la desigualdad social

Si colocamos la cultura, el poder y la diferencia en el 
centro del escenario con respecto al estigma, la estig­
matización y la discriminación se abren nuevas posibi­
lidades para la investigación y la participación. Sin 
embargo, una mayor conceptualización de este campo 
requiere que comprendamos la forma en que funcio­
nan estos procesos sociales. Con todo lo importante 
que han sido las percepciones de Michel Foucault para 
una comprensión de los mecanismos de poder, una de 
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las principales limitaciones de este trabajo (en particu­
lar cuando intenta aplicarlo en las participaciones) es la 
medida en que descentra el tema y por lo tanto cues­
tiona las posibilidades de lo humano. Esto hace difícil 
a veces el conceptualizar los intencionalmente estraté­
gicos usos del poder, o los tipos de acción social que 
pueden estar involucrados al resistir sus efectos negati­
vos. Esto es a pesar del consabido refrán de Foucault: 
dondequiera que encontremos poder encontraremos 
también resistencia. Para construir una mayor com­
prensión de la estigmatización como un proceso social, 
por lo tanto, debemos tratar de entender cómo se uti­
liza el estigma para producir y reproducir la desigual­
dad social.

Ver el estigma como creado en el punto de inter­
sección de la cultura, el poder y la diferencia permite, 
mediante el uso de un amplio espectro de nuevas he­
rramientas analíticas, avanzar en nuestra comprensión 
de las formas en que la estigmatización funciona u ope­
ra. En este respecto, las nociones de violencia simbólica 
(asociada, en particular, con el trabajo sociológico de 
Pierre Bourdieu) y hegemonía (inicialmente elaborado 
en la teoría política de Antonio Gramsci, pero empleado 
más recientemente en análisis culturales por Raymond 
Williams, Stuart May y otros) son particularmente úti­
les. Resaltan no sólo las funciones de la estigmatiza­
ción en relación con el establecimiento del orden social 
y el control, sino también los efectos inutilizadores de 
la estigmatización en las mentes y cuerpos de aquellos 
que son estigmatizados.

Como el de Foucault, el trabajo de Pierre Bour­
dieu trata de las relaciones entre cultura y poder.4 In­

tenta examinar cómo los sistemas sociales estratificados 
de jerarquía y dominación persisten y se reproducen 
por generaciones, casi siempre sin ¿enerar una fuerte 
resistencia de aquellos que son sujetos de dominación 
y a veces, sin un reconocimiento consciente de sus 
miembros. Todos los significados y prácticas culturales

4 Mientras que Foucault tendía a priorizar la relación entre cultura, poder y diferencia de 

maneras relativamente estáticas (aunque marcadas por cambios radicales o dislocamientos 
de uno a otro periodo histórico), Bourdieu se ha enfocado mucho más claramente a las 
relaciones entre cultura, poder, estructura social y acción social (veáse por ej: Bourdieu, 
1977, 1984} Bourdieu y Passeron, 1977). 

conllevan intereses y funcionan realzando las distincio­
nes sociales entre los individuos, grupos e instituciones. 
El poder se encuentra en el corazón de la vida social y 
allí es utilizado, pero es desplegado más claramente pa­
ra legitimizar las desigualdades de estatus dentro de la 
estructura social. La socialización cultural, por lo tan­
to, coloca tanto a los individuos como a los grupos en 
posiciones de competencia por el estatus y los recursos 
y ayuda a explicar cómo los actores sociales luchan y 
persiguen estrategias dirigidas a la consecución de sus 
intereses específicos (figura 7).

La "violencia simbólica" describe el procedi­
miento por el cual los procesos simbólicos (palabras, 
imágenes y prácticas) promueven el interés de los gru­
pos dominantes, así como las distinciones y jerarquías 
de rango entre ellos, mientras legitiman ese rango con­
venciendo al dominado para que acepte las jerarquías 
existentes. Por lo tanto, los conceptos de violencia sim­
bólica tienen mucho en común con la noción de hege­
monía elaborada por Gramsci y por teóricos culturales 
como Raymond Williams. Mientras que la regla se ba­
sa en coerción directa, la hegemonía se logra mediante 
un complejo entrelazado de fuerzas políticas, sociales y 
culturales con valores y significados dominantes, orga­
nizados a través del campo social para legitimizar las es­
tructuras de desigualdad social, aún para aquellos que 
son objeto de dominación (Gramsci, 1970; Wi­
lliams,1977, 1982).

Respecto a la estigmatización y la discrimina­
ción, estas profundizaciones son importantes por varias 
razones. Primero, si como establece Bourdieu, todos 
los significados y prácticas culturales expresan intereses 
y señalan distinciones sociales entre los individuos, 
grupos o instituciones, entonces muy pocos significados 
y prácticas lo hacen tan clara y profundamente como el 
estigma, la estigmatización y la discriminación. .Por lo 
tanto, el estigma y la discriminación operan no sola­
mente en relación con la diferencia (como nuestras lec­
turas de Goffman y Foucault tienden a enfatizar) sino 
aún más claramente en relación con las desigualdades 
sociales y estructurales. De hecho, la estigmatización 
puede visualizarse jugando un rol principal en la trans­
formación de la diferencia en desigualdad, y en princi-
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tes transculturalmente: clase, género, edad, raza o etni- 
cidad, sexualidad u orientación sexual, etc. Segundo, y 
aún más importante, la estigmatización no ocurre sim-

tran en el centro de la vida social. Más concretamente, 
el estigma se despliega a causa de actores sociales con­
cretos e identificables que buscan legitimizar su propio
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estatus dominante dentro de las estructuras existentes 
de la desigualdad social.

Además de ayudarnos a comprender que la estig- 
matización es parte de una lucha social compleja relacio­
nada con las estructuras de la desigualdad, los conceptos 
de violencia simbólica y hegemonía también nos ayudan 
a comprender cómo aquellos que son estigmatizados y 
discriminados dentro de la sociedad, a menudo aceptan 
y hasta internalizan el estigma al que son sometidos. Pre­
cisamente porque son sometidos a un aparato simbólico 
aplastante y poderoso, cuya función es legitimizar las de­
sigualdades de poder basadas en comprensiones diferen­
ciadas de valía e importancia, la habilidad de individuos 
o grupos oprimidos, marginados y estigmatizados para 
resistir las fuerzas que los discriminan es limitada. Desa­
tar los hilos de la estigmatización y la discriminación 
que amarran a aquellos que son sometidos a esto es, 
por lo tanto, cuestionar las mismas estructuras de 
igualdad y desigualdad en cualquier marco social. Y da­
do que todas las sociedades conocidas están estructura­
das con base en múltiples formas de jerarquía y 
desigualdad (aunque no necesariamente las mismas), 
cuestionar esta estructura es cuestionar los principios 
más básicos de la vida social (figura 8).

Figura 8
Estigmatización

- Vinculada a desigualdades de poder
- Hace que las desigualdades sociales parezcan "ra­

zonables"
- Crea una jerarquía social (ej: los estigmatizados 

v/s los no estigmatizados)
- Crea y refuerza la exclusión social

Este nuevo énfasis en la estigmatización como 
proceso vinculado a la competencia por el poder, a la 
legitimación de la jerarquía social y a la desigualdad, 
subraya lo que a veces está en juego al desafiar a la es­
tigmatización y la discriminación relacionadas con el 
VIH y el Sida. Estimula a ir más allá de los tipos de mo­

delos psicológicos y aproximaciones que han tendido a 
dominar buena parte del trabajo realizado en este cam­
po hasta la fecha (ej.: Crawford, 1996; Herek,1990; He- 
rek y Capitano,1997; Kelley et al., 1987), modelos que 
con frecuencia visualizan el estigma como una cosa que 
unos individuos imponen en otros. Le imprime nueva 
importancia a las extensas fuerzas sociales, culturales, po­
líticas y económicas que estructuran el estigma, la estig­
matización y la discriminación como procesos sociales 
vinculados inherentemente a la producción y reproduc­
ción de desigualdades estructurales.

Hacia una economía política de la estigmatización y la 
exclusión social

Un enfoque sobre las relaciones entre cultura, poder y 
diferencia en la determinación de la estigmatización 
estimula una comprensión de la estigmatización y dis­
criminación relacionadas con el VIH y el Sida, como 
parte de lo que mejor podría describirse como la eco­
nomía política de la exclusión social presente en el 
mundo contemporáneo. De manera importante, exis­
te una extensa literatura de investigación teórica y 
empírica que trata sobre los mecanismos y consecuen­
cias de la exclusión social transcultural y transnacio­
nal. Véase, por ejemplo, la reseña referente a salud en 
Purdy y Banks (1999), específicamente sobre el im­
pacto de la pobreza en la salud en general y en el 
VIH/Sida; en particular; véase también Banco Mun­
dial 1993, 1997. Desafortunadamente, con sólo algu­
nas excepciones (véase, por ej.: Farmer, Connors y 
Simmons,1996; Parker y Camargo Jr., 2000; Sin- 
ger,1998) esta literatura, en su mayoría, no ha sido 
empleada para abordar los temas relacionados con el 
VIH y el Sida, y casi nunca ha sido utilizada para exa­
minar y responder a la estigmatización y discrimina­
ción referente al VIH y el Sida. Una mayor atención 
a esta amplia economía política de la exclusión social 
podría potencialmente ayudarnos a pensar en los con­
textos y funciones del estigma relacionado con el VIH 
y el Sida, así como en estrategias más adecuadas para 
darle una respuesta.
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Para lograr esto, resulta imperativo situar histó­
ricamente el análisis del VIH/Sida y recordar que la 
epidemia se ha desarrollado dentro de un periodo de 
rápidos cambios sociales descrito a menudo como glo- 
balización. La característica principal de este periodo, 
desde más o menos los setenta y hasta el presente, ha 
sido una reestructuración radical de la economía mun­
dial, vinculada al desarrollo de lo que se ha descrito co­
mo capitalismo informativo (véase por ej.: Castells, 
1996, 1997, 1998). Estas transformaciones se han ca­
racterizado por la rápida aceleración de los procesos de 
exclusión social, junto con una interacción intensifica­
da entre lo que podríamos describir como formas "tra­
dicionales" y "modernas" de exclusión. Entre los más 
vividos procesos descritos en las recientes investigacio­
nes se encuentra la feminización creciente de la pobre­
za, junto con el aumento de la polarización entre ricos 
y pobres, tanto en el llamado mundo desarrollado como 
en el llamado en desarrollo. Sin embargo, las nuevas for­
mas de exclusión asociadas con las reestructuraciones 
económicas y las transformaciones globales, han reforza­
do, casi en todas partes, las desigualdades y exclusiones 
preexistentes, tales como el racismo, la discriminación 
étnica, y los conflictos religiosos. Esta interacción in­
tensificada entre formas múltiples de desigualdad y ex­
clusión ofrece un modelo general para el análisis de la 
interacción entre múltiples formas de estigma que han 
tipificado la historia de las epidemias de VIH y Sida. 
Al analizar la sinergia entre diversas formas de desigual­
dad y estigma, tendremos más capacidad para desen­
redar los complejos entramados de significado y poder 
que trabajan en el estigma, la estigmatización y la dis­
criminación relacionadas con el VIH y el Sida.

Segundo e igualmente importante, trabajos re­
cientes sobre la transformación del sistema global y la 
económica política del informacionalismo a finales del 
siglo XX y principios del XXI, han prestado atención a 
la creciente importancia de la identidad (o, a menudo, 
identidades) como centro de la experiencia contempo­
ránea. Esto es de gran ayuda precisamente cuando bus­
camos confrontar temas de estigmatización, porque 
hacerlo nos permite recuperar y hasta reposicionar las 
percepciones de Goffman, de hace casi treinta años 

atrás, relativas al impacto del estigma en la construc­
ción de un tipo de identidad dañada (véase Goff- 
man,1963). Trabajos más recientes sobre el tema de la 
identidad han enfatizado su carácter constructivo y en 
cambio continuo (véase Hall, 1990).

