EBOLA & HIV STIGMA

FACTS AND LESSONS LEARNED
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Facts on Ebola Transmission

e Ebola, like HIV, is not an airborne disease & can be contracted only through direct
contact with bodily fluids.i

e Unlike HIV, Ebola can be transmitted only when the individual is showing symptoms.

What do we know about Stigma and HIV?

EMOTIONS. Stigma is associated with ‘anger and other negative feelings’ toward
people living with HIV and AIDS, that in turn leads to ‘the belief that they deserve
their illness, avoidance and ostracism, and support for coercive public policies that
threaten their human rights’. In a study of past Ebola outbreaks in Africa, there was
‘excessive fear’ that was disproportionate to the actual danger."

o ATTITUDES. HIV/AIDS stigma impacts the well-being of people living with HIV/AIDS
and influences their personal choices about disclosing their serostatus to others."
HIV-related stigma also negatively impacts HIV testing, status disclosure, and
treatment.

e IMPACT
5 Increase spread and death: As HIV testing, disclosure and treatment are known to
reduce HIV transmission, policies that fuel stigma can lead to actually increasing
“the spread and death toll of the disease, in addition to the immeasurable suffering
for all of those people impacted by the virus™".

= Worse outcomes: Children who lose their parents to AIDS faired worse than other
children in terms of psychological functioning, educational achievement and
economic well-being."

= Discrimination: General ignorance and misconceptions about HIV/AIDS are two
primary reasons for widespread discrimination. At the same time, the perceptions
and behavior of people living with HIV/AIDS are greatly influenced by their
experiences of interacting with others (e.g., their families, friends, and health
workers); knowledge of HIV/AIDS is not enough for HIV prevention.

= Less medical support: Stigma associated with AIDS in the 1990s had the potential
to cause people to no longer volunteer for AIDS associations. AIDS stigma affects
their loved ones and caregivers, both volunteers and professionals.

Stigma and Health Care Providers

e Intreating people living with highly stigmatized diseases, such as HIV and Ebola,
health providers often have to “go the extra mile;” this can involve providing care
for individuals in a way that helps the patient maintain their privacy despite, closely
networked societies.”

e Heath care providers themselves often become stigmatized. This has been seen
across three outbreaks of Ebola in Africa* where health professionals reported
ostracism and rejection from families and coworkers, despite their unwavering
commitment to serving their community. One study in the US showed how HIV
nurses were stigmatized by their coworkers.%i
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¢ Many factors go into creating a working environment where nurses can provide high-quality services; some of
which are experiencing discrimination, multiple losses, appropriate compensation, personal health, and personal
characteristics such as optimism and self-empowerment.?

What do we know about Travel Bans?

e An early study in the HIV/AIDS epidemic found that travel restrictions were “ineffective, impractical, costly, harmful,
and may be discriminatory.” Prevention of HIV worked better than travel restriction, the authors concluded.*

* Another study looked at various strategies for stopping the spread of H5N1 avian flu. It found that restricting travel
wasn'’t effective.v

Enacting public health policies out of fear instead of evidence

¢ As of 2008, 66 of the 186 countries in which data was available had some form of travel ban for people living with
HIV/AIDS »vi

e The US enacted an HIV travel ban in 1987, barring HIV-infected individuals from coming into the US. The ban was
finally lifted in 2009.

e There are unintended consequences of travel bans that can actually make things much worse. As observed in
the Washington Times by Dr. Anthony Fauci, Director of the National Institute of Allergy and Infectious Diseases,
“To completely seal off and don’t let planes in or out of the West African countries involved, then you could
paradoxically make things much worse in the sense that you can’t get supplies in, you can’t get help in, you can’t
get the kinds of things in there that we need to contain the epidemic”.

e One of the main challenges in past Ebola epidemics in Africa was the lack of protective gear and basic resources
necessary to provide care. i

o As of October 29, 2014, 32 countries have some form of travel restriction regarding Ebola, including the US.*

e Several US states, particularly those with upcoming elections, are enacting quarantine and unscientific Ebola
policies, such as New Jersey. These policies cause the same kind of fear, stigma and indifference as the early
response to the AIDS crisis.*

