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he HIV/AIDS epidemic among Latinos in the United

States is as complicated as Latinos are diverse. The

term Latino is a politically useful umbrella term with
a potentially unifying effect. While useful, the term Latino
masks significant differences among the populations
included in the term: Mexican Americans (currently 60%
of the Latino population), Puerto Ricans (about 15%),
Cuban Americans (about 10%) and immigrants from the
Dominican Republic, Central America, and South America.
Latinos have settled in many parts of the country, includ-
ing the Midwest and Northwest. Chicago, with 750,000
Latinos, now has the third largest Latino population in the
country. Hence, the HIV/AIDS epidemic among Latinos is
shaped by ethnic/cultural differences, migration, immigra-
tion policy, socioeconomic status, regional differences
(Border States, Puerto Rico, air-bridge cities), and geog-
raphy (rural vs. urban), as well as behavioral risk.

Latinos are now officially the largest ethnic/racial minori-
ty group in the U.S. (13% of the population), and account
for 20% of persons living with AIDS,

Program (ADAP), given the relatively large proportions of
Latinos dependent on these programs for care and treat-
ment services. HIV prevention is under-funded and there
are too few evidence-based interventions available to
community-based providers targeting Latinos, especially
Latinos at highest risk for HIV infection, namely, Latino men
who have sex with men and injection drug users.

In some jurisdictions, community/participatory-planning
processes' have been less than effective in addressing the
specific HIV/AIDS prevention, care and treatment needs
of Latinos. Latinos are not well represented on some
planning bodies. Language barriers and the unwillingness
or inability to provide interpretation services keep Latinos
away. There is a continued divide between community
stakeholders (planning members, community providers,
consumers) and government (health departments), with
many community stakeholders expressing suspicion about
the actions of governmental officials. Suspicion expressed
is rooted in histories of unethical and hurtful treatment of
Latinos in public policies and research. Tokenism (the prac-

19% of the cumulative AIDS cases
reported through December 2001,
and 19% of cases reported in 2001.
Although men continue to make up the
majority (80%) of AIDS cases among
Latinos, represent a
growing share of new AIDS cases

The HNAIDS

ePidcmic among
| atinos in the
(nited States is as

complicatecl as

tice of making only a perfunctory effort or symbolic ges-
ture towards accomplishing representation on planning
bodies), the lack of ongoing training for planners, the
unchecked politics of planning and the resulting lack of
specificity in care and prevention plans all conspire to

Latina women create planning processes that are less than adequate.

| _atinos are diverse.

reported among all Latinos each year.

Changing trends in the Latino population create specific
demands on service delivery systems and require cre-
ative, coordinated and consistent uses of public resources.
Moreover, resource allocations must keep pace with
changes in the epidemic as well as population shifts.

Access to appropriate health care is hampered by numer-
ous factors including: funding, stigma, racial discrimina-
tion, prejudice, fear of deportation, cultural and linguistic
insensitivity, lack of knowledge about rights and available
entitlements, quality of programming, and weak or frag-
ile community-based capacity. There is a need to protect
and enhance public insurance programs like the Ryan
White CARE Act (RWCA) and the AIDS Drug Assistance

\

/

Latino communities are sometimes divided. Collaboration
is often undermined by competition over limited resources,
cultural and class differences, homophobia, and differ-
ences in philosophical approach. The bureaucratization?
of the AIDS industry has created a disconnect between
grassroots advocates and professionals, producing apa-
thy on the part of highly impacted segments of the Latino
population and making community mobilization difficult.
This is troubling in light of some evidence that highlights
the importance of community involvement and social
activism at the grassroots level in promoting ownership of
the issues. In some states or jurisdictions with large Latino
populations there is a need to mobilize large, ethnically
diverse and sometimes fractured Latino communities, to
inspire their confidence and trust in the public health
response to HIV/AIDS.

! References to planning processes in this document will refer to the activities of both Ryan White CARE Planning Councils and HIV Prevention

Community Planning Groups unless otherwise specified.

2 The term “bureaucratization” refers to the creation of administrative systems, marked by hierarchical authority among numerous offices, in which the

need or inclination to follow rigid or complex procedures impedes effective action.



Race continues to be understood in dichotomous terms,
Black and White. Latinos are often categorized or asked
to self-select into racial groups, usually White or Black.
Since racial categories are socially constructed, being
“racialized” makes little sense to many Latinos for whom
race has little salience. As a result, African Americans,
Latinos and other people of color often feel pitted
against each other, usually in competition for limited
resources and political status, fueling already contentious
planning processes and shutting down the possibility of
multiracial /ethnic collaboration.

This policy document contains recommendations that can
be used by governors, legislators, national pariners,
health departments and AIDS directors to address the
challenges associated with HIV/AIDS in Latino communi-
ties discussed in further detail below. Recommendations

offered are based on key issues that emerged from six
months of research conducted in preparation for the
development of this document. An extensive literature
review was conducted in the following areas: policy,
HIV/AIDS prevention, health services, and epidemiologi-
cal research. In addition, 19 brief semi-structured phone
interviews were conducted, audio taped and transcribed.
Key informants were randomly selected from a master list
provided by NASTAD of more than 100 Latinos from
around the country, including Puerto Rico. Key informants
included public health officials, behavioral/social scien-
tists, community planning leaders, and staff from commu-
nity-based organizations in large Latino population states
and local jurisdictions and states and local jurisdictions
where Latino populations were smaller and/or undergo-
ing dramatic growth.

Twenty-five recommendations are offered that can be organized into six categories, and summarized as follows:

l. Work to improve access to prevention, care, and treatment services for Latinos regardless of their immigration

or citizen status.

* Provide additional resources to support services to Latinos, including increased funding to Puerto Rico and states cur-

rently experiencing dramatic increases in Latino populations. Create, fund, and sustain services tailored to monolin-
gual Spanish speaking and migrant/immigrant Latinos without regard to citizenship status. Create and support HIV
prevention and care services to Latinos in and transitioning from correctional settings.

Work to improve the coordination of services within and between states/territories and local jurisdictions.

Combine RWCA /ADAP with state and local resources to expand prescription drug and medical services for uninsured
Latinos.

Support increased funding for the National Minority HIV /AIDS Initiative (MHAI). Now in it fourth year, the MHAI is a
critical tool in the nation efforts to eliminate HIV /AIDS related health disparities among racial and ethnic groups.

Develop resource allocation methodologies that are consistent with, and that anticipate, local need. States, territori-
al and local health departments should work in close collaboration with planning bodies to ensure that resource allo-
cations are commensurate with systematically demonstrated need.

Support basic HIV/AIDS educational efforts targeting Latinos. Information about HIV /AIDS including modes of expo-
sure, strategies for preventing HIV infection, the natural history of the disease, the importance of early detection and

early treatment, and current treatment approaches should be broadly disseminated and constantly updated.

Create public information and awareness campaigns that educate Latinos about their rights and entitlements as well
as the availability and location of services locally.