A su vez, esto ha hecho posible comenzar a teo­
rizar sobre los cambios en las construcciones de identi­
dad con relación tanto a la experiencia de opresión y 
estigmatización, como a la resistencia a ellas.5 Esta vi­

sión ha sido muy claramente articulada por Manuel 
Castells, quien ha distinguido entre identidades legiti­
madas, que son las introducidas por las instituciones 
dominantes de la sociedad para ampliar y racionalizar 
su dominación frente a los actores sociales, identidades 
de resistencia, que son las generadas por los actores que 
están en posiciones/condiciones devaluadas y/o estig­
matizadas por la lógica de la dominación, e identidades 
de proyecto, que se forman "cuando los actores sociales, 
con base en cualesquiera materiales culturales disponi­
bles para ellos, construyen una nueva identidad que re­
define su posición en la sociedad y, al hacerlo, buscan 
la transformación de toda la estructura social" (Cas­
tells,1997: 8) (figura 9).

Estas ideas ofrecen percepciones y caminos im­
portantes para responder en el futuro de manera más 
efectiva a la estigmatización y discriminación relaciona­
das con el Sida, pero sólo en la medida en que seamos 
capaces de reconceptualizar los temas de estigmatiza­
ción y discriminación dentro de una más amplia eco­
nomía política de la exclusión social, tal y como 
funciona en el mundo contemporáneo. Es dentro de 
este contexto más amplio que queremos explorar las 
fuentes de la estigmatización relacionada con el VIH y 
el Sida, así como las formas que asume y los contextos 
en donde opera. Por último, diríamos que es también 
dentro de este amplio contexto, que debe desarrollarse 
una nueva agenda para la investigación y la acción en 
respuesta al estigma, la estigmatización y la discrimina­
ción relacionados con el VIH y el Sida.

5 Esto incluye resistencia mediante la amplia movilización de los movimientos sociales 

dirigidos a proyectar cambio social en respuesta a la opresión y estigmatización (ver 

Castells,1997).
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Figura 9
Diferentes clases de identidad

t t t t
Identidades Identidades

de resistencia de resistencia

III. Fuentes de estigmatización y discriminación 
RELACIONADAS CON EL VIH Y EL SlDA

Antes de examinar las fuentes específicas de estigmati­
zación y discriminación relacionadas con el VIH y el 
Sida, es importante enfatizar que las reacciones negati­
vas desencadenadas por el VIH y el Sida por ningún 
motivo son únicas. Precisamente porque éste es el caso, 
deben ser examinadas dentro de una perspectiva histó­
rica si queremos entender cómo y por qué han surgido 
(véase por ej.: Fee y Fox, 1989). En epidemias previas, 
el contagio real o supuesto de la enfermedad ha tenido 
como consecuencia el aislamiento y la exclusión de las 
personas infectadas (Volinn, 1989; Gilmore y Somervi­
lle, 1994) y las enfermedades transmitidas sexualmente 
son notorias por haber desencadenado estas respuestas 
y reacciones socialmente divisorias. (Brandt, 1987; 
Carrara, 1994, Gilmore y Somerville, 1994; Goldin, 
1994). Desde un comienzo de las epidemias de VIH y

Sida, una serie de poderosas metáforas fueron movili­
zadas alrededor de la enfermedad, que sirvieron para 
reforzar y legitimar la estigmatización. Éstas fueron las 

metáforas del Sida como muerte (ej.: a través de imagi­
nería sobre asesinos); Sida como horror (en donde la 
gente infectada es satanizada y temida); Sida como cas­
tigo (ej.: por conducta inmoral); Sida como crimen 
(ej.: en relación con víctimas inocentes y culpables); Si­
da como guerra (ej.: como un virus que necesita ser 
combatido); y, quizá por sobre todo, Sida como otredad 
(donde es visto como una calamidad "de otros", de 
aquellos que están separados) (Malcom et al., 1998; 
UNAIDS, 2000). En efecto, como dijera Paula Treich- 
ler (1988) en lo que se ha convertido en un análisis clá­
sico, el VIH/Sida pudiera muy bien ser descrito como 
una epidemia de significados. En esta epidemia de signi­
ficados la utilización del lenguaje nunca es simplemente 
neutral, sino que sirve a los intereses de poder en una va­
riedad de formas complejas y problemáticas (figura 10).
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Figura 10
Algunas metáforas del Sida

Sida como muerte
como horror 
como castigo 
como crimen 
como guerra 
como otredad 
como vergüenza

Junto con la noción ampliamente difundida de 
que el Sida es vergonzoso, estas diferentes metáforas y 
maniobras lingüísticas han construido una serie de ex­
plicaciones "elaboradas" (pero bastante inexactas) que 
proporcionan una base poderosa para las respuestas es­
tigmatizantes y discriminatorias. El escritor y activista 
brasileño Herbert Daniel argumentaba, al analizar la 
historia de la epidemia del Sida en su país, que debido 
a esas prácticas culturales y lingüísticas se forman imá­
genes inexactas. Especialmente cuando estas prácticas 
salen en los medios y luego se integran a la cultura po­
pular, la gente es estimulada a formarse imágenes muy 
complejas y a menudo poco exactas sobre la epidemia 
antes de haber tenido ningún contacto directo o perso­
nal con ella (véase Daniel y Parker, 1993). Estas misma 
imágenes también permiten a alguna gente negar que 
puedan ser personalmente infectados por el VIH o 
afectados por el Sida (véase Malcolm et al., 1998; 
UNAIDS, 2000).

Sin embargo, lo que sí resulta de especial impor­
tancia, resaltar en el presente contexto es el hecho de 
que el estigma relacionado con el VIH y el Sida rara­
mente funciona exclusivamente para el VIH y para el 
Sida. Por el contrario, en casi todos los países y cultu­
ras, la estigmatización, la discriminación y la negación 
operan también relacionados con una serie de formas 
de estigmatización y exclusión preexistentes o indepen­
dientes, reforzando su impacto y efectos y vinculándo­
los a reacciones nuevas y emergentes que responden a 
las condiciones específicas de la infección del VIH y el 

Sida. Para empezar a comprender las formas y contex­
tos específicos en los que funcionan la estigmatización 
y la discriminación relacionadas con el VIH y el Sida, 
es necesario empezar siempre por desenredar la triste 
historia de la estigmatización y la discriminación que 
existían antes e independientemente del Sida.

Antes del VIH/Sida

El rango de fuentes de estigmatización posiblemente 
preexistentes que han sido vinculadas con el VIH y el 
Sida varía sustancialmente y adquiere formas específi­
cas en diferentes contextos sociales y culturales. Sin 
embargo, es posible, con base en la literatura existente 
(véase por ej.: Malcolm et zzZ.,1998), identificar al me­
nos cuatro ejes principales o campos que parecerían ha­
ber estado presentes en todos los países y culturas en la 
medida que sus respuestas al VIH y al Sida han evolu­
cionado: 1) estigma en relación con la sexualidad; 2) 
estigma con relación al género; 3) estigma con relación 
a la raza o la etnicidad; y 4) estigma en relación con la 
pobreza o marginalidad económica.

El primero de estos campos en hacerse visible es 
el del estigma sexual. Esto ocurrió precisamente porque 
la infección del VIH ha sido asociada muy de cerca con 
la transmisión sexual, y en la mayoría de las sociedades 
tuvo su impacto inicial en poblaciones cuyas prácticas 
sexuales y/o identidades no eran normativas o eran di­
ferentes de los patrones hegemónicos existentes. La 
complicada y continua relación entre las formas de es­
tigmatización sexual preexistentes y el desarrollo de la 
estigmatización, discriminación y negación relaciona­
das con el VIH y el Sida ha sido especialmente profun­
da. Las primeras construcciones del Sida estuvieron 
vinculadas a imágenes de homosexualidad y relaciones 
homosexuales (Public Media Center, 1995). Sin em­
bargo, su impacto transcultural e histórico no puede 
ser subrayado con la fuerza suficiente (véase Treichler, 
1988,1999). La asociación del VIH y el Sida con la ho­
mosexualidad, pero también posteriormente con otras 
formas de estigmatización asociadas con la sexualidad, 
como la prostitución, la promiscuidad y la desviación se­
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xual (y la diferencia) marca con más fuerza la historia 
completa de la epidemia. Esta asociación continúa fun­
cionando actualmente quizá como el aspecto más arrai­
gado del estigma, la estigmatización y la discriminación 
relacionadas con el VIH y el Sida. Es también el cam­
po en el que quizá la estigmatización relacionada con el 
VIH y el Sida es más tolerada y aceptada tácitamente 
en todas las sociedades, (figura 11).

mente al etiquetar y clasificar la diferencia dentro de 
los campos existentes de poder y exclusión. Y estos mis­
mos principios de estigmatización sexual han sido 
puestos eficazmente en funcionamiento con la estigma­
tización, discriminación y negación relacionadas con el 
VIH/Sida. Constituyen un campo complejo de estigma­
tización en el que el estigma sexual y el estigma relacio­
nado con el VIH y el Sida apenas pueden ser separados

Figura 11
La producción del estigma relacionado con el VIH/Sida

VIH/Sida - Estigma relacionado

Sida es"enfermedad" Sida es "enfermedad" Sida es una "Plaga de Sida es una
de los ricos de la mujer negros" plaga de
Sida es "enfermedad" Sida es causado por Sida es una "enfermedad homosexuales
de los pobres el hombre africana"

♦ t
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Lo que sería quizá más importante enfatizar es 
hasta qué punto esta vinculación con el estigma sexual 
ha hecho posible que la estigmatización y la discrimi­
nación relacionadas con el VIH y el Sida se apropien de 
los mecanismos sociales mediante los cuales la estigma­
tización y la discriminación sexuales han funcionado 
antes e independientes del Sida. Como han subrayado 
las investigaciones acerca de las perspectivas simbólicas 
de interacción (véase Gagnon y Simón, 1973; Plum- 
mer, 1975) y los foucaltianos (véase Foucault,1978; 
Weeks,1981), tales formas de estigmatización, ya sea 
sobre homosexuales o sobre cualquiera de las llamadas 
categorías de desviación sexual, han funcionado típica- 

(aun cuando el estigma sexual parece algo distante o has­
ta ausente).

Aunque la estigmatización sexual ha sido la única, 
más frecuente y más poderosa forma de estigmatización 
trabajando de manera consistente y transculturalmente a 
la par con la estigmatización y la discriminación relacio­
nadas con el VIH y el Sida, ha funcionado a menudo 
conjuntamente con otras formas de estigma que exis­
tían antes, y que funcionaban independientemente de 
las epidemias de VIH/Sida. En realidad, la estigmatiza­
ción sexual a menudo ha sido vinculada de cerca con 
un estigma relacionado con el género, como otro ele­
mento clave asociado al VIH y al Sida. En muchas, si 
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no todas, la sociedades donde la infección del VIH ha 
afectado a las mujeres, se la ha asociado típicamente 
con la conducta sexual que se considera inapropiada 
para las normas locales de género. En muchas socieda­
des que han experimentado significativas epidemias de 
VIH/Sida relacionadas con transmisión heterosexual, 
por ejemplo, la primera oleada de infección se vinculó 
con las mujeres prostitutas., entendiendo la prostitución 
como una expresión no normativa de la conducta fe­
menina. Con la aparición del VIH/Sida las "sexoservi- 
doras" fueron identificadas de manera típica como 
vectores de infección, cuya sola existencia originaba ries­
gos inaceptables no sólo para sus clientes, sino también 
para sus parejas no comerciales y para los hijos de sus 
clientes.