Since Thomas Eric Duncan, the first Ebola patient diagnosed in the US, West Africans, especially Liberians, have been
the target of stigmatization and discrimination. This stigma is manufactured and enhanced by politicians and media and
will potentially freeze efforts to recruit health professionals to respond to the disease, here and abroad. Stigma not only
reduces the impact of our work to fight the disease, it denigrates those who are suffering and experiencing traumatic
loss, and reduces groups to only one thing — a vector of disease. Going forward a coordinated and transparent approach
is needed. After more than 30 years of efforts to curb HIV, let us apply these lessons to our efforts to control the Ebola

outbreak.
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Informacién sobre la Transmision del Ebola

e Tanto el Ebola como el VIH no son enfermedades que se transmiten a través del aire y sélo pueden ser transmitidos
por contacto directo a través fluidos corporales.i

e A diferencia del VIH, el Ebola se puede transmitir solamente cuando el individuo muestra sintomas.!

¢ Qué sabemos sobre Estigma y el VIH?

¢ EMOCIONES. El estigma se encuentra asociado con “enojo y otros sentimientos negativos” hacia las personas
viviendo con VIH y SIDA, lo que provoca la “creencia de que estas personas merecen estar enfermos, ser
rechazados y separados, y apoya politicas publicas extremas que ponen en riesgo los derechos humanos™. En un
estudio sobre pasados brotes en Africa, se encontré “miedo excesivo”, desproporcionado al peligro actual.”

¢ ACTITUDES. El estigma asociado al VIH y SIDA tiene un impacto en el bienestar de las personas viviendo con
VIH y SIDA e influencia sus opciones personales en relacién a hablar sobre su condicion con otras personas.’ El
estigma relacionado al VIH también tiene un impacto negativo en la decision de hacerse la prueba de deteccion del
VIH, hablar sobre su condicién y buscar tratamiento."

¢ IMPACTO

o Incremento en la trasmision y muerte: Asi como el hablar sobre el VIH y buscar tratamiento reducen la
posibilidad de transmitir el VIH, las politicas que promueven el estigma pueden aumentar “la propagacion y la
cantidad de muertes relacionadas a esta enfermedad, ademas del desmedido sufrimiento enfrentado por las
personas que han sido impactadas por el virus™.

o Peores resultados: Los nifios huérfanos a causa del VIH mostraron peores resultados en relacién al impacto
sicolégico, logros académicos y bienestar econémico.

o Discriminacion: Ignorancia general y percepciones erroneas acerca del VIH son las dos razones principales
para la propagacion de la discriminacion. Al mismo tiempo, las percepciones y el comportamiento de las
personas viviendo con VIH y SIDA se encuentran profundamente influenciadas por sus experiencias e
interacciones con otros (por ejemplo sus familias, amistades y proveedores de servicios para la salud),
conocimiento sobre el VIH y SIDA no es suficiente para promover la prevencion del VIH.x

o Menor apoyo médico: El estigma asociado con el SIDA en los afios 90’s pudo causar potencialmente que
las personas no ofrecieran tiempo como voluntarios en las organizaciones trabajando en SIDA. El estigma
relacionado al SIDA afecto6 a sus seres queridos y a las personas que les cuidaban, tanto voluntarios como
profesionales.