Build and support local, community-based capacity.
Establish and uphold the highest standards for culturally competent care.

Provide and support cultural competency training.
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Make participatory planning processes more responsive to Latinos.

Request and endorse a broader range of participatory mechanisms and greater clarity from the CDC and HRSA
regarding the roles of various stakeholders in planning processes.

Actively guard against conflict of interest when seating a community planning group or planning council.
Offer ongoing training and consultation to Latinos about planning.

Offer interpretation services whenever possible and appropriate.

Tap into, develop and support Latino leadership.

Acknowledge and seek out the contributions and counsel of Latino leaders regarding critical public health issues and
decisions affecting Latino communities.

Develop Latino leadership and expertise inside of health departments at the state and local levels and within feder-
al agencies at the national level.

Build and support advocacy capacity in Latino communities on policy issues.

Organize and mobilize Latinos

Encourage and support coalition work within Latino communities and between Latinos and other people of color.
Support local and national research.

Identify opportunities and resources for research.

Support formative research as part of the program design and development process.

Promote a strong research/practice interface. Community-based research should, by design, create genuine oppor-
tunities for meaningful input and involvement of Latinos beginning with the definition of the problem and including
research design, analysis and interpretation.

Collect and report user-friendly data on Latinos for planning and program development purposes.

Consider establishing international collaborations.

Establish bi-lateral memorandum of understanding (MOU) with health departments in Mexico, Puerto Rico, the
Dominican Republic, Cuba, and countries in the Caribbean, South and Central America as appropriate.

Engage and support Latin American consulates to deliver public health and HIV prevention messages to Latinos.

Actively engage non-governmental organizations working to address HIV/AIDS in Latin American countries.

It is our hope that health departments and other public health officials at the state and federal levels will find these

recommendations useful as they formulate proactive responses to the epidemic within Latino communities in their respective

jurisdictions.
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AIDS Directors (NASTAD) as part of its annual exami-

nation of program priorities, decided to focus on the
need to address HIV/AIDS health disparities among
racial and ethnic minority communities. In 2001, NASTAD
further refined and strengthened this focus by specifically
naming “Primary HIV Prevention and Access to Care for
Communities of Color” as one of its top policy priorities.
NASTAD created staff positions dedicated to realizing
the objectives created to address this policy priority.

In 1998, the National Alliance of State and Territorial

One objective was to organize
and support a Latino Advisory
Committee, which was established
in 2001 to bring the voices of
state and local health depart-
ments together in an advisory role
to discuss and address issues
related to providing HIV preven-
tion and care services to Latino
communities. The Latino Advisory
Committee is comprised of AIDS
directors and HIV/AIDS program
staff from state health depart-
ments and health departments in
cities directly funded by the CDC
fo conduct prevention activities.
The committee bridges program-
matic concerns with current policy
challenges and provides guidance to NASTAD staff to
create initiatives in support of prevention and care serv-
ices for Latino communities throughout the United States.
NASTAD is pleased to release this policy document devel-
oped by NASTAD’s Latino Advisory Committee, staff and
consultants as one example of such an initiative.

This document is intended as a tool for governors, legisla-
tors, national partners, health departments and state and
local AIDS directors as they respond to the HIV/AIDS epi-
demic in Latino communities. Health departments can use
this document to strengthen their understanding about how
HIV/AIDS is affecting Latinos and why careful, strategic
and deliberate decision-making at the policy and pro-
gram levels can help avert a worsening situation. To that

end, legislators, federal agency heads, and other stake-
holders will also find this document useful. NASTAD will
further use the document to stimulate other needed discus-
sions with national and mainstream Latino organizations in
an effort to expand and strengthen local and national
networks interested in responding to the HIV/AIDS epi-
demic.

The document offers concrete steps that state and local
health departments can take to address the challenges
associated with HIV/AIDS in
Latino communities.
Recommendations offered are
based on policy reviews; behav-
ioral, health services, and epi-
demiological research; and key
informant interviews conducted
with experts from around the
country. Multiple data sources
are presented and converge on
a few key issues. Understanding
these issues is important in shap-
ing, refining and implementing
innovative program and policy
approaches.
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atinos are now the largest racial/ethnic minority

group in the United States edging past African

Americans according to the most recent figures
released by the Census Bureau.® The official Latino pop-
ulation is 37 million representing 13% of the population.
The single largest Latino ethnic group is Mexican repre-
senting approximately 60% of the Latino population, fol-
lowed by Puerto Ricans (15%). Central and South
Americans combined represent 15% of Latinos living in
the U.S. The term Latino* is an umbrella term with a
potentially unifying effect. While useful, “Latino” masks
significant differences among the populations included in
the term: Mexican Americans, Puerto Ricans, Cuban
Americans (currently about 10% of the Latino population)
and immigrants from the Dominican Republic, Central
America, and South America. (A tenth of the population
of El Salvador - approximately 500,000 people - is
believed to have settled in the U.S. since the 1970s,
escaping civil war.)®

Traditionally concentrated in California, Texas, Florida
and New York, Latinos have settled in many other parts of
the country, including the Midwest and Northwest.
Chicago, with 750,000 Latinos, now has the third-largest
Latino population in the country. Many states experienced
Latino population explosions between 1990 and 2000.
The largest percent increase in Latino population occurred
in southern states (North Carolina, Arkansas, Georgia,
Tennessee, and South Carolina) ranging from a 211%
increase in South Carolina to the nearly 400% increase in
North Carolina. States with the largest Latino populations
also experienced population growth. Latinos represent
42%, 32%, 32%, 25%, 20% and 17% of the population
in New Mexico, California, Texas, Arizona, Nevada, and
Florida, respectively. Nevada had a 216% increase in
the Latino population in ten years.®

: United States Census Bureau, July 2001.

Immigration from the Caribbean, Central and South
America has contributed to the significant growth, as well
as, the socioeconomic and cultural diversity of the U.S.
Latino population since the 1990 Census.” Before 1970,
74% of foreign-born Latinos were U.S. citizens. Between
1990 and 2000 only 6.7% of Latinos born abroad were
able to secure U.S. citizenship.

Seventy-two percent of Latinos born abroad predomi-
nantly speak Spanish and nearly a quarter (24%) are
bilingual. Six in ten U.S. born Latinos predominantly
speak English and a third (35%) are bilingual. Language
barriers are exacerbated for Latinos who are neither
Spanish nor English speakers (i.e., Brazilians, groups
indigenous to Latin America). Three in ten (29%) Latinos
report having problems communicating with their health
care providers and attribute these problems to language
barriers.®

Compared to Whites, Latinos are more likely to be living
in poverty. Over 25% of Latino children live in poverty
nationwide. About three in ten Latinos have had problems
paying their rent or mortgage in the past year (28%),
report being laid off or having lost their job in the past
year (30%), and two-thirds report not having been able
to save money for the future (66%).” In Los Angeles
County, Latinos represent 66% of those living in poverty
while representing 44% of the population. Educational
attainment of Latinos lags behind other ethnic groups as
well. Among Latinos, Mexicans 25 years and older had
the lowest proportion of people with a high school diplo-
ma or more.