Aún fuera del contexto de las relaciones sexuales 
comerciales, las nociones de promiscuidad sexual se han 
traducido en normas de género inaceptables y las muje­
res promiscuas consistentemente han sido identificadas 
como las "responsables" del alza de las tasas de transmi­
sión heterosexual. Esto ha sucedido invariablemente de 
manera independiente a la realidad epidemiológica, co­
mo en el caso de Brasil, donde la información de en­
cuestas ha documentado altas tasas de transmisión 
heterosexual entre las mujeres casadas (ya sea legalmen­
te o por unión libre) cuya única pareja sexual era su 
marido, mientras que la cultura popular continúa insis­
tiendo en que las mujeres "perdidas", con muchas pa­
rejas sexuales, son la raíz de la epidemia heterosexual 
(Parker y Galváo,1996).

En síntesis, el estigma vinculado a conductas de 
género socialmente inaceptables se ha cruzado con la es­
tigmatización sexual y la estigmatización relacionada con 
el VIH y el Sida de maneras mutuamente reforzadas, y 
resulta imposible comprender o responder al estigma re­
lacionado con el Sida sin tomar estas interacciones en 
cuenta. Es a través de estas formas de estigmatización 
que la relacionada con el VIH y el Sida se inserta en 
campos más amplios de poder y en marcos de desigual­
dad social y estructural, como parte de procesos más 
complejos de exclusión social y opresión. Aun cuando 
las formas en que ha funcionado en relación con el 
VIH y el Sida parecen de alguna manera menos claras, 

la estigmatización y la discriminación con base en la ra­
za o la etnicidad también han sido importantes formas 
preexistentes de estigma que han interactuado de ma­
nera poderosa con el estigma asociado con el Sida. Las 
presunciones racistas de muchos de los primeros dis­
cursos sobre el Sida eran evidentes con relación a los 
haitianos de Estados Unidos, así como declaraciones 
asombrosas referentes a la "sexualidad africana", que 
eran típicas en los primeros años de la epidemia. La es­
tigmatización y la discriminación han sido armas pode­
rosas utilizadas transculturalmente para vigilar y 
mantener los límites étnicos, y no resulta sorprendente 
que estas funciones se hayan reproducido en la historia 
de las epidemias de VIH y Sida. En realidad, ahora es 
claro que la experiencia de marginación y opresión cau­
sada por el racismo y la discriminación étnica contra las 
poblaciones minoritarias, tales como los afroamerica­
nos y latinos en Estados Unidos, ha estado íntimamen­
te ligada a su vulnerabilidad frente a la epidemia.

También es claro que la pobreza, a menudo de la 
mano o en conjunto con la opresión racial, se ha con­
vertido en una de las mayores fuentes de vulnerabilidad 
y de estigma a medida que las epidemias del VIH/Sida 
han "madurado" en los últimos años. Mientras que la 
estigmatización de la pobreza, y el rol del estigma al 
profundizar y reproducir exclusión económica de los sin 
casa, sin tierra, sin trabajo, y otros grupos marginados es 
muy poco comprendida, es claro y está bien documen­
tado el hecho de que esas formas de estigmatización 
preexistentes han confluido con, ayudado a, y apoyado 
a la estigmatización y discriminación relacionadas con 
el VIH y el Sida (véase Parker, Easton y Klein, 2000).

Juntos, estos ejes o campos del estigma, la estig­
matización y la discriminación, han influido las formas 
en que han evolucionado las respuestas sociales a la epi­
demia. De acuerdo con nuestra comprensión, los efectos 
negativos específicos de la estigmatización y discrimina­
ción relacionados con el Sida están lejos de ser tangen­
ciales. Es cierto que no son las únicas fuentes de 
estigmatización que han influido simultáneamente en 
la vulnerabilidad de la infección del VIH, ni tampoco 
las únicas sanciones sociales negativas ejercidas contra 
aquellos a quienes se percibe en riesgo de infección 
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(aquí podríamos pensar en un sinnúmero de condicio­
nes de estigmatización, tales como las que sufren las per­
sonas con enfermedades mentales). Pero su interacción 
con el estigma asociado con las enfermedades relaciona­
das con el VIH/Sida ha sido quizá la característica clave 
que ha tipificado la historia de la epidemia.

Lo específico del VIH/Sida

Además de las clases de estigma y estigmatización que 
pueden identificarse antes del Sida, pero que han deter­
minado el curso de la estigmatización relacionada con 
el VIH y el Sida de manera sustancial, las sociedades 
poseen también sus propios significados, representacio­
nes y explicaciones respecto a las enfermedades y sus 
vías de transmisión. Muchos de estos sistemas explica­
tivos pueden ser muy racionales y hasta científicamen­
te exactos. Otros pueden ser ilógicos o irracionales en 
relación con los conceptos científicos aceptados sobre 
las causas, y pueden contribuir igualmente a los proce­
sos de estigmatización y discriminación. Al igual que 
las formas preexistentes de estigmatización y discrimi­
nación relacionadas con la sexualidad, el género, la ra­
za y la pobreza, las creencias acerca de la infección por 
VIH y Sida y la estigmatización basada en esos enten­
didos han sido de suma importancia en la medida en 
que la epidemia ha evolucionado. Junto con las otras 
formas de clasificación y estigma ya descritas, se ha en­
trelazado una nueva red de significados que vincula al 
VIH y al Sida con el funcionamiento del poder, la de­
sigualdad y la exclusión. Asimismo, se han combinado 
para hacer del VIH y del Sida las fuentes o justificacio­
nes para nuevas formas de exclusión dentro de la so­
ciedad.

La gente con Sida ha sido vista (y lo continúa 
siendo) como una ignominia en muchas sociedades. 
En los lugares donde el Sida se asocia con los grupos 
minoritarios ya estigmatizados o con conductas desvia­
das, pór ejemplo en el caso de la homosexualidad, la in­
fección del VIH y el Sida puede ser vinculada con 
conceptos de "perversión" y puede recibir castigo y 
hasta violencia física como respuesta (Mejía, 1988; Oa­

niel y Parker, 1993). Particularmente en sociedades con 
sistemas culturales que tienden a enfatizar el individua­
lismo, el VIH y el Sida pueden ser vistos como el resul­
tado de irresponsabilidad personal (Kegeles et al., 
1989). En otras circunstancias, donde existen ideolo­
gías más colectivas, el VIH y el Sida pueden ser consi­
derados como lo que trae vergüenza a la familia y a la 
comunidad (Panos, 1990; véase, también, Warwick et 
al., 1998). La forma en la que la gente responde al VIH 
y al Sida, por lo tanto, varía según las ideas y recursos 
que las culturas locales les ofrecen. Mientras que las 
respuestas negativas al VIH y al Sida no son de ningu­
na manera inevitables, refuerzan de manera típica las 
ideologías dominantes de bueno y malo respecto a la 
sexualidad, y también a las enfermedades, y quizá por 
sobre todo con respecto a lo que se entiende como con­
ductas propias o impropias (véase Warwick et al.', 
1998).

En un ensayo reciente, De Bruyn (1999) identi­
fica cinco factores como contribuyentes al estigma re­
lacionado con el Sida: 1) el hecho de que es una 
enfermedad que amenaza la vida; 2) el hecho de que la 
gente tiene miedo de contraer el VIH; 3) la asociación 
del VIH y el Sida con conductas (tales como sexo en­
tre hombres, y el uso de drogas inyectadas) que ya es­
tán estigmatizadas en muchas sociedades; 4) el hecho 
de que a la gente con VIH y Sida se le atribuye la res­
ponsabilidad por haber contraído la enfermedad; y 5) 
creencias morales o religiosas que hacen que alguna 
gente concluya que tener el VIH o el Sida es el resulta­
do de una falta moral (tal como la promiscuidad o el 
"sexo desviado") que merece castigo (figura 12).

El argumento de De Bruyn es similar en muchas 
formas a lo que ha sostenido hace más de una década 
Herbert Daniel, quien subrayaba los conceptos interre­
lacionados de contagio o infección, incurable, y la natu­
raleza inevitablemente fatal de la enfermedad del VIH 
(véase Daniel y Parker, 1993). Efectivamente la ambi­
güedad del uso entre los conceptos de contagio e infec­
ción resulta de gran importancia aquí, precisamente 
porque esa imprecisión lingüística hace que muchas 
personas confundan lo que de hecho no es una forma 
de transmisión viral particularmente eficiente (en tér-
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Figura 12
Claves que determinan el estigma relacionado con el Sida 

(según De Bruyn,1999)

Respuestas sociales negativas
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El Sida La gente le El Sida está vinculado La gente con Sida El Sida es
amenaza tiene miedo al a conductas ya es vista como per­ causado por
la vida Sida estigmatizadas sonalmente res- faltas “morales”

minos epidemiológicos), con los conceptos de contagio 
o contaminación a través de un contacto casual. Junto 
a esto, las creencias populares sobre el Sida como incu­
rable, y en los últimos tiempos, como inevitablemente 
fatal, han tendido a reforzar todos los estigmas asocia­
dos con otras enfermedades serias o mortales, vinculan­
do el temor hacia la enfermedad y la muerte con los 
conceptos estigmatizados de sexualidad, género, raza y 
pobreza descritos arriba, en una red entrecruzada de 
significados que constituyen nuevas formas de estigma- 
tización en el proceso.

La sinergia entre diferentes fuentes de estigmatización

Dado lo que aquí se ha dicho, es importante apreciar la 
sinergia entre las fuentes de estigma y estigmatización 
preexistentes que se vinculan al VIH y al Sida y aque­
llas que aparecen junto con el despertar de la epidemia. 
Esta interacción ha tenido como efectos el profundizar 
las raíces e impactar en la estigmatización relacionada 
con el VIH y el Sida, mientras limita nuestra habilidad 

para implementar respuestas efectivas a ello. Efectiva­
mente, mientras que el conjunto de la vulnerabilidad 
de las poblaciones a la infección del VIH ha sido inter­
pretada como el resultado de una sinergia entre múlti­
ples formas de violencia estructural (véase Farmer, 
Connors y Simmons, 1996: Singer, 1998; Parker, Eas- 
ton y Klein, 2000), la tercera epidemia de reacciones 
sociales en respuesta al VIH y al Sida también puede 
ser entendida como un producto de los efectos sinérgi- 
cos de diferentes fuentes de estigmatización a medida 
que operan en la epidemia.

Los poderosos efectos negativos de esta interac­
ción no pueden ser expuestos suficientemente, particu­
larmente cuando impactan a la gente que vive con VIH 
y Sida y a nuestra habilidad para responder a la epide­
mia con programas más efectivos para prevención y 
cuidado. La interacción entre diferentes fuentes de es­
tigma, a menudo ha causado que tanto los individuos 
como los grupos se conviertan en blancos de vergüen­
za y castigo, gastando energía y capital social que po­
dría utilizarse más productivamente en combatir el 
virus responsable de su infección. Al menos en parte, 
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esto se debe a que inicialmente la infección del VIH y 
el Sida fue reportada entre gente que ya estaba estigma­
tizada y marginada como miembros de comunidades y 
grupos socialmente oprimidos e indeseables. A la vez, 
su continua estigmatización y opresión ha acentuado 
su vulnerabilidad, creando un círculo vicioso de estig­
matización relacionada con el VIH y el Sida que conti­
núa actualmente (figura 13).

Figura 13 
Un círculo vicioso

Sexoservidoras

Son vistos como responsables del

Usuarios de drogas inyectadas Sida
Gente "promiscua"
Otros grupos marginados

Lo que es causa de mayor marginación

Quizá lo más trágico de todo es que la estigma­
tización relacionada con el VIH y el Sida provoca una 
gran cantidad de energía que podría ser utilizada en 
impedir que la infección se difunda. Las personas son 
agredidas y culpadas, las divisiones sociales se refuerzan 
y reproducen, y continúan ocurriendo nuevas infeccio­
nes mientras la gente sigue tergiversando la naturaleza 
de la epidemia y sus causas. De manera importante, 
mientras las respuestas negativas de estigmatización y 
discriminación imprimen una aparente cohesión a las 
sociedades y comunidades, a largo plazo conducen a 
una mayor inestabilidad. El VIH/Sida no puede ser 
contenido por las categorías sociales que hasta ahora se 
han construido a su alrededor. Requiere medios de pre­
vención más efectivos y, a su vez, de una mayor com­
prensión no sólo de las fuentes de la estigmatización y 
discriminación relacionadas con el VIH/Sida, sino tam­
bién de las formas que éstas adoptan en la experiencia 
tanto colectiva como individual.