El Estigma y los Proveedores de Servicios para la Salud

e« Cuando ofrecen tratamiento a las personas que viven con enfermedades que son altamente estigmatizadas, como
el VIH y el Ebola, los proveedores de servicios para la salud tienen que ir mas alla de sus obligaciones habituales;
lo cual puede incluir el proveer servicios para individuos en una forma que ayude a pacientes a mantener su
privacidad, sin importar que tan cercanas son las personas en sus comunidades.

e Los trabajadores de la salud también son estigmatizados. Esta situacién ha estado presente en tres previos brotes
de Ebola en Africa’ donde los proveedores de servicios de salud han reportado ostracismo y rechazo de parte
de familias y compafieros de trabajo, sin importar su firme compromiso de servir a la comunidad. Un estudio en



los Estados Unidos mostro como las enfermeras trabajando en el campo del VIH fueron estigmatizadas por sus
compafieros de trabajo. i

e« Muchos factores participan en la creacion de ambientes de trabajo en las cuales las enfermeras pueden proveer
servicios de salud de alta calidad; algunas de las cuales son el experimentar discriminacién, perdidas multiples,
compensacion apropiada, salud personal, y caracteristicas personales como lo son el optimismo y el sentirse
dotados y capacitados personalmente.

¢, Qué conocemos acerca de suspender los vuelos desde los
paises afectados?

e Un estudio sobre la epidemia del VIH Y SIDA encontrd que restricciones en vuelos fueron “inefectivas, impracticas,
costosas, dafiinas, y posiblemente discriminatorias.” La prevencion del VIH funciono mejor que las restricciones
para viajar, concluyeron los autores.*

¢ Otro estudio examino varias estrategias para detener la propagacion del virus de Aves H5N1. Este encontré que
las restricciones para viajar no fueron efectivas.*

Establecer politicas de salud publicas basadas en temor en vez
de evidencias cientificas

o Hasta el 2008, 66 de los 186 paises que colectan datos sobre este tema, habian establecido algun tipo de
restricciones para viajar a personas que viven con VIH'Y SIDA.

e Los Estados Unidos establecieron una restriccion en 1987, para prohibir a las personas viviendo con VIH a visitar
los Estados Unidos. La restriccion finalmente fue anulada en el 2009.

e Existen consecuencias no intencionales a las restricciones para viajar, que podrian empeorar las cosas. En el
Washington Times el Dr. Anthony Fauci, Director del National Institute of Allergy and Infectious Diseases, declard
“Al hacer un cierre completo y no permitir que los aviones lleguen y salgan de las naciones Africanas afectadas,
entonces se podria paraddjicamente empeorar la situacion, en el sentido que no podriamos llevar materiales de
ayuda, o llevar ningun tipo de apoyo, ni nada para lograr contener la epidemia”.

»  Uno de los principales retos en brotes pasados de la epidemia de Ebola en Africa fue la falta de equipo protector
y recursos basicos en la atencién médica.*

o Hasta el 29 de octubre del 2014, 32 naciones habian establecido algun tipo de restriccion de viajes, relacionadas
al virus de Ebola, incluyendo los Estados Unidos.**

e Varios Estados, de los Estados Unidos, particularmente aquellos donde habran elecciones, estan promulgando
cuarentenas y politicas sobre Ebola que no tienen base cientifica, como Nueva Jersey. Estas politicas estan
causando el mismo temor, estigma, e indiferencia parecida a los primeros dias, cuando se respondia a la epidemia
del SIDA.*

Desde Thomas Eric Duncan, el primer paciente de Ebola diagnosticado en los Estados Unidos, Africanos de la regién
Oeste, especialmente Liberianos, han sido blanco de estigmatizacion y discriminacion. Este tipo de estigma es fabricado
y ampliado por politicos, medios de comunicacion, congelando los potenciales esfuerzos para reclutar mas trabajadores
de salud para responder a esta enfermedad, aqui y afuera del pais. El estigma no solo reduce el impacto de nuestro tra-
bajo para combatir esta enfermedad, sino que desprecia aquellos que estan sufriendo y experimentado traumaticamente
la perdida de sus seres queridos, reduciéndolo a una sola situacién — el origen de la enfermedad. Avanzando, es nece-
sario un esfuerzo coordinado y lo mas transparente posible es necesario para generar confianza. Después de mas de 30
anos de esfuerzos para frenar al VIH, Podemos aplicar muchas lecciones en los esfuerzos para controlar este nuevo brote
del virus Ebola.
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