Latinos (35%) are more likely to report being without
health insurance than whites (14%) or African Americans
(21%) according to the 2002 National Survey of Latinos.

The term Hispanic is an artifact of federal reporting requirements, created by the U.S. government in the early 1970s in an attempt to link several

groups within the U.S. by their ties - hereditary, colonial, linguistic - to Spain over the past several centuries. This document will use the term Latino to

refer to the diverse range of ethnic groups from South America, Central America, Mexico, and the Spanish Caribbean.

5Hispcmics in the United States: An Insight into Group Characteristics. Essay posted on the website of the Department of Health and Human Services,
Office of Minority Health, Hispanic Agenda for Action (HAA). http://www.omhrc.gov/haa/HAA2pg/About HAAT a.htm. Accessed March 24, 2003.
® United States Census Bureau. Resident Population Estimates of the U.S. by Race and Hispanic or Latino Origin as of July 2001.

7 M.Therrein and R.R.Ramiez, The Hispanic Population in the United States. Current Population Reports, March 2000.

s Brodie, M., Steffenson, A., Valdez, J., Levin, R., & Suro, R. The 2002 National Survey of Latinos. Pew Hispanic Center/Kaiser Family Foundation.

December 2002.

9 .
Brodie, et al.



The Commonwealth Fund's 2001 Health Care Quality
Survey reported that nearly half of Latinos under the age
of 65 (46%) said they had been without insurance for
some period of time during the past year. Among Latinos,
Central Americans (55%) and Mexicans (49%) are more
likely than Puerto Ricans (35%) to be without insurance
coverage during the year.'

Latino family households are more likely than White
households to be headed by a female with no spouse
present. Puerto Ricans have the largest proportion of
female-headed households of all Latinos. Latinos are rel-
atively young: 36% are under the age of 18. Among
Latinos, Mexicans have the largest proportion of people
18 or younger (38%).

Latinos overwhelmingly say that discrimination is a prob-
lem that keeps them from succeeding in general (82%)
and is a problem in the workplace (78%) and at schools
(75%). When asked about personal experiences of
social discrimination, one in three (31%) Latinos report
that they or someone close to them has suffered discrimi-
nation in the past five years because of their racial or eth-
nic background. Many Latinos report experiencing unfair
treatment, including being treated with less respect than
others (45%), receiving poorer services than others
(41%), and being insulted or called names (30%). Latinos
experience discrimination within the Latino community as
well. Eight in ten (83%) report that Latinos discriminating
against other Latinos is a problem; almost half (47%) say
it is a major problem. Inter-ethnic differences are often
cited as the primary source of Latino on Latino discrimina-
tion. Another form of discrimination is homophobia. A
large majority of Latinos (72%) feel that sex between two
adults of the same sex is unacceptable. Spanish dominant
Latinos are more likely to express this view than English
dominant Latinos, 81% versus 60% respectively.'' And in
a large probability, three-city sample of Latino gay men
(n=912), 64% reported being verbally harassed in child-
hood for being gay or effeminate, 70% felt that their
homosexuality hurt or embarrassed their family, 64% had
to pretend to be straight in order to be accepted and
29% said that they had to move away from their family
because of their homosexuality.'?

Many Latinos express suspicion about the U.S. govern-
ment. This suspicion is rooted in long histories of colonial-
ism, racism and forced economic dependencies. The fol-
lowing are some examples of specific incidents of unethi-
cal and hurtful treatment of Latinos in research and pub-
lic policies:

* The U.S. Department of Defense recently admitted to
having conducted chemical and biological warfare
experiments in Puerto Rico after complaints of ill
health from 55 veterans, who claim to have been
guinea pigs in these tests. The experiments were per-
formed in Vieques, Puerto Rico and involved spraying
trioctyl phosphate on military personnel outdoors at a
firing range in May 1969. These tests were also per-
formed in Alaska, Hawaii, and Florida. Trioctyl phos-
phate is a substance that can harm the skin, eyes, and
respiratory system, and is known to cause cancer in

animals.'

* In the 1930s, researchers injected Puerto Ricans with
cancer cells without their knowledge. At least 13 peo-
ple died as a result of these experiments.'

* Between 1930 and 1970 approximately one-third of
Puerto Rico's female population of childbearing age
had undergone sterilization, the highest rate in the
world. The U.S.-supported sterilization program was so
pervasive that the terms “sterilization” and “la opera-
cion” (the operation) were used interchangeably.'?

* In 1989, Kaiser Permanente, Johns Hopkins University
and the CDC cooperated to conduct an experiment on
1,500 children in West and East Los Angeles. The chil-
dren were given an experimental measles vaccine as
part of a government-sponsored trial. Most subjects
were Latino or African American. Parents were never
told that their children were part of an unlicensed
drug experiment. The experiment was stopped after
two years when questions were raised about the vac-
cine's relationship to an increased death rate among
female infants.'

'% M.M.Doty and B.L.Ives, Quality of Health Care for Hispanic Populations: Findings from the Commonwealth Fund 2001 Health Care Quality Survey,

March 2002.

" Brodie, et al.

12 Diaz, R. and Ayala, G. The Impact of Social Discrimination on Health: The Case of Latino Gay Men and HIV Risk. Manuscript Commissioned by the

National Gay and Lesbian Taskforce, 2001.

'® Puerto Ricans Outraged Over Secret Medical Experiments. http://www.imagenlatinoamericana.com/salud /salud.asp. Accessed March 25, 2003.

' A History of Secret Human Experimentation. http://www.healthnewsnet.com /humanexperiments.html. Accessed March 25, 2003.

1% Louis de Malave, F.Z. Sterilization of Puerto Rican Women: A Selected, Partially Annotated Bibliography, May 1999.
http://www.library.wisc.edu/libraries/WomensStudies/bibliogs /puerwom.htm2. Accessed March 25, 2003.
16 Cimons, M. U.S. Measles Experiment Failed to Disclose Risk. The Washington Post, June 17, 1996, page 8.
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dren living with HIV/AIDS globally as of the end of

2001. Central and South America, not including the
Caribbean, is the third most impacted region in the world
following Sub-Saharan Africa and South/Southeast Asia
as illustrated in Figure 1.7

There were an estimated 40 million adults and chil-

Number of Hispanic AIDS Cases (% Pop. Total)
reported through December 2001 and in 2001,
United States

& Reported through Dec., 2001: 151,812 (19%
+ Adult/adolescent males:
+ Adult/adolescent females:

Figure 2

+ Children <13 years:

® Reported in 2001:
+ Adult/adolescent males:
« Adult/adolescent females:
+ Children =13 years:

Although men continue to make up the majority (80%) of
AIDS cases among Latinos, Latinas represent a growing
share of new AIDS cases reported among all Latinos each
year. In 1990, Latinas comprised 15% of new AIDS cases
as compared to 23% of new cases reported in 2001 (see
figure 3).