IV. Formas de estigmatización y discriminación 
RELACIONADAS CON EL VIH/SIDA

Uno de los hallazgos claves de las investigaciones rea­
lizadas hasta la fecha sobre el estigma y la discrimina­
ción es que existen varios niveles en los cuales pueden 
ser experimentados y sentidos (véase por ejemplo, la 
discusión en Malcolm et al., 1998; UNAIDS, 2000). 
Estos diferentes niveles incluyen lo que puede ser des­
crito como la experiencia colectiva de sociedades y co­
munidades, así como la experiencia individual de 
actores sociales específicos.

Experiencia colectiva (comunidad/sociedad)

En los niveles de las sociedades y las comunidades, un 
buen número de procesos formales (tanto como infor­
males) pueden resultar en la estigmatización de personas 
con VIH y Sida. Las leyes, las reglas, las políticas y los 
procedimientos administrativos, por ejemplo, han sido 
todos identificados como de importantes consecuencias 
para la estigmatización y la discriminación relacionadas 
con el VIH/Sida. Un gran número de países, por ejem­
plo, han promulgado leyes con miras a controlar las ac­
ciones de los individuos y grupos afectados por el VIH 
(Tomasevski et al.,1992). Tal como lo han subrayado 
Gostin y Lazzarini (1997), estas medidas han incluido 
leyes para 1) las investigaciones y exámenes obligatorios 
de grupos e individuos; 2) la prohibición a las personas 
con VIH de desempeñar algunas ocupaciones y tipos de 
empleo; 3) los exámenes médicos, el aislamiento, la de­
tención y el tratamiento obligatorio de las personas in­
fectadas; 4) limitaciones en viajes y migraciones 
internacionales; y 5) la restricción de ciertas conductas, 
tales como el uso de drogas inyectadas y la prostitución.

Una extensa experiencia internacional demues­
tra que tales medidas sirven normalmente para aumen­
tar y reforzar la estigmatización de las personas con 
VIH y de aquellas más vulnerables a la infección. En 
muchos países, prácticas discriminatorias tales como 
las investigaciones médicas en ciertas poblaciones con­
sideradas "grupos de riesgo" a la infección del VIH 
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continúan ocurriendo, causando tanto la posterior es- 
tigmatización de estos grupos como una sensación 
equivocada de seguridad de parte de los que no se ven 
a sí mismos como miembros de *esas poblaciones. Un 
ensayo reciente de Gruskin, Hendricks y Tomasevski 
(1996) subrayaba un vacío entre políticas nacionales 
más liberales y la aplicación y puesta en práctica de es­
tas políticas y principios. Aún donde existan leyes apo- 
yadoras, su aplicación puede ser parcial, desigual o 
ignorada.

Las medidas restrictivas y coercitivas que se jus­
tifican para "proteger" al grueso de la sociedad de la 
infección, invariablemente discriminan o excluyen a 
aquellos que ya están infectados. Las leyes que insisten 
en la notificación obligatoria de casos de Sida, la res­
tricción al derecho de una persona al anonimato y a la 
confidencialidad, y en algunos casos, el derecho de des­
plazamiento de esos infectados con el VIH han sido 
justificadas con el argumento de que el VIH/Sida cons­
tituye una emergencia para la salud pública (Kirp y Ba­
yer, 1992; Manuel et al., 1990). En el caso de otras 
enfermedades infecciosas estas respuestas pueden ser 
justificables, pero en el caso de condiciones altamente 
estigmatizadas con la enfermedad por VIH es amplia­
mente aceptado que las medidas punitivas que además 
discriminan a la gente con VIH y Sida pueden hundir 
mucho más a los más vulnerables de estos infectados 
(Gostin y Lazzarini,1997).

Quizá debido a este sobrentendido muchos paí­
ses han dictado leyes para proteger a la gente que vive 
con el VIH y el Sida y salvaguardarlos de la discrimina­
ción (Kirp y Bayer, 1992; Mann, Tarantola y Net- 
ter,1992, Mann y Tarantola, 1996). Muchas de estas 
leyes tienen la intención de asegurar el derecho a la 
educación, al empleo, a la privacía y confidencialidad, 
así como el derecho de acceder a la información, a tra­
tamientos contra el VIH y al apoyo social y psicológi­
co. Desgraciadamente en muchos casos, la fúta de 
medidas de los gobiernos para proteger mediante leyes 
a la gente que vive con VIH y Sida, o la falla en refor­
zar las leyes que lo hagan, constituye en sí una forma 
de discriminación por negligencia (Daniel y Parker, 
1993; Watney, 2000). La falta de interés que al menos 

algunos gobiernos han demostrado, históricamente y 
en el presente, en proveer sistemas efectivos para la pre­
vención, tratamiento y cuidado del VIH/Sida, puede 
surgir de una estigmatización mucho más enraizada, 
que existe en los niveles de la sociedad.

El estigma y la discriminación también pueden 
surgir de una variedad de respuestas al VIH y al Sida a 
nivel de comunidad. El acoso y el convertir en chivos 
expiatorios a los individuos sospechosos de estar infec­
tados con el VIH, o el hecho de simplemente pertene­
cer a un grupo particular asociado con la epidemia, 
dentro de la imaginación popular, ha sido reportado 
ampliamente. Estimulado por la intersección de valo­
res culturales, el poder y la sospecha de diferencias que 
se describen más arriba, a menudo puede derivar tanto 
en acusaciones de culpabilidad como en castigos basa­
dos en estas acusaciones (véase Farmer,1992). En cir­
cunstancias extremas, puede extenderse a actos de 
violencia y aún asesinato (Nardi y Bolton, 1991). Los 
ataques a hombres que son supuestamente homosexua­
les han aumentado en muchas partes del mundo, y han 
sido asociados al aumento de la epidemia del VIH (Pu­
blic Media Center, 1995). Las sexoservidoras y los ni­
ños de la calle en países tales como Brasil, también han 
sido blanco de la violencia y el abuso (Daniel y Parker, 
1993; Peterson, 1990; Byrne, 1992). Homicidios rela­
cionados con el VIH y el Sida han sido reportados en 
países-tan diferentes como Colombia, Brasil, India, 
Etiopía, Sudáfrica y Tailandia (Panos 1990; AFAO,
1997).

Ya sea a través de medidas concretas y mecanis­
mos inherentes a los sistemas legales y administrativos, 
o a través de formas de acoso más informales a niveles 
de comunidad local, pero aún así colectivas, la estig­
matización y discriminación relacionadas con el VIH y 
el Sida, han funcionado dentro de un sistema más am­
plio de desigualdad y exclusión social. Esto subraya las 
diferencias percibidas y acentúa su impacto en las vidas 
de los individuos y grupos de una manera que poste­
riormente los estigmatiza y margina en relación con los 
valores culturales y relaciones sociales aceptados nor­
mativamente. Al menos en algunos entornos ha apare­
cido un registro importante de respuestas positivas a 
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esta estigmatización. Por desgracia, este registro conti­
núa siendo limitado en comparación con el mucho 
más extenso desarrollo del estigma que ha marcado la 
historia de la epidemia en todas las sociedades.

Experiencias individuales

La experiencia de la estigmatización y discriminación 
de los individuos relacionadas con el VIH y el Sida es 
afectada por creencias culturales populares, por las for­
mas de estigmatización social existentes y por factores 
tales como el grado en el que los individuos tienen ac­
ceso a redes de apoyo social en sus comunidades, entre 
sus iguales, o en sus familias. También puede ser influi­
da por el estado de la epidemia, el grado en que los in­
dividuos sienten que pueden ser abiertos con su 
seropositividad, su edad, sexo, y estatus social. En ge­
neral, sin embargo, la representación negativa de la 
gente con VIH y Sida, reforzada por el lenguaje y las 
metáforas que se han usado para hablar y pensar en el 
VIH y el Sida, han tendido a reforzar el miedo, el re­
chazo y el aislamiento de los individuos afectados. En 
muchos casos, este estigma se ha extendido a amigos y 
familiares.6 Esta estigmatización secundaria ha sido 
una parte clave del desarrollo del estigma en la produc­
ción y reproducción de mayores estructuras de desi­
gualdad social dentro y a través de las epidemias de 
VIH y de Sida.

Enfrentadas con entornos demasiado estigmati­
zantes, no es sorpresivo que muchas personas que pade­
cen estigmatización y discriminación relacionadas con 
el VIH y el Sida busquen huir de la sociedad como una 
manera de protegerse. Al igual que los efectos de otras 
formas de estigmatización internalizada (por ej.: homo- 
fobia internalizada), este aislamiento, autoimpuesto

6 Una de las características más impactantes del estigma, especialmente en relación con el 

VIH y el Sida, es su aparente capacidad para "diseminarse" o "salpicar" a aquellos inicial­
mente estigmatizados y también a todos los que están cercanos, los demás miembros de su 
red de apoyo social inmediata. Hace más de una década, el escritor brasilero y activista, 
Herbert Daniel, sugería que "el virus ideológico” implícito en el discurso relacionado con 
el Sida es de hecho mucho más poderoso que su contraparte biológica, y es transmitido a 
través de contacto social casual de maneras que claramente no corresponden al caso del 
mismo VIH (Daniel y Parker, 1993).

muchas veces, puede conducir a una exclusión de las re­
laciones sociales y sexuales y, en circunstancias extre­
mas, ha sido reportado como conducente a una muerte 
temprana mediante el suicidio o la eutanasia (Gilmore 
y Somerville,1994; Hasan et al., 1994; Malcolm et al.,
1998). Muy a menudo, funciona para crear lo que 
Herbert Daniel describe como una especie de "muerte 
social", en la que el individuo no se siente ya parte de 
una sociedad civil, y donde él o ella no es ya capaz de 
acceder a los servicios y apoyos que necesita (véase Da­
niel y Parker, 1993).

Hay evidencia significativa que sugiere que al 
ser seropositivo las dudas respecto a "salir del closet", 
a quién decirle, cómo y dónde, puede ser una fuente 
potencial de miedo y ansiedad para la gente que vive 
con el VIH y el Sida y puede excluir a algunos indivi­
duos para acceder al tratamiento y servicios de aten­
ción que pudieran estar disponibles en sus 
comunidades (véase Malcolm et al., 1998; Moynehan 
et al., 1995, Omangi,1997). Aun donde existen leyes 
que protegen los derechos y la confidencialidad de las 
personas con VIH y Sida, pocas personas pueden estar 
preparadas para litigar, por miedo de que en el proce­
so su identidad y su estatus de seropositivo puedan ser 
difundidos. Además, estos individuos, que son identi­
ficados por la sociedad como pertenecientes a grupos 
marginados o de minorías que se perciben como aso­
ciados con el VIH y el Sida, también pueden temer las 
acciones hostiles o negativas de otros, aunque no se 
conozca su seropositividad (Daniel y Parker, 1993; Pa­
nos, 1990; Public Media Center, 1995). El miedo a de­
cirle a los miembros de la familia acerca de su 
homosexualidad, por ejemplo, ha sido citado por 
hombres seropositivos en México y Brasil, como igual 
al miedo a revelar su seropositividad, y similares inter­
secciones de múltiples formas de estigmatización han 
sido reportadas por sexoservidoras, drogadictos que se 
inyectan y otras personas de grupos percibidos como 
de alto riesgo de infección por VIH (véase por ej.: 
Castro et al., 1998a, 1998b; Daniel y Parker, 1993; Ter- 
tojr.,1999).

Mientras que el refuerzo del estigma en relación 
con los grupos de población ya marginados, tales como 
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drogadictos que se inyectan, sexoservidoras y hombres 
homosexuales activos ha sido ampliamente documen­
tado, el impacto de la estigmatización y la discrimina­
ción relacionadas con el VIH y el Sida en mujeres es 
también especialmente agudo. En muchos (si no to­
dos) países en desarrollo las mujeres están en desventa­
ja social, cultural y económica, y carecen de un acceso 
igualitario a tratamientos, apoyo económico y educa­
ción. Esas estructuras de desventaja se han acentuado 
en el transcurso de las últimas décadas a través de la in­
tensa feminización de la pobreza. Por estar excluidas 
de las estructuras de poder y de toma de decisiones, a 
las mujeres se les niega frecuentemente la oportunidad 
de participar de manera igualitaria en la comunidad, y 
a menudo están sujetas a leyes punitivas, a normas y a 
prácticas que ejercen control sobre sus cuerpos, sus rela­
ciones sexuales y su potencial reproductivo. En muchas 
sociedades, las mujeres son erróneamente percibidas co­
mo las primeras responsables de las infecciones trans­
mitidas sexualmente a las que a veces se les conoce 
como "enfermedades de mujeres" (véase Carrara, 
1994; De Bruyn, 1992, Gogna y Ramos, 2000). Junto 
con las costumbres y creencias culturales locales acerca 
del sexo, la sangre y otras causas de enfermedades, es­
tas percepciones proporcionan un poderoso estímulo 
para la estigmatización continua y, a través de esa estig­
matización, la reproducción de desigualdad estructural 
de las mujeres dentro del contexto de las epidemias de 
VIH y Sida (Instad, 1990; Parker y Galvao, 1996: Pe- 
terson, 1990, Mushingeh, Chana y Mulikelela, 1991; 
Thant, 1993).

Estudios recientes de UNAIDS sobre las res­
puestas al VIH y al Sida de los hogares y comunidades 
en países en desarrollo (Warwick etat.., 1998; Aggleton 
y Warwick, 1999) han documentado el hecho de que 
las mujeres con VIH y Sida tienen una respuesta muy 
diferente a la de los hombres, tanto dentro de sus fami­
lias como en la comunidad. Mientras que los hombres 
son "disculpados" por la conducta que dio como resul­
tado el que se infectaran, las mujeres son mucho más 
culpabilizadas (aun cuando hayan tenido poco o nin­
gún control sobre ese comportamiento). En la India y 
en Brasil por ejemplo, las mujeres con VIH pueden ser 

abandonadas por los maridos que las infectaron, y el 
rechazo de los miembros de la familia también se ha re­
portado como algo usual (Bharat y Aggleton, 1999; 
Parker y Galvao, 1996). En algunos países africanos, 
las mujeres cuyos esposos han muerto de alguna enfer­
medad relacionada con el VIH han sido culpadas de 
sus muertes y los parientes pueden después correr a la 
mujer de su propia casa (Henry, 1990). Debido al 
miedo a tales situaciones, algunas mujeres prefieren no 
saber si son seropositivas o no, o de manera compren­
sible pueden decidir mantenerlo en secreto si saben 
que lo son.

En relación con los grupos de población ya estig­
matizados y marginados, tales como los drogadictos que 
se inyectan, las sexoservidoras, los hombres homosexua­
les o bisexuales activos, u otros grupos subordinados, ta­
les como las mujeres, cuya estructura de desigualdad 
dentro de la sociedad se ha reforzado por el impacto del 
VIH y el Sida, el resultado final de esta estigmatización 
y discriminación es llevar la epidemia a la clandestini­
dad, socavando esfuerzos dirigidos a la prevención, cui­
dado y apoyo y reafirmando el círculo vicioso de la 
epidemia (Mann, 1987).

V. Contextos claves de la estigmatización y 
DISCRIMINACIÓN RELACIONADAS CON EL VIH Y EL 

Sida

El estigma, la estigmatización y la discriminación rela­
cionados con el VIH y el Sida tienen múltiples fuentes 
de origen. Además, pueden adoptar formas diferentes y 
pueden aparecer en una variedad de contextos. Aunque 
no será una lista muy extensa, para los propósitos de es­
te ensayo quisiéramos subrayar seis contextos claves, 
centrales dentro de los marcos en que los efectos de la 
estigmatización y discriminación relacionadas con el 
VIH y el Sida pueden ser particularmente severos: 1) 
familias y comunidades locales; 2) escuelas y otras ins­
tituciones educativas; 3) empleo y lugares de trabajo; 
4) sistemas de salud; 5) viajes, migración e inmigra­
ción, y 6) dentro del contexto del VIH/Sida, los pro­
pios programas de prevención y control (figura 14).
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Hemos escogido subrayar estos conceptos espe­
cíficos en parte porque son los marcos en los que la es­
tigmatización y la discriminación relacionadas con el 
VIH y el Sida han sido más frecuentemente identifica­
dos y documentados en la literatura de investigación 
disponible, pero también porque son potencialmente 
los contextos en los que la intervención dirigida a redu­
cir o mitigar la estigmatización y la discriminación pu­
diera ser implementada más rápida y efectivamente.

Familias y comunidades

En todas las sociedades, y quizá en la mayoría de los 
países en desarrollo de hoy en día, las familias tienen 
una gran responsabilidad en cuanto al cuidado de las 
personas enfermas, y existe una evidencia clara del im­
portante rol que pueden jugar proporcionando apoyo y 
cuidados a las personas que viven con el VIH y el Sida 
(Aggleton y Warwick, 1999; Warwick et al., 1998: 
Banco Mundial, 1997). Desgraciadamente, en el con­
texto de la epidemia del VIH/Sida no todas las respues­
tas son positivas. En la mayoría de los casos se da lo 
contrario. Los miembros de la familia infectados y afec­

tados pueden ser también estigmatizados y discrimina­
dos dentro de los hogares, y existe evidencia de que es 
más probable que las mujeres (Bharat y Aggleton,
1999) y los miembros de la familia no heterosexuales 
(Castro et al., 1998a, 1998b) sean maltratados, compa­

rados con los niños y los hombres.
El esfuerzo de la familia para "manejar" la estig­

matización dentro de la comunidad también puede te­
ner consecuencias para el tipo de cuidados ofrecidos. 
Las familias pueden proteger a los miembros afectados 
de la comunidad en general, manteniéndolos dentro de 
la casa, o protegiéndolos de las preguntas (Lwihula et 
al., 1993). El grado de éxito de estas estrategias puede 
depender del bienestar económico de la familia en 
cuestión y de su capacidad para proporcionar cuidados 
sin tener que acudir a la ayuda de otros miembros de la 
comunidad.

El miedo al rechazo y a la estigmatización den­
tro del hogar y de la comunidad local puede impedir 
que la gente con VIH y Sida revele su seropositividad a 
los miembros de la familia (McGrath et ¿z/.,1993). Las 
familias pueden rechazar a sus miembros seropositivos 
no sólo por el estigma asociado al VIH y al Sida, sino 
también por las connotaciones de homosexualidad, 
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drogadicción y promiscuidad que conlleva el Sida (Pa­
nos, 1990; Misra, 1999; Mpundo, 1999; Mujeeb, 
1999).

Educación y escuelas

Dado el hecho de que las escuelas y otras instituciones 
educativas a menudo sirven como una especie de exten­
sión de la familia en relación con la socialización de la 
gente joven (así como con la reproducción de jerarquías 
sociales, como muestra el trabajo de Pierre Bourdieu), 
no es sorprendente que tales instituciones también sean 
sitios potenciales de estigmatización y discriminación 
con relación al VIH y al Sida. Efectivamente, muy al 
comienzo de la epidemia, uno de los lugares más fuer­
temente impugnados en relación con la estigmatiza­
ción y discriminación fue la escuela, y los temas qué se 
suscitaron en este contexto demostraron algunas de las 
difíciles contradicciones inherentes a mucha de la estig­
matización relacionada con el Sida. Por una parte, pre­
cisamente porque no son miembros de otros grupos 
estigmatizados o poblaciones asociadas a la infección 
del VIH, los niños VIH positivos a menudo han sido 
catalogados (en un tipo de estigmatización ambigua) 
como "víctimas inocentes", que han sido afectados sin 
saberlo, por la epidemia. Por otra parte, cuando se ha 
sabido de niños que son VIH positivos están presentes 
en las instalaciones de una escuela, se producen reac­
ciones histéricas (casi siempre provocadas por el miedo 
y la desinformación). Muy a menudo han provocado 
que los padres y a veces los maestros y otros miembros 
del staff del colegio discriminen a estos niños, a menu­
do exigiendo su exclusión de las actividades colectivas 
y en algunos casos, su definitiva expulsión de la escue­
la (véase por ej.: Kirp et al, 1989).

Quizá precisamente por la asociación contradic­
toria de inocencia y culpa que parece invocarse en estas 
situaciones, las escuelas han sido a menudo el foco de 
debates y discusiones extensivas y quizás el contexto en 
el que la discriminación relacionada con el VIH y el Si­
da, ha sido más habitualmente rechazada de manera ex­
plícita en nombre de la razón y de los derechos civiles y 

humanos. Por ejemplo, los primeros casos de violencia 
y discriminación contra niños infectados en los Estados 
Unidos condujeron a la implementación de leyes no 
discriminatorias en muchas comunidades y estados. La 
ley más importante vinculada a las actividades de pre­
vención del VIH/Sida aún lleva el nombre de Ryan 
White, un jovencito con hemofilia cuya batalla contra 
el VIH y el haber sido objeto de numerosos actos de 
discriminación fueron ampliamente publicitados du­
rante los primeros años de la epidemia (Public Media 
Center, 1995).

En Brasil también fue ampliamente cubierto por 
la prensa el "caso Sheila" en el que una jovencita con 
Sida fue expulsada de una escuela elemental privada 
por la exigencia de los padres de otros estudiantes y de 
trabajadores de la escuela. Esto condujo a una rápida 
acción por parte tanto del ministro de Salud como del 
ministro de Educación para impedir la estigmatización 
y la discriminación en las instituciones educativas tan­
to privadas como públicas (Galváo 2000). Este mismo 
patrón parecería haberse repetido tanto en los países 
desarrollados como en los en desarrollo, particular­
mente cuando el objeto del estigma son "victimas" jó­
venes e inocentes de la epidemia que fueron expuestos 
a la infección del VIH sin tener la culpa de ello.

Por desgraciadla preocupación por los derechos 
de los jóvenes expuestos al estigma y discriminación en 
instituciones educativas muy rara vez ha sido demostra­
da cuando se sospecha de alguna forma que estos jóve­
nes son responsables de haber adquirido por voluntad 
propia la infección del VIH. En Estados Unidos, por 
ejemplo, la misma sociedad que elevó a Ryan White al 
estatus de héroe nacional precisamente a causa de su 
sufrimiento debido a una estigmatización y discrimina­
ción injustas, ha expulsado a jóvenes homosexuales 
identificados como VIH positivos de la escuela e inclu­
so a veces hasta del pueblo. Esto ha ocurrido cuando su 
seropositividad ha sido descubierta y en algunos casos 
han sido objetos de actos de extrema violencia y acoso 
(Kirp et al.y 1989). Además de esto, las políticas oficia­
les a menudo han validado formalmente la estigmatiza­
ción y la discriminación al negarle a la gente joven el 
acceso a la información que potencialmente puede sal- 
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varíes la vida y los recursos necesarios para reducir el 
riesgo de la infección por VIH.