17 World Health Organization, 2002.

Adults and children estimated to be living
with HIV/AIDS as of end 2001

Figure 1
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The HIV/AIDS epidemic has impacted Latinos dispropor-
tionately. Latinos, now 13% of the U.S. population,
account for 20% of persons living with AIDS, 19% of the
cumulative AIDS cases reported through December 2001
and represent 19% of cases reported in 2001 (see
Figure 2). AIDS incidence declined most sharply and then
slowed from 1996 through 2001 among Whites, while
incidence declined more slowly and then slightly
increased among Latinos, Blacks, Asian/Pacific Islanders,
and American Indian/Alaska Natives during the same
period.'®

Distribution of AIDS in Hispanics,
Reported in 2001

Children
0.3%

Figure 3

Women / Female Adolescents en / Male Adolescents
23.1% 76.6%

'8 Centers for Disease Control and Prevention. HIV/AIDS Surveillance Report, 2001;13(2).



There have been remarkable improvements in the pre-
vention of perinatal transmission of HIV/AIDS. Between
1994 and 2000, there was an 81% decline in perinatal-
ly-acquired AIDS as shown in Figure 4. During 2001, 175
new cases of AIDS in children were reported in the U.S.
Of these, 150 (86%) were attributed to perinatal expo-
sure; 22 (15%) of these children were Latino.

Annual Rates of AIDS per 100,000 Population, Hispanic and
White NonHispanic, by Age Group and Sex
United States, Reported in 2001

Children <13
Adult Men Adult Women Years Old

Hispanic : . 0.2

White Non-Hispanic

Rate Ratio

Ilance Report 2001, 13

Adult/Adolescent AIDS Rates per 100,000 Hispanic Population
Reported in 2000

Figure 6

AIDS cases among Latinos are largely concentrated in
metropolitan areas of 500,000 people or more. As
shown in Figure 7, the five U.S. cities with the highest num-
ber of Latinos living with AIDS are New York, San Juan,
Los Angeles, Miami, and Houston, in that order.

Incidence of Perinatally-Acquired AIDS
By Semester, United States, 1985-June 2000*
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AIDS case rates per 100,000-population is an indicator
of disease impact within particular communities. In 2001,
AIDS rates per 100,000 Latino men and women were
3.2 and 5.4 times that of White men and White women,
respectively (see Figure 5).

Nationally, AIDS rates per 100,000 Latinos is highest
along the Northeast corridor ranging from 77.6 per
100,000 Latinos in Pennsylvania to 103.8 in
Massachusetts as illustrated by Figure 6.

MSAs* with Highest Estimated Number of Hispanics
Persons Living with AIDS at end of 1989 (PLWA), USA
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Figure 9

Cumulative AIDS Cases in Adult/Adolescent Men by
Exposure Category,
United States, reported through December, 2001
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Ethnically and by place of birth, Latinos are differential-
ly affected by the HIV /AIDS epidemic, as shown in Figure
10. Latinos born in the U.S make up the largest propor-
tion of reported AIDS cases of all Latino groups. In 2001,
Puerto Ricans and Mexicans accounted for 22% and 14%
of adult Latinos with AIDS, respectively.

Percent Adult Hispanics With AIDS, by Mode of
Exposure and Place of Birth, United States, 2001

Figure 11
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Figure 10

Through December 2001, 807,075 adult/adolescents
had been reported as having AIDS. Of the 282,250
adult and adolescent men with AIDS still living, 55% were
exposed through male-to-male sexual contact, 22%
through injection drug use, 5% through heterosexual con-
tact and 8% were men who had sex with men and inject-
ed drugs (MSM/IDU). In comparison, a larger proportion
of Latino men became infected with HIV through injection
drug use than the overall population (see Figure 8).
Forty-two percent of Latino men with AIDS were exposed
through male-to-male sexual contact and 34% through
injection drug use (7% were MSM/IDU and 6% hetero-
sexual). Of the 76,696 adult and adolescent women with
AIDS, 41% became infected heterosexually and 39%
through injection drug use. In contrast, 47% of Latina
AIDS cases were among heterosexual women and 38%
were among injection drug users (see Figure 9).

Adult Hispanics with AIDS by Place of Birth
Reported in 2001, United States (N=8,183)
OtherTnknown
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Source: HIVIAIDS Surveillance Report 2001, Vol 13, Mo. 2.

Modes of exposure vary by ethnicity as well (see Figure
11). The primary mode of exposure for all Latino ethnic
groups, except for Puerto Ricans is male-to-male sexual
contact.  For example, 47% of AIDS cases among
Mexicans were among men who have sex with men.
Conversely, the primary mode of exposure among Puerto
Ricans is injection drug use (43%).



Adult/Adolescent Hispanic AIDS Cases by Place of Birth
United States, 1992 and 2001
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Figure 12

Trends in the proportion of AIDS cases by ethnic group
appear to be changing over time. The most significant Central/§ America
shift occurred in the proportion of AIDS cases reported Mexico &
among Mexicans, which doubled from 7% in 1992 to
14% in 2001 as displayed in Figure 12. The proportion
of AIDS cases among U.S. born Latinos also increased
from 32% to 43% in the same period.
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Most states have now implemented HIV surveillance. In July 1997 the State of Florida implemented confidential name
reporting of HIV infection. Florida has the third highest number of cumulative AIDS cases of all states and the second high-
est number of pediatric (<13 years) cases. By the end of December 2002, Florida reported 90,438 cumulative AIDS cases,
including 1,474 pediatric cases. Florida’s confidential HIV infection reporting system has identified 28,299 newly diag-
nosed HIV cases through December 2002, including 270 pediatric cases. The current estimated number of persons living
with HIV infection in Florida is 95,000 persons.'” New York implemented confidential HIV infection case surveillance in June
2000. It is interesting to note that the addition of New York HIV data substantially affected the number and characteris-
tics of HIV cases described in the HIV/AIDS surveillance report published by the CDC. From June 2000 through December
2001, New York reported a total of 20,770 HIV (not AIDS) cases, which represent 12% of all cases of HIV (not AIDS)
reported to the CDC. During 2001, New York reported 13,403 HIV cases, which represents 38% of all cases reported
from areas reporting during that year.”® California began monitoring patterns of HIV diagnosis in July 2002. This is signif-
icant because Florida, New York, and California were the last states with substantially large Latino populations to begin HIV
reporting. HIV reporting in these states will likely point to significant increases of HIV incidence among Latinos nation-wide.

'’ Florida HIV /AIDS Bureau, 2002.
20 Centers for Disease Control and Prevention HIV/AIDS Surveillance Report 2001; 13 (2).
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Hl\// AlIDS and Migration/ Immigration2

lobally, migratory labor systems shape the geographical spread of HIV. For

example, Bronfman, Camposortega, & Medina (1989) studied the spread of

AIDS cases in Mexico, and found that one-third were from Mexican states with the
highest out-migration to the U.S., and that one in ten cases reported having lived in the
U.S.> Factors such as men living away from home for extended periods of time, disrupt-
ed family ties, increased number of both male and female sexual partners, including pros-
titutes, place both migrant men, and the women who are their wives or girlfriends, at high
risk for HIV infection.”