Una vez más, en Estados Unidos, leyes patrocina­
das por legisladores extremadamente conservadores han 
negado fondos públicos para materiales educativos o 
programas que tratan sobre la homosexualidad y el VIH- 
/Sida y los programas educativos de sexualidad sólo con 
abstinencia le han negado a los jóvenes sexualmente ac­
tivos, tanto heterosexuales como homosexuales, el de­
recho a una información completa relacionada con 
prácticas para reducir el riesgo del VIH. Estados Uni­
dos, aunque no es el único país en condenar las prácti­
cas de sexo y uso de droga de los jóvenes, a la vez que 
los discrimina negándoles la información preventiva 
necesaria y los recursos para cada edad y seropositivi- 
dad, está a la cabeza entre los países del primer mundo 
en la validación de las políticas de estigmatización y 
discriminación.

Empleos y lugar de trabajo

Aún cuando es difícil que el VIH se transmita dentro 
del amplio campo de los centros de trabajo, el supues­
to riesgo de transmisión ha sido frecuentemente utili­
zado por los empleadores para cancelar o rehusar dar 
trabajo a personas con el VIH y Sida, o que se sospe­
cha están en riesgo de infección por VIH (véase por ej.: 
Barragán, 1992; Gostin, 1992; Panos, 1992; Shisam, 
1993, Hasan et al., 1994, Omangi, 1997). Existe ade­
más clara evidencia de que cuando la gente con VIH y 
Sida se abre respecto a su seropositividad en el trabajo, 
muy a menudo experimentan estigmatización (Panos, 
1990; Gostin, 1992; Gostin y Lazzarini, 1997). Debido 
a esto, el centro de trabajo ha sido identificado como un 
lugar importante para intervenciones de prevención del 
VIH, con un enfoque especial en la necesidad de redu­
cir la estigmatización y la discriminación.

Los análisis clínicos previos para obtener un em­
pleo son ejemplos claves de las prácticas discriminato­
rias que han sido reportadas como comunes en muchas 
industrias, especialmente en países en los que están dis­
ponibles los recursos para esos análisis. Aún en países 

más pobres o en desarrollo, sin embargo, se ha reporta­
do la práctica de los análisis previos, especialmente en 
negocios o industrias donde hay disponibilidad de ser­
vicios de salud para algunos empleados (Parker, 1991; 
Jackson y Pitts, 1991). Los seguros médicos patrocina­
dos por los empleadores, que proporcionan asistencia 
médica y pensiones para los empleados, están esquema­
tizados bajo mucha presión en países que han sido se­
riamente afectados por el Sida y existe evidencia de que 
algunos empleadores han utilizado esa presión como 
un pretexto para negar empleo a las personas con VIH 
y Sida (Williams y Ray, 1993: Whiteside, 1993).

A pesar de muchos años de experiencia en estos 
temas, sólo algunas compañías han desarrollado estrate­
gias para combatir el miedo, el estigma y la discrimina­
ción en los centros de trabajo, y un número igualmente 
pequeño parece haber comenzado a definir responsabi­
lidades de los empleadores hacia los empleados con 
VIH (Jackson y Pitts, 1991; Bezmalinovic, 1996). De­
bido a la frecuencia con que la estigmatización y la dis­
criminación relacionadas con el VIH y el Sida han sido 
reportadas en estos marcos, esta ausencia de una inter­
vención efectiva y de políticas de respuesta convierte a 
los centros de trabajo en uno de los contextos clave en 
donde habría que implementar las respuestas dirigidas 
a reducir la estigmatización.

Sistemas de salud

Al igual que en los centros de trabajo, ha habido nume­
rosos reportes de individuos y grupos que han sido es­
tigmatizados y discriminados por el sistema de salud. 
Hay también muchos casos de negativas de tratamien­
tos (véase por ej.: Tirelli et al., 1991; Carvalho et al., 
1993; AIDS Bhedbhan Virdhi Andolan, 1993; Panne- 
bianco et al., 1994), pacientes que han sido abandona­
dos en las camas por personal del hospital (véase por 
ej.: Daniel y Parker, 1993, Ogola, 1990; Masini y 
Mwampeta, 1993), pruebas de VIH sin consentimien­
to, rupturas de la confidencialidad, y la negativa de ac­
ceso a hospitales y medicamentos (véase por ej.: 
Pannebianco et al., 1994) en todos los países y culturas.
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Entre los factores claves que contribuyen a estas 
respuestas discriminatorias están la ignorancia y falta 
de conocimiento acerca de la transmisión del VIH (Ke- 
geles et al., 1989, Herek y Capitano, 1993, Herek et 
al., 1998), el miedo (Blendon y Donelan, 1988; Tesch, 
Simpson y Kirby, 1990, Rosasco, 1992), las presuncio­
nes morales de culpabilidad (Colé, et al., 1993; Daniel 
y Parker, 1993; Masini y Mwampeta 1993), y la su­
puesta incurabilidad del VIH y Sida, lo cual hace pare­
cer que no tenga caso el ofrecer una buena atención 
médica (Daniel y Parker 1993).

La falta de confidencialidad ha sido repetida­
mente citada como un problema particular en el sis­
tema de salud (véase Malcolm et ¿Z.,1998). Está claro 
que existen variaciones en la práctica entre los dife­
rentes países, y entre los establecimientos de salud pú­
blica dentro de esos países, aunque no se han 
realizado estudios sistemáticos comparativos en casi 
ningún lado. En algunos lugares se han colocado le­
treros cerca de personas con VIH y Sida tales como 
"VIH positivo" y "Sida" escritas encima (Bharat, Ag- 
gleton yTyrer, 2001). En otras partes se han realiza­
do listas de personas con VIH positivo y sus nombres 
han sido entregados a los medios y a la policía sin la 
autorización de los involucrados (Panos, 1990; Singh, 
1991).

Los conceptos de confidencialidad también va­
rían entre diferentes países y culturas. En algunas partes, 
por ejemplo, la confidencialidad puede ser más una 
preocupación del colectivo o la comunidad que un 
asunto individual. De hecho, el término confidenciali­
dad compartida ha sido ideado para describir la situación 
en la que la familia y los miembros de la comunidad 
sienten que tiene el derecho de conocer el estatus de se- 
ropositividad de miembros de la familia, amigos o ve­
cinos (Campbell et al., V)97}. Cómo trabajan las 
diferencias interculturales en relación con estos con­
ceptos y cuándo las diferencias interculturales son in­
vocadas para enmascarar o justificar la estigmatización 
y/o las prácticas discriminatorias, son preguntas difíci­
les que, en última instancia, pueden ser respondidas 
únicamente mediante investigaciones cuidadosas, com­
parativas y sensibles culturalmente.

Viajes. Migración e inmigración

Aun cuando es ampliamente conocido que las leyes y 
políticas que restringen la libertad de movimiento de la 
gente con VIH y Sida son poco efectivas como medi­
das de salud pública, un gran número de países han 
adoptado leyes migratorias restrictivas. Estas políticas 
están dirigidas a proteger las fronteras internacionales, 
aun cuando contrasten con políticas domésticas más li­
berales o progresistas que promueven la no discrimina­
ción en relación con la prevención del VIH (véase 
Malcolm et al., 1998).

En muchos países los extranjeros han sido culpa­
dos por la diseminación de la infección por VIH. Los 
estudiantes extranjeros muy pronto se convirtieron en 
blanco de políticas discriminatorias y atención guber­
namental. En particular, esto ha ocurrido con estu­
diantes africanos que acudían a las universidades en 
India, la antigua Unión Soviética y partes de Europa 
oriental. Hubo numerosos reportes en estos países de 
estudiantes que fueron detenidos, aislados y hasta ex­
pulsados de sus universidades por razones que incluían 
su estado seropositivo (véase Sabatier, 1988). Personas 
en busca de permisos de trabajo pueden también ser 
sujetos a pruebas de VIH antes de extenderles el per­
miso, una práctica que ha sido reportada con frecuen­
cia en los Estados del Golfo, donde un gran número 
de asiáticos del Sur y el Sudeste están empleados y han 
sido a menudo sujetos a pruebas obligatorias (Bhed- 
hav Virodhi Andolan, 1993; Solon y Barrazzo, 1993). 
A las personas que solicitan visas para países tales co­
mo los Estados Unidos se les pregunta de manera ru­
tinaria cual es su estado de VIH, en el caso de que se 
les otorgue la visa luego de que admiten ser seroposi- 
tivos, en sus pasaportes se les pone un sello que dice 
que portan una infección transmisible. Ésta es una po­
lítica que, en la práctica, los identifica como portado­
res de VIH, ya que la infección del VIH es la única 
infección transmisible por la que pregunta el personal 
consular.

En casos extremos de discriminación relaciona­
da con los viajes, migración e inmigración, hay extran­
jeros que han sido deportados de una buena cantidad 

27



de países, incluyendo Australia, China, India, Arabia 
Saudita, Sudáfrica y los Estados Unidos, luego de que 
las autoridades descubrieron su status seropositivo 
(Bhedhav Virodhi Andolan, 1993; Malcolm et al., 
1998; Panos, 1990). Además de los residentes perma­
nentes, los estudiantes o los viajeros a países como los 
Estados Unidos requieren una declaración del estado 
infeccioso para solicitar visas de turista. Viajeros y tu­
ristas pueden también ser sujetos de discriminación 
respecto a la entrada en algunos países. De hecho, per­
sonas que viven con el VIH y el Sida y que viajan a paí­
ses donde existen estas restricciones, pero donde no se 
exige mostrar pruebas del estado seropositivo, a veces 
les ha sido negada la entrada porque llevaban consigo 
medicamentos utilizados en el tratamiento del VIH y el 
Sida (Duckett y Orkin, 1989). Es así que, aun manifes­
taciones indirectas del estatus de VIH positivo pueden 
conducir a la imposición de restricciones para viajeros 
dentro de algunos contextos (Malcolm et al., 1998).

Nuevamente, como en muchos otros campos de 
la estigmatización y discriminación relacionadas con el 
VIH y el Sida, la interacción de múltiples fuentes de es­
tigma es a menudo crucial con respecto a la discrimina­
ción relacionada con los viajes, la migración y la 
inmigración. Los viajeros a los que su apariencia exte­
rior los identifica, a los ojos de las autoridades de inmi­
gración, como hombres homosexuales o sexoservidores, 
pueden ser sujetos a cuestionamientos adicionales y 
hasta a revisiones físicas y puede haber una negativa de 
entrada cuando se encuentra entre sus posesiones "evi­
dencia" sustancial, tal como medicamentos para el tra­
tamiento del Sida (Duckett y Orkin, 1989).

De manera paralela, la represión policial y los 
esfuerzos de control dirigidos a un sinnúmero de po­
blaciones marginadas, tales como mujeres u hombres 
sexoservidores, pueden también toparse con el estigma 
relacionado con el Sida, como en el caso de extranjeros 
que se dedican a estas actividades y que han sido arres­
tados por prostituirse, pero que luego son sujetos a de­
portación debido al riesgo que representan entre sus 
clientes locales por la posible infección del VIH. Los 
dimes y diretes de la estigmatización y la discrimina­

ción relacionadas con el VIH y el Sida generalmente se 
salen de los términos del análisis razonado. Por desgra­
cia, es precisamente esta característica lo que hace tan 
difícil responder a ese estigma y a esa discriminación.

Programas de VIH/Sida

Finalmente y debido a que es un área que debería estar 
sujeta a una intervención relativamente rápida y direc­
ta, vale la pena reflexionar sobre la posibilidad de que 
los mismos programas y políticas para el VIH/Sida, sin 
quererlo, a veces contribuyan a la producción y repro­
ducción de la estigmatización relacionada con el VIH 
y el Sida. Mientras que la mayoría de esos programas 
han sido pensados para seguir lincamientos que con­
duzcan a luchar contra y desalentar el estigma, es por 
desgracia verdad que en los mismos programas y polí­
ticas gubernamentales se han reproducido formas de 
estigmatización y discriminación y que a veces éstas in­
cluso se han acentuado.