In the U.S., migration-related risk factors exist in the context of national and local policies,
which systematically exploit and dis-empower Latino laborers, particularly those not born
in the U.S. For example, migrant farm workers are generally excluded from major feder-
al and state laws designed to protect the health, safety, and economic well being of work-
ers, despite the fact that agricultural labor is one of the nation's most hazardous occupa-
tions.?* Such laws include the National Labor Relations Act of 1935, which guarantees the
right to collective bargaining, and the Occupational Safety and Health Act of 1970, which
regulates safety work standards. Such policies impact the 2-3 million migrant farm work-
ers who are predominantly Mexican nationals, male, poor, poorly educated, and undocu-
mented.”

2! The following two sections are based on a paper currently in review entitled, “HIV Prevention with Mexican Migrants: Review, Critique, and

Recommendations” written by Kurt C. Organista, Hector Carrillo and George Ayala. Lead author Kurt C. Organista, Ph.D., School of Social Welfare,
University of California, Berkeley granted permission for use.

= Bronfman, M., S. Camposortega, and H. Medina. 1989. La migracién internacional y el SIDA: El caso de México y Estados Unidos. En Sepulveda
Amor, J., M. Bronfman, G. Ruiz Palacios, E. Stanislawski, and J.L. Valdespino (Eds.), SIDA, ciencia y sociedad en México. México: Secretaria de Salud,
Instituto Nacional de Salud Publica, Fondo de Cultura Econémica. [International migration and AIDS: The case of Mexico and the United States. In J.
Sepulveda Amor, et al. (Eds.), AIDS, science and society in Mexico. México: Secretary of Health, National Institute of Public Health, Economic Cultural
Fund].

2 Hulewicz, J. M. AIDS knows no borders. World AIDS. 1994, 35, 6-10.

24 Organista, K. HIV prevention models with Mexican farmworkers. In R. Mascoske (Ed.), Practice Models in HIV Services. (In Press) New York: Haworth
Press.

Bus. Department of Labor. Findings from the National Agricultural Workers Survey (NAWS): A demographic and employment profile of United States
farmworkers. 1998. Washington DC: U.S. Department of Labor.



T he US - Mexico Border and “Air-«bridgc” Citics

the U.S. - Mexico border region. Social and eco-

nomic dynamics specific to border regions, such as
the sex trade industry, tourism, and transnationalism, can
contribute to high rates of HIV infection. For example, one
study found extremely high rates of HIV infection in Latino
MSM: 19% of 240 MSMs tested in Tijuana from a pub-
lic park area reputed for prostitution, and 35% of 125

! ny focus on Latino migration and HIV must highlight

sexual cultures in Mexico differ

signiﬁcantlg from those Prcvalcnt

men tested in San Diego from gay bars and dance clubs.
Men at both sites reported engaging in high rates of risky
sexual behaviors (e.g., unprotected anal and vaginal sex;
risky drug use behaviors) with multiple male and female
sex partners from across the border: Nearly half of the
Tijuana sample and three-quarters of the San Diego sam-
ple reported sex with partners from across the border.”

Transnational movement between Mexico and the U.S. is
likely to influence sexual ideologies both on the individual
and cultural levels. Recent research about sexuality and
HIV prevention conducted in Mexico, for example, sug-
gests that sexual cultures in Mexico differ significantly
from those prevalent within the mainstream U.S. Personal

\
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and cultural ideologies about sex are transformed and
shaped by the migratory experience, as migrants negofi-
ate different, sometimes contrasting sets of norms and
values about sexuality and sexual interaction.”  Seldom
are these factors brought to bear in discussions about the
risk for HIV infection among Latino migrants.

-

Transnational movement of Latinos is not unique to the U.S.
- Mexico border region. Routine transnational movement
occurs between many cities in the Caribbean, Central and
South America, and the U.S. Over the years, these migra-
tory patterns have come to be known as “air-bridges”.
Air-bridges between U.S. cities and cities of origin in
Mexico, Central and South America, and the Caribbean
create challenges to the coordination and continuity of
HIV/AIDS care as well as important opportunities for the
prevention of HIV transmission and infection.”® One of the
oldest and most recognized air-bridges links New York
City with Puerto Rico.

2 Ruiz, J. HIV Prevalence, Risk Behaviors, and Access to Care Among Young Latino MSM in San Diego, California and Tijuana, Mexico. Plenary ses-

sion at the Universitywide AIDS Research Program conference. 2002.

z Carrillo, H. The Night Is Young: Sexuality in Mexico in the Time of AIDS. 2002. Chicago and London: University of Chicago Press.
% Deren, S., Kang, S.Y., Colon, H.M., Andia, J.F.,, Robles, R.R., Oliver-Velez, D., Finlinson, A. Migration and HIV risk behaviors: Puerto Rican Drug
Injectors in New York City and Puerto Rico. American Journal of Public Health. May 2003, Vol. 93, No. 5.



HIV/ AID5 and Fucrto Rico: éomc Historical ]nsights

Borinquén (the islanders’ name
for Puerto Rico) was “discovered”
by Columbus in 1492 and con-
quered by Juan Ponce de Ledn in
1508. The Taino and Arawak
Indians who lived there were
quickly killed off through vio-
lence, starvation, and forced
labor.  Yoruba African slaves
were then brought to the island
to work the sugar cane fields. In
1815, a second wave of Spanish
settlers were encouraged to emi-
grate to Puerto Rico in order to
“whiten” the population resulting
in exacerbated tensions between
islanders and their new colonial
administrators. In 1897, Puerto
Rican nationalists declared them-
selves independent from Spain.
A year later, U.S. forces invaded
Puerto Rico, Cuba, and the
Philippines during the Spanish-
American War. Further military
interventions in the Caribbean
such as the 1905 Customs
Receivership over the Dominican
Republic, and the military occu-
pation of that country between
1916-1924, reoriented the
economies of the islands to the
U.S. triggering large migratory
flows between the Caribbean
and the States. In 1917, Puerto
Ricans were made U.S. citizens
under the Jones Act and eligible
males were required to enlist in
the military. The U.S. never gave
up its claim to Puerto Rico and
now holds the island as an unin-
corporated territory with neither
independence nor statehood,
and no voice in the U.S. Congress
or in the United Nations.

Puerto Rico has been hard hit by
the HIV/AIDS epidemic. It is the
tenth most impacted state /territo-
ry in the U.S with 9,468 people
living with AIDS. Injection drug
use is the primary mode of expo-
sure in Puerto Rico. Injection drug
users represented nearly 51% of
persons living with AIDS between
1996 and 2001. Heterosexuals
and men who have sex with men
made up 32% and 17% of AIDS
cases, respectively during the
same period.

Although part of the U.S., the most
recognized air-bridge occurs
between Puerto Rico and the
Northeastern U.S., as many Puerto
Ricans move back and forth
between the island and the main-
land, in an effort to sustain family
and cultural ties. The same chal-
lenges to the coordination and
continuity of HIV/AIDS care and
HIV prevention services exist for
Puerto Ricans moving between the
mainland and the island as for
other Latinos traveling along their
respective air-bridges.

Prevention services are minimally
funded and scarce in Puerto Rico.
Care services are largely concen-
trated in San Juan. Puerto Ricans
living in the interior and rural
parts of the island must travel
long distances to access services,
exacerbating the challenges to
coordinating care services and
facilitating adherence to
treatment.



Acculturation

hile there is widespread agreement that HIV
risk differs between U.S.-born and (im)migrant
Latinos, there is no consensus regarding the
direction of such differences and the reasons behind them.
Some researchers believe that less acculturated Latinos,
including migrants and immigrants, are protected against
the risk of HIV exposure by traditional Latino sexual val-

29303132 Others argue that acculturation and the

ues
resulting acquisition of U.S. mainstream values has a pro-
tective effect because it increases a sense of individualism
and self-determination.**** The broader health literature
has suggested two seemingly contradictory views: that
migrants may be more vulnerable than U.S. born Latinos
(i.e., adaptational demands, lack of preparation for
poverty-related problems, poor health conditions preva-
lent in their places of origin etc.), and that they may be
more resilient to disease and health risks because of self-
selection processes associated with migration, as well as
certain culture-based practices (e.g., social controls within
conservative culture, lower alcohol and drug use, healthi-
er foods, etc.). In relation to HIV risk, the latter view
implies that HIV risk factors may be mitigated by strengths
and protective factors that migrants bring with them,
which may be associated with their drive and desire to
succeed economically and socially.®* These resiliency fac-
tors are often noted in the literature about migration, but
rarely if ever considered in HIV prevention research. The
interplay between changing Latino sexual values and
practices associated with migration and resiliency factors
in relationship to the risk for HIV infection remains poorly
understood.

? Ford , K. Norris, A. E.. Urban Hispanic Adolescents and Young Adults: Relationship of Acculturation to Sexual Behavior.1993. The Journal of Sex
Research 30, No. 4:316-323.

% Flaskerud J. H. et al. “Sexual Practices, Attitudes, and Knowledge Related to HIV Transmission in Low Income Los Angeles Hispanic Women.” 1996.
The Journal of Sex Research 33, No. 4:343-353.

3 Peragallo N. “Latino Women and AIDS Risk.” 1996. Public Health Nursing 13, No. 3:217-222.

32 Newcomb, Michael D. et al. “Acculturation, Sexual Risk Taking, and HIV Health Promotion among Latinas.” 1998. Journal of Counseling Psychology
45, No. 4:454-467.

3 Marin, B. V. & Flores, E. Acculturation, Sexual Behavior, and Alcohol Use among Latinas. International Journal of the Addictions . 1994. 29, No.
9:1101-1114.

34 Marks, G., Cantero, P. J., & Simoni, J. M.. Is Acculturation Associated with Sexual Risk Behaviours? An Investigation of HIV-positive Latino Men and
Women. 1998. AIDS Care 10, No.3:283-295.

%5 Escobar, J. | “Immigration and Mental Health: Why Are the Immigrants Better Off2” Archives of General Psychiatry. 1998. 55, No. 9:781-782.
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HIVAIDS, | atinos and Prisons

atinos and other people of color are disproportion-

ately represented in the U.S. prison system. In 2000,

32.3% of the federal prison population was Latino
(non-U.S. citizens accounted for 29.9% of the overall pop-
ulation).’® The proportion of Latinos represented in the
prison system varies by state. For example, in 1998,
although Latinos represented 16% of all incarcerated
males in federal and state prisons combined, they repre-
sented 32%, 27%, and 34% of male inmates in New
York, Texas and California respectively that same year.”
Latinos are also over represented among jail inmates. In
2001, the estimated number of jail inmates nationally was
631,240 of which, 15% were Latino. In 1999 Latinos
represented 21%, 24%, and 38% of the jailed inmate
population in New York, Texas and California,
respectively.®®

The total number of confirmed AIDS cases in state and
federal prisons in 1999 was 6,642 or 2.1% of the total
custody population. AIDS cases in prisons vary from 1%
in California to 7.8% in New York State. In 1999, 1.7%
of the total jail population was living with HIV/AIDS.
HIV/AIDS cases in jails varied from .8% in Texas, 1% in
California, 4.3% in New York to 7.6% in

Washington D.C.*

Although male-male sexual activity among inmates is well
documented,* HIV prevention efforts inside of jails and
prisons, including condom availability is inconsistent at
best. Moreover, little is known about the risk of HIV trans-
mission after release from prison, as former inmates tran-
sition back to their communities. To date, there have been
no studies with a specific focus on behavioral risk for HIV
transmission among Latinos with histories of incarceration.
The best and most recent available data with relevance
to Latinos comes from a case control study of 305 incar-
cerated HIV-positive Black men which found that among
men who reported engaging in anal sex, twice as many
reported never using a condom during homosexual sex in
prison compared to those who reported never using a
condom with male partners outside an institutional setting.
In addition, HIV-positive Black men in the study reported
more sexual partners and more instances of coercive sex
in prison than their HIV-negative case control counter-
parts.”’  Other researchers writing about Black men,
bisexuality and AIDS, have concluded that risk among
Black men is exacerbated by incarceration, homophobia,
drug use, and a public health focus inside of prisons on
surveillance rather than prevention.*

% http://www.albany.edu/sourcebook /1995 /pdf /sectioné.pdf. Accessed May 11, 2003.

¥ hitp:/ /www.oip.usdoj.gov/bis/pub /pdf/cpus9805.pdf. Accessed May 11, 2003.

38 hitp:/ /www.albany.edu/sourcebook /1995 /pdf /section6.pdf. Accessed May 11, 2003.

%9 hitp:/ /www.albany.edu/sourcebook /1995 /pdf /section6.pdf. Accessed May 11, 2003.

“0 Brewer, T.F,, Derrickson, J. AIDS in prison: a review of epidemiology and preventive policy. AIDS 1992; 6:623-628.

4 Wohl, A., Johnson, D., Jordan. W., Ly, S., Beall, G., Currier, J. & Kerndt, P.R. High-risk behaviors during incarceration in African American men treat-
ed for HIV at three Los Angeles public medical centers. JAIDS, Vol.24(4). August 1, 2000; 386-392.
42 Lichtenstein, B. Secret encounters: Black men, bisexuality and AIDS in Alabama. Medical Anthropology Quarterly. 2000:374-393.