No hay mejor ejemplo para esto que la casi uni­
versal tendencia de los programas de prevención y 
control del Sida a nivel gubernamental que priorizan 
acciones dirigidas a reducir el riesgo de infección de la 
parte de la población conocida como "población en 
general". A menudo, esto se da a expensas de las po­
blaciones percibidas como de "alto riesgo", que apa­
rentemente son vistas como si de alguna manera 
existieran fuera de o separadas del resto de la pobla­
ción, y cuya vulnerabilidad a la infección por VIH es 
implícita o explícitamente evaluada como menos im­
portante y de prioridad más baja que la de la inocente 
población general.

Mientras que las justificaciones para esas accio­
nes están típicamente basadas en argumentos que-im­
plican la preservación de la salud pública (por ej.: la 
salud de la porción estadísticamente dominante de la 
población de cualquier sociedad), sus efectos son clara­
mente muy diferentes, sugiriendo de manera implícita, 
a través de metáforas y eufemismos, que la salud públi­
ca no incluye la salud de los segmentos de la sociedad 
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ya marginados y estigmatizados. Estas metáforas y eu­
femismos, al igual que los utilizados en casi todas las 
formas de estigmatización, por supuesto comprenden 
muchas de las presunciones reales vigentes: el término 
población general, es de hecho una "máscara" para 
hombres y mujeres heterosexuales activos; el término 
grupos de alto riesgo, normalmente se refiere a hombres 
homosexuales activos, sexoservidoras, drogadictos que 
se inyectan y otros. Las presunciones de inocencia y 
culpabilidad, de dignidad en oposición a un comporta­
miento indigno y otras parecidas, abundan en donde­
quiera que estos programas y políticas existen, a pesar 
de las intenciones positivas de aquellos que los formu­
laron e implementaron.

Por desgracia, en las políticas y programas rela­
cionados con el VIH y el Sida, así como en la estigma­
tización y discriminación relacionadas con el VIH y el 
Sida, las políticas del lenguaje no son sino una parte de 
un entramado más complejo de prácticas sociales que 
produce y reproduce desigualdad y exclusión como 
componentes claves de la respuesta al mismo Sida. Uno 
de los ejemplos más claros de esto, que puede verse 
funcionar en múltiples y muy variados marcos, es la 
irracionalidad epidemiológica, que tan a menudo pare­
cería guiar la ubicación de fondos para el programa y las 
prioridades. Esto ha reproducido particularmente lo que 
parece ser una lógica preexistente de homofobia y estig­
ma sexual (Public Media Center, 1995). Los dimes y di­
retes de las explicaciones obtusas que se utilizan para 
justificar estas políticas a veces son excepcionales, como 
en Brasil a fines de los ochenta, cuando los programas 
para hombres homosexuales y bisexuales eran explícita­
mente no incluidos en las estrategias de intervención 
para poblaciones de alto riesgo, sobre la base de que el 
incluir a hombres homosexuales (en un momento en 
que la transmisión homosexual del VIH era la forma 
más común de transmisión en el país) los sometería a 
un potencial estigma y discriminación, una afirmación 
que causó que activistas del Sida sugirieran que el no 
proporcionar servicios preventivos era de hecho la ver­
dadera forma de expresión del estigma y discrimina­
ción (véase Parker, 1994).

Más aún, en los gastos del programa de ciudades 
tales como San Francisco, Londres y Ámsterdam a prin­
cipios de los noventa, a pesar del hecho de que 80% de 
las muertes relacionadas con el VIH y el Sida estaban 
ocurriendo entre hombres homosexuales y bisexuales, 
menos de 5% de los presupuestos destinados a los servi­
cios de prevención del VIH era para actividades de edu­
cación y prevención de estas poblaciones (Watney, 2000). 
Más recientemente, esta claramente irracional planeación 
de los programa ha sido repetida en un sinnúmero de paí­
ses en desarrollo, en especial a lo largo de Latinoamérica, 
donde la mayoría de las infecciones por VIH han segui­
do impactando desproporcionadamente a los hombres 
homosexuales y bisexuales activos, mientras que los pro­
gramas de gobierno, en gran medida, continúan ignorán­
dolos (véase Frasca et al., 2000; Piot, 2000).

Sintetizando, una y otra vez, la preocupación so­
bre epidemiología y salud pública ha estado sujeta a ar­
gumentos bastante irracionales, basados principalmente 
en el funcionamiento del estigma y el prejuicio por 
parte de aquellos encargados de preservar la salud pú­
blica y el bienestar. Por desgracia, estas políticas, aun­
que son más evidentes en niveles nacionales y hasta 
locales, donde los activistas y organizaciones de apoyo 
han logrado monitorear sus efectos y denunciar sus ca­
racterísticas más discriminatorias, se han reproducido 
de igual manera en el nivel internacional en los progra­
mas de las agencias intergubernamentales y bilaterales. 
Estas agencias a menudo han implementado priorida­
des para la acción con base en la aceptación de sus fun­
dadores y jefes políticos y no con base en las necesidades 
(véase Panos, 1996; Parker, 2000).

Debido a esta situación, quizá no resulte una 
sorpresa que estas mismas instituciones hayan fallado 
en gran medida al enfrentar los grandes temas de la es­
tigmatización y la discriminación que han acompaña­
do a las epidemias de VIH/Sida desde su aparición. De 
hecho, enfrentar el problema requeriría volver una mi­
rada crítica a sus propias prácticas cuestionables de una 
manera que tal vez confronte a las propias agencias. De 
esta manera, la misma industria del Sida ha reproduci­
do a menudo (y hasta profundizado) las formas de de­
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sigualdad y exclusión preexistentes, que muy bien pue­
den ser interpretadas como las aliadas más poderosas de 
la epidemia al entrar esta en su tercera década (Patton, 
1991).

VI. Una nueva agenda para la investigación y la 
ACCIÓN

El tipo de reconceptualización de la estigmatización y 
la discriminación que discutimos aquí, sugiere un nú­
mero de cambios importantes en las formas en las que 
la investigación y la intervención relacionadas con el 
estigma debieran ser implementadas y enmarcadas. El 
tomar en serio la idea de que la estigmatización y la dis­
criminación deben ser comprendidas como procesos 
sociales vinculados a la reproducción de la desigualdad 
y la exclusión, nos lleva más allá de la clase de modelos 
psicológicos y conductuales que hasta ahora han tendi­
do a dominar el trabajo sobre Sida. Mientras que los 
modelos psicológicos y conductuales han proporciona­
do algunas percepciones y continuarán jugando un rol 
en una investigación más amplia y una respuesta pro­
gramática a la epidemia, necesitan ser complementados 
por nuevas formas de comprender y superar el estigma, 
la estigmatización y la discriminación relacionados con 
el VIH y el Sida.

Investigación

Es imposible elaborar una agenda de investigación to­
talmente desarrollada sobre la estigmatización relacio­
nada con el VIH/Sida el espacio de este ensayo. Éste 
está enfocado sobre todo a repensar el marco concep­
tual con el que nos acercamos a estos temas tan difíci­
les. En esta parte de conclusiones subrayamos algunas 
de las directrices que esa agenda pueda explorar. Hare­
mos hincapié en la importancia de tres líneas de inves­
tigaciones sociales que pueden ayudar a desarrollar más 
completamente el tipo de perspectiva acerca de la estig­
matización y discriminación que hemos pensado en es­
te ensayo: 1) estudios conceptuales; 2) nuevos estudios 

de investigación, y 3) investigación orientada a las es- 
trategias y las políticas.

Estudios conceptuales

Los estudios conceptuales están vinculados de manera 
más obvia con el tipo de trabajo que se realizó en este en­
sayo. Son estudios dirigidos a identificar y trabajar con 
conceptos, ideas y nuevos argumentos de gran relevancia 
para los programas nacionales e internacionales enfoca­
dos en el estigma relacionado con el VIH/Sida. Buscan 
cuestionar la idoneidad de las medidas existentes para 
explicar los hechos frente a la evidencia disponible. Con­
tribuyen al desarrollo de nuevos conceptos e ideas rele­
vantes sobre la estigmatización y la discriminación 
relacionadas con el VIH y el Sida. También ofrecen nue­
vas formas de comprensión de los procesos de cambio, 
los movimientos sociales y las transformaciones cultura­
les que pueden dar respuesta a la estigmatización y dis­
criminación relacionadas con el VIH y el Sida.

Es fundamental el rol que juegan los estudios 
conceptuales para asegurar que el conocimiento existen­
te sea revisado constantemente en cuanto a su adecua­
ción y conveniencia frente a las circunstancias y 
necesidades cambiantes, en la medida que impactan en 
el estigma relacionado con el VIH y el Sida. Aseguran 
que se desarrollen nuevas categorías de pensamiento 
junto con nuevas formas de identificar las prioridades. 
Permiten una visión nueva y un nuevo rol de la teoría. 
Deben continuar incluyendo un enfoque del trabajo en 
las dimensiones psicológicas del estigma relacionado 
con el VIH y el Sida, pero deben superar también este 
marco para examinar los determinantes sociales, cultu­
rales, económicos y políticos y las consecuencias de la 
estigmatización y la discriminación.

Nuevos estilos de investigación: la investigación 
crítica

Estos estilos de investigación intentan aprehender pa­
trones nuevos de pensamiento y explicación, así como
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identificar los procesos sociales esenciales en el trabajo 
sobre el estigma relacionado con el VIH y Sida, la for­
ma en que estos procesos contribuyen a la vulnerabili­
dad del VIH/Sida y las posibilidades de una posible 
participación y respuesta comunitaria al reducir la es- 
tigmatización y la discriminación. Es probable que in­
vestigaciones de este tipo que examinen críticamente 
las contribuciones ya hechas, dentro de un contexto 
empírico específico, expliquen los éxitos y fracasos pa­
sados, identifiquen las oportunidades presentes y apun­
ten hacia futuras prioridades, contribuyendo así al 
desarrollo de una nueva teoría. Idealmente tales inves­
tigaciones deberían ser llevadas a cabo junto con un 
trabajo comparativo más amplio. Los estudios compa­
rativos permitirán que comprendamos mejor los as­
pectos locales de la estigmatización y discriminación 
del VIH/Sida, así como los aspectos que rebasan los lí­
mites nacionales y culturales.

Existe un sinnúmero de modelos bien desarro­
llados, aun dentro de los acervos existentes de la inves­
tigación social del VIH/Sida, para establecer un 
balance entre la preocupación por la especificidad y la 
necesidad de la comparación. El programa de investi­
gación desarrollado por el Centro Internacional de In­
vestigación sobre la Mujer enfocado en la mujer y el 
Sida (Gupta y Weiss, 1995), o los estudios de riesgo se­
xual entre jóvenes de WHO/GPA/UNAIDS, la acepta­
ción del condón femenino o las respuestas de los 
hogares y la comunidad al VIH y al Sida (Aggleton et 
al., 1999), proporcionan modelos útiles en este senti­
do. Más aún, los estudios sobre la estigmatización y la 
discriminación relacionadas con el VIH y el Sida, en 
India y Uganda, que fueron patrocinados recientemen­
te por UNAIDS (2000), proporcionan un importante 
punto de partida para pensar acerca del potencial para 
un trabajo comparativo más integrado en el futuro. La 
tarea clave ahora podría ser la de encontrar maneras de 
aumentar las oportunidades para que se realicen esos 
estudios, y para involucrar a una amplia gama de dis­
ciplinas y metodologías de las ciencias sociales en el 
desarrollo de una investigación interdisciplinaria e in­
tercultural.