Acccssing HIV Health (are

at later stages of the disease than do other patients

of other racial/ethnic groups. For example, a study
conducted in Los Angeles County found that 36% of
Latinos received an AIDS diagnosis within one month of
learning their HIV sero-positivity, compared with 26% for
Whites and 23% for Blacks. Sixty-five percent of Latino
patients were diagnosed with AIDS within 12 months of
learning about their HIV sero-positivity.**  Significantly,
Latinos are more likely to delay care after an HIV diag-
nosis.* They are also more likely to report competing
needs and barriers to health care, due to factors such as
lack of transportation and extreme infirmity. According
to a Kaiser Family Foundation study, when Latino patients
finally seek out medical assistance, they report several
barriers to receiving competent care such as, doctors not
listening to everything said, not fully understanding their
doctors, and not asking questions during their visit. The
report asserts that Latinos have greater difficulty in com-
municating with their doctors, as compared to other
racial /ethnic groups.

Lq'rinos with HIV disease enter the health care system

Exacerbating the situation is the lack of health insurance
among Latinos. In 1996, 24% of Latinos with HIV/AIDS
reported being uninsured as compared with 16% for
Whites. Latinos were almost half as likely (24%) than
Whites (45%) to have private health insurance coverage
making publicly funded insurance programs like Medicaid
and the Ryan White CARE Act (RWCA), including the AIDS
Drug Assistance Program (ADAP) very important.” In
fact, RWCA is the payer of first and last resort for many
Latinos living with HIV /AIDS.

There are differences in Medicaid and ADAP participa-
tion by race/ethnicity that are consistent with program eli-
gibility rules set by states and the federal government. In
Puerto Rico, access to Medicaid funds is limited. Medicaid
funds are generally paired to state expenditures. For
Puerto Rico, however, there is a ceiling on Medicaid funds
which cannot be exceeded regardless of state expendi-
tures. Medicaid limits participation to those with poverty-
level incomes (usually to the poorest individuals) and usu-
ally requires disability or other categorical eligibility
including legal immigration status. Medicaid does not

\
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cover individuals infected with HIV without an AIDS diag-
nosis. ADAP eligibility requirements are less restrictive,
with higher income cut-offs, no disability requirement and
no immigration status assessment. However, co-pay
requirements, although uncommon, can compromise partic-
ipation. In other words, state policies play a significant
role in determining access to HIV drugs for Latinos. For
example, one study found distinct enrollment patterns for
both Medicaid and ADAP across the four states with the
largest ADAP enrollments (California, Florida, New York,
and Texas). Latinos living with AIDS participated in
Medicaid programs at rates below their representation in
the epidemic in their respective states. The reverse was
true for ADAP: Latinos participated in ADAP programs at
rates above their representation in the epidemic, high-
lighting even further the importance of programs like
ADAP to Latinos.” The same study found that regardless
of eligibility rules, Latinos and other people of color often
mistrust government and are frequently suspicious of HIV
drugs, perhaps leading to delays in HIV testing and care.

Reluctance to get HIV tested and to access care/treat-
ment is commonly associated with fear of stigmatization
and deportation, lack of HIV information, and cultural
predispositions concerning disease. For example, many
Latinos rely on community-based organizations and clinics
possibly because Latinos tend to stress the importance of
personal rather than institutional or formal relationships
(“personalismo”).” Latinos expect providers to be warm,
friendly, personal, and to express concern about their
lives and relationships. An effective and culturally compe-
tent system of care takes these factors into account
throughout the entire continuum of services, beginning with
prevention, outreach and education, continuing through
testing and counseling, ensuring entry into a medical sys-
tem, establishing trusting patient-provider relationships,
determining and committing to a course of treatment,
completing ongoing check-ups, dealing with psychological
and social issues, and engaging social networks.
Unhindered movement through this confinuum is dependent
on individual and social factors as well as the policy envi-
ronments (policies regarding service delivery, eligibility
requirements, and funding) within a particular location.*®

3 Supplemental HIV Surveillance Study Project. Los Angeles County, Department of Health Services, January 2000.

“4 Turner, et al. Delayed Medical Care After Diagnosis of Persons Infected with HIV. Archives of Internal Medicine, Vol. 16. 2000.

> L atinos and AIDS. Kaiser Family Foundation. November 2001,

i Kahn, J., Zhang, X., Cross, L.T.,, Palacio, H., Birkhead, G.S., & Morin, S.F. Access to and use of HIV antiretroviral therapy: Variation by race/ethnicity

in two public insurance programs in the U.S. Public Health Reports, May-June 2002, Vol. 117.

47 Cultural predispositions like personalismo vary by ethnicity, class, gender and migration histories among other social factors. Generalizations about

Latinos must always be qualified and contextualized to guard against stereotypes.
48 Richards, T.A., Palacio, H., Kahn, J.G. & Morin, S.F. The HIV care continuum in publicly funded clinics. Public Health Reports. May-June 2002,

Vol.117.
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Prevention

The HIV prevention intervention literature is limited in sev-
eral significant ways. There are relatively few HIV pre-
vention interventions specifically designed to meet the
needs of Latino, African American, Asian or Pacific
Islander, and Native Americans. For example, in a recent
review of the HIV prevention literature, investigators at
UCSF's Center for AIDS Prevention Studies (CAPS) found
137 studies of ethnic minority participants, 129 included
African Americans, and only 36 focused exclusively on
African Americans.” Using rigorous methodological qual-
ity and sample size of African American participants
(more than 50% African American participants with a
separate analysis reported) as criteria, researchers were
able to identify only 52 studies geared toward African
Americans of the highest methodological quality. The vast
majority of the 52 studies identified studied populations
whose primary risk for HIV transmission was heterosexual
sex. There was only one intervention identified targeted
toward African American MSM.

Literature searches of the HIV prevention intervention
research targeted towards Latinos yielded even more
troubling results. Of 271 relevant studies only 15 were
found to be methodologically sound controlled interven-
tion trials, of which six had exclusively Latino samples, and
9 included Latino participants with an analysis of the
intervention effects by race/ethnicity. Four of the fifteen
interventions identified focused on Latino injection drug
users, five focused on heterosexual and six
focused on youth. There were no interventions targeted
towards Latino MSM.*°
of HIV prevention interventions with gay and bisexual
men, including face-to-face interventions and community-
level approaches, Michael W. Ross and Jeffrey A. Kelly

cited and summarized results from six well-known stud-

women,

In their review of research trials

ies.’’ There have been only two published studies of inter-
ventions designed for men of color who have sex with men
to date, one targeting African American MSM*? and the

\
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other targeting Asian Pacific Islander MSM.>* This is a
serious gap given the disproportionate number of Latino
MSM affected by HIV/AIDS. In many places around the
country, MSM, specifically MSM of color continue to drive
the AIDS epidemic. In jurisdictions like Los Angeles County
and New York City where seroprevalence rates among
Latino MSM can be as high as 17% and 32% respective-
ly, the need for effective HIV prevention interventions is
especially urgent.*