Investigación estratégica sobre la aplicación de las 
políticas

En contraste con la investigación conceptual y los nue­
vos estudios críticos, la investigación estratégica sobre la 
orientación de las políticas enfocadas a la estigmatiza­
ción y la discriminación relacionadas con el VIH/Sida 
intenta identificar y describir las combinaciones de ele­
mentos de los programa que contribuyen al éxito al res­
ponder a estos fenómenos. Permiten atender las 
circunstancias en las cuales se operan mejor estos ele­
mentos de los programa y en los cuales los actores invo­
lucrados se desempeñan mejor, y permiten analizar los 
posibles resultados de la implementación de programas 
específicos. Es básico que la investigación estratégica so­
bre la orientación de las políticas sea sensible a un con­
texto de políticas más amplio. Muy raras veces los 
programas para enfrentar el estigma y la discriminación 
relacionados con el VIH y el Sida, se implementan en 
un contexto ideológico neutral. La comprensión de la 
relación entre la implementación de programas y el con­
texto social más amplio es básica para el logro de los es­
fuerzos por diseminar o aumentar los éxitos ya logrados.

Intervención

El objetivo central de toda esta investigación debería 
ser contribuir al desarrollo de programas y políticas di­
rigidos a reducir de manera efectiva el sufrimiento hu­
mano, tanto en términos de nuevas infecciones como 
en términos de la calidad de vida de las personas con la 
enfermedad del VIH, así como de aquellos considera­
dos en riesgo de contraer la infección. En este caso, se 
trataría de reducir un sufrimiento que es resultante de 
la estigmatización y la discriminación relacionadas con 
el VIH y el Sida, estigma que no se ha resuelto. Existe 
desde luego un rol importante para la investigación bá­
sica, no necesariamente vinculada a la intervención, 
pero aún los estudios conceptuales y descriptivos sobre 
el estigma y la discriminación relacionadas con el VIH- 
/Sida deben ser enmarcados de manera que generen el 
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desarrollo de apoyos e intervenciones que busquen re­
ducir los niveles de estigmatización, así como los efec­
tos que la discriminación tiene en los individuos y en 
los grupos.

Nuestra habilidad para lograr un mayor éxito en 
este aspecto, sin embargo, está directamente vinculada 
a nuestro deseo de ir más allá de los marcos conceptua­
les y modelos de intervención que en gran medida han 
dominado este campó hasta ahora (véase Trujillo/Hori- 
zons, 2000). Las teorías que se han utilizado en muchas 
investigaciones de intervención enfocadas a la estigma­
tización relacionada con el VIH y el Sida, y los diseños 
de investigación utilizados para examinar estas inter­
venciones, han roto muy poco el molde que domina 
generalmente a la gran mayoría de las investigaciones 
de intervención sobre el VIH/Sida. Los enfoques cog- 
nitivo conductuales y otros modelos psicológicos (tales 
como la inducción empática) han predominado en los 
marcos teóricos empleados y las evaluaciones experi­
mentales o cuasi experimentales han sido la norma. 
Aún así, en un vistazo se puede demostrar que ese ni­
vel de intervenciones individuales, aun siendo útiles, 

nunca podrán ser implementadas en la forma en que se 
requiere para una respuesta eficaz a lo largo de África, 
Asia, Centro y Sudamérica. No existen los recursos su­
ficientes para intervenir al nivel de cada persona y ade­
más el marco individual dentro del cual operan es 
simplemente ajeno para la mayoría de las culturas 
mundiales. Deben ser complementados por acciones 
que tengan como punto de partida las profundas cau­
sas sociales, económicas y culturales del estigma y la es­
tigmatización, y que se mezclen con las vidas de las 
comunidades y colectividades, ya que éste es el nivel en 
el que opera la gran mayoría del estigma relacionado 
con el VIH/Sida (figura 15).

Si la estigmatización y la discriminación relacio­
nadas con el VIH y el Sida deben ser reconcebidas co­
mo un asunto de poder, desigualdad y exclusión más 
que como un asunto de psicología individual o social, 
es también necesario que repensemos los tipos de bases 
teóricas y de diseños de evaluación de la investigación 
que pudieran necesitarse para responder adecuadamen­
te a los temas en cuestión. Aconsejamos comenzar a 
buscar inspiración en la literatura que trata sobre la 

Figura 15 
Un marco para la acción
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transformación social y la movilización comunitaria y 
no tanto en la literatura sobre cambios de conducta. Se 
trata de una literatura de investigación que es igual­
mente extensa, pero hemos fallado en las investigacio­
nes sobre VIH y Sida (véase Parker, 1996).

En particular, la teorización sobre la resistencia y 
los proyectos de identidad discutida anteriormente 
(Castells, 1997) puede ofrecer percepciones importan­
tes para repensar el desarrollo de la movilización comu- 
nitaria dirigida a dar respuesta a la estigmatización y la 
discriminación relacionadas con el VIH y Sida. La gran 
mayoría de las intervenciones existentes han buscado 
reducir los sentimientos y actitudes de estigmatización 
en la "comunidad" o la "población general", o reducir 
la experiencia negativa del estigma entre los "grupos de 
alto riesgo" que han sido los blancos de la estigmatiza­
ción y la discriminación (Trujillo/Horizons, 2000). Sin 
embargo, en ambos casos, los diseños de intervención 
parecen haber funcionado de acuerdo con lo que Pau­
lo Freire (1970) hace mucho identificó como una teo­
ría "bancaria" de la pedagogía. En ella, las cuentas de 
déficit percibidas por aquellos que están siendo "edu­
cados" son "llenadas" por especialistas en intervención 
que presumen saber la verdad acerca de lo que se nece­
sita. Muy rara vez las intervenciones han sido diseñadas 
con el fin de desanudar el poder de resistencia de las 
poblaciones y comunidades estigmatizadas, a pesar del 
hecho de que estudios empíricos de poder y moviliza­
ción social en respuesta al VIH y al Sida han demostra­
do claramente que las respuestas a la epidemia más 
efectivas y poderosas (o "experimentos naturales" si 
uno prefiere el lenguaje de la mayoría de las investiga­
ciones de salud pública) han ocurrido precisamente 
cuando las comunidades se han movilizado para luchar 
contra la estigmatización y la opresión relacionadas con 
sus vidas (véase Altman, 1994, Daniel y Parker, 1993; 
Epstein, 1996; Parker et al., 1995, Stoller, 1998). El 
momento, por lo tanto, es el idóneo para construir so­
bre la evidencia empírica, así como con base en la lite­
ratura sobre organización comunitaria y construcción 
comunitaria, ambas independientes del área específica 
de la salud (Delgado, 1994). También se puede aprove­
char la literatura sobre organización comunitaria direc­

tamente relacionada con la salud (Minkler, 1998), pa­
ra comenzar a desarrollar nuevos modelos de apoyo y 
cambio social en respuesta a la estigmatización y discri­
minación relacionadas con el VIH y el Sida.

Si los modelos de movilización comunitaria, 
apoyo y cambio social proporcionan una base impor­
tante para el desarrollo de respuestas dirigidas a resistir 
la estigmatización, la discriminación y la negación rela­
cionadas con el VIH y el Sida, deben necesariamente 
ser concebidos como partes de un programa de inter­
vención multi-dimensional. Cada vez resulta más claro 
que las estrategias localizadas de intervención dirigidas 
a la movilización comunitaria y al cambio social (en es­
te caso en respuesta a la estigmatización y la discrimi­
nación relacionadas con el VIH y el Sida) deben ser 
concebidas, cuando sea posible, en conjunto con lo que 
ha sido descrito como intervenciones estructurales o 
intervenciones ambientales dirigidas a transformar el 
contexto en el que tanto los individuos como las comu­
nidades operan en respuesta al VIH y al Sida (véase 
Sweat y Dennison,1995; Parker, Easton y Klein, 
2000).

En muy pocas áreas las posibilidades de inter­
vención estructural son tan claras como en el caso del 
estigma y la discriminación relacionadas con el VIH y 
Sida. En realidad, la investigación disponible sobre in­
tervenciones en estigmatización ha demostrado resulta­
dos muy limitados en cuanto a cambiar (ya sea a través 
de inducción empática u otras teorías psicológicas) las 
actitudes estigmatizantes de los sectores dominantes de 
la sociedad. En cambio, las intervenciones judiciales y 
de "política" en muchos marcos han demostrado una 
efectividad real al impedir el peor impacto de la estig­
matización y la discriminación relacionadas con el VIH 
y el Sida. La protección legal para las personas que vi­
ven con VIH y Sida, conjuntamente con mecanismos 
de información y refuerzo (que van desde servicios de 
ayuda legal hasta líneas telefónicas para reportar actos 
de discriminación y violencia contra gente con VIH y 
Sida, hombres gays, mujeres que sufren violencia do­
méstica y otros) han proporcionado medios rápidos y 
poderosos para mitigar las peores repercusiones de las 
relaciones desiguales de poder, de k desigualdad social 
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y de la exclusión que subyacen en el corazón de los pro­
cesos de estigmatización y discriminación relacionadas 
con el VIH y el Sida.

Por último, junto con un nuevo énfasis en la 
movilización comunitaria dirigido a desatar la resisten­
cia a la estigmatización y a la discriminación^ las inter­
venciones estructurales dirigidas a desarrollar un 
acercamiento basado en los derechos para reducir la es­
tigmatización y la discriminación deberían ser de alta 
prioridad. Deberían buscar crear un clima de transfor­
mación social donde la estigmatización y la discrimina­
ción ya no sea tolerada. Dentro de un marco así, la 
discriminación se convierte en una brecha obligatoria 
para los derechos humanos, que se concreta en la legis­
lación sobre derechos civiles, para impedir y prohibir el 
ejercicio de la estigmatización y discriminación relacio­
nadas con el VIH y el Sida.

Sin embargo, aproximaciones tales como la mo­
vilización comunitaria, la resistencia colectiva y la in­
tervención estructural fallan de manera importante en 
su disponibilidad de procedimientos de evaluación, 
que han sido hasta ahora los más populares en el campo 
de la programación e investigación del VIH/Sida. Este 
tipo de aproximaciones no pueden ser valoradas utili­
zando el tipo de diseños experimentales o cuasi experi­
mentales que las ciencias de la conducta han intentado 
importar del modelo biomédico. Esto no significa que 
tales acercamientos sean imposibles de valorar. Por el 
contrario, están abiertos al desarrollo de investigaciones 
comparativas junto con otros estudios de caso cuidado­
samente diseñados y dirigidos a obtener conclusiones 
más generales con base en análisis comparativos lleva­
dos a cabo cuidadosamente. Las conclusiones de estos 
estudios pueden proporcionar una base sólida para el 
desarrollo de acciones programáticas si son tomados en 
serio en sus propios términos. Sin embargo, sería iluso­
rio el asumir que un marco conceptual transformado 
radicalmente sobre el estigma y la discriminación rela­
cionados con el VIH/Sida pudiera ser valorado adecua­
damente, manteniendo la política de statu quo, dentro 
del campo de la investigación sobre VIH/Sida. Nuevas 
herramientas conceptuales requerirán nuevos acerca­
mientos, tanto a la intervención como a la evaluación.

Después de veinte años de fallas empíricamente docu­
mentadas en la búsqueda de la respuesta a la estigmati­
zación y la discriminación relacionadas con el VIH y el 
Sida, no se puede seguir con los acercamientos existen­
tes que utilizan los diseños de investigación experi­
mentales y cuasi experimentales que han dominado el 
campo hasta ahora. Ha llegado el momento de adoptar 
nuevas estrategias de intervención y acercamientos al­
ternativos a la investigación científica, a pesar de los 
arraigados intereses que hasta ahora han impedido ta­
les cambios.

Éstos son algunos de los acercamientos que de­
ben ser explorados con urgencia para elaborar una nue­
va agenda para la investigación y la acción, basada en 
un nuevo marco conceptual que responda al sufrimien­
to que continúan causando la estigmatización y la dis­
criminación relacionadas con el VIH y el Sida.
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