Interventions that are available to providers largely focus
on individual risk behavior. For example, of the 129 stud-
ies including African American participants reviewed by
the CAPS group, 121 tested one or more interventions
that targeted individual behavior only; 6 tested one or
more interventions that included an explicit attempt to
change peer or social norms; and 2 studies tested an
intervention aimed at changing individual
through the introduction of a policy or administrative deci-
sion. Of the 15 studies including Latino participants, all
15 tested interventions that targeted individual behavior
only, 2 of these were community-level interventions. From
a cultural perspective, this represents a serious gap
because many communities of color including Latino com-
munities are collectively oriented. Risk may not be a
property of the individual but rather a function of inter-
personal and socio-cultural context.

behavior

Certain components were present in the majority of inter-
ventions that achieved positive behavioral change. These
included: skills training, cultural sensitivity, gender sensitiv-
ity, and interventions that were longer in length (by both
time and/or session). Some studies included formative
research including focus groups aimed at culturally tailor-
ing interventions. Other studies alter more traditional
prevention messages to be more culturally relevant. In
addition, some interventions used facilitators of the same
race/ethnicity of the target group. More positive behav-

49 Darbes, L.A., Kennedy, G.E., Peersman, G., Zohrabyan, L., & Rutherford, G.W. (2001) Systematic Review of HIV Behavioral Prevention Research in
African Americans. <http://hivinsite.ucsf.edu/InSite.jsp2page=kb-07&doc=kb-07-04-09.>

% Darbes, L.A., et al. <http://hivinsite.ucsf.edu/InSite.jsp2page=home-00-00&doc=kb-07-04-11.>

31 Ross, M.W. & Kelly, J.A. (2000). Interventions to reduce HIV transmission in homosexual men. In Peterson, J.L. & DiClemente, R.J. (Eds.) AIDS
Prevention and Mental Health: Handbook of HIV Prevention. Kluwer Academic/Plenum Publishers, New York.

52 Peterson, J.L., Coates, T.J., Catania, J.A. et al. (1996). Evaluation of an HIV risk education intervention among African American homosexual and

bisexual men. AIDS, 10, 319-325.

3 Choi, K.H., Lew, S., Vittinghoff, E., et al. (1996). The efficacy of brief group counseling in HIV risk reduction among homosexual Asian and Pacific

Islander men. AIDS, 10, 81-87.
54 Diaz, R. et al.



ior change is produced by interventions that took these
measures to ensure cultural sensitivity and relevance.
Efforts to increase the cultural relevance /sensitivity of HIV
prevention interventions including pilot testing interven-
tions for acceptability by the target audience are not con-
sistently reported in the literature, if done at all. Latinos
need interventions that are consistent with their values and
beliefs, which include skills-building activities to facilitate
behavior change and opportunities for social involvement
and connectedness like volunteerism and activism.*

With a few important exceptions, the role of “culture,”
“cultural pride,” or “cultural differences” is rarely taken
into consideration in HIV prevention research. Formative
research, including message framing, intervention accept-
ability, and product testing are not routinely institutional-
ized as part of larger research protocols. Moreover,
while the randomized control trial stands as the gold stan-
dard for measuring the effectiveness of HIV prevention
interventions, it is neither feasible nor appropriate to
design studies involving randomization with some popula-
tions like migrant day laborers, sex workers, or men who
have sex with men. Given these issues, we must question
the policy of promoting only science-based HIV preven-
tion interventions, when there are so few designed with
the specific needs of Latinos in mind.

Although not tested using randomized control designs,
there are a handful of lesser-known, positively evaluated
interventions that show great promise in reducing the risk
of HIV exposure with some Latino sub-groups. For exam-
ple, in an intervention designed to increase condom use
with female sex workers and to improve HIV/AIDS-relat-
ed knowledge among Mexican male farm workers, par-
ticipants were provided with HIV prevention information in
the form of Mexican style fotonovelas [comic book like
novellas that use actual photos]. Radionovelas [radio
broadcasted novellas] were also broadcast daily on a
local Spanish-language station and participants were
given radios, program times, and encouraged to tune-in.
The novelas depicted three scenarios in which a male

\
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farm worker respectively: 1) uses a condom with a prosti-
tute; 2) abstains from sex with the prostitute; 3) infects
wife and child with HIV as a result of unprotected sex with
the prostitute. The program is driven by theories of per-
ceived personal susceptibility to HIV and positive social
norms regarding condom use. The intervention was exten-
sively field tested with groups of farm workers for cultur-
al appropriateness and literacy level. Evaluation of the
intervention demonstrated significant gains in HIV/AIDS
knowledge, related attitudes, and reported condom use.>

In Berkeley, California, researchers are pilot testing a
three session HIV prevention group intervention that asks:
1) participants to share their goals in seeking work in the
U.S., including obstacles that interfere with such goals; 2)
participants to discuss HIV risk for migrant day laborers in
general, and for each participant personally, following a
review of HIV transmission and a hands-on condom use
demonstration and exercise with phallic replicas; and 3)
participants to come up with personal risk reduction
strategies, with multiple options that they then must pres-
ent for feedback to the group. The intervention uses par-
ticipatory circulos de salud (health circles)®” that provide
participants with basic information about HIV transmission
and prevention, and then involve the participants in active
problem-solving discussions in response to a set of ques-
tions are posed to the circle involving risky situations and
issues relevant to the lives of the participants. Sex
between men was discussed by an openly gay migrant
day laborer as well as by straight identified men.*®

Another prevention strategy increasingly used in HIV pre-
vention with Latinos is Teatro Campesino [Farm worker
theater]. Teatro is a culturally based medium of political-
ly charged, humorous, educational theater, which began in
the 1960s to educate and activate farm worker involve-
ment in labor issues (e.g., the United Farm Worker Union).
In addition to delivering funny dramatic plays or skits to
where farm workers live and work, members of the farm
worker audience have been frequently invited into the skit
to act-out their lived experiences.

33 Zimmerman, M.A., Ramirez-Valles, J., Suarez, de la Rosa, G., and Castro, M.A. (1997) An HIV/AIDS Prevention Project for Mexican Homosexual

Men: An Empowerment Approach. Health Education and Behavior 24(2):177-190.

56 Mishra, S. I., & Conner, R. F(1996). Evaluation of an HIV prevention program among Latino farmworkers. In S. I. Mishra, R. F. Connor, and J. R.

Magana (Eds.), AIDS crossing borders: The spread of HIV among migrant Latinos (pp. 157-181). Boulder, CO: Westview Press.

7 Magafia, J. R., Ferreira-Pinto, J. B., Blair, M., & Mata, A., Jr. (1992). Una pedagogia de concientizacion para la prevencion del VIH/SIDA. [A

pedagogy of conscientization for the prevention of HIV/AIDS]. Revista Latino Americana De Psicologia [Latin American Journal of Psychology],

24(1-2), 97-108.

8 Organista, K.C., Alvarado, N., & Balbutin-Burnham, A. (2003). Pilot HIV prevention intervention groups for Mexican/Latino migrant day laborers.

Unpublished manuscript. University of California, Berkeley.
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Hermanos de Luna y del Sol (HLS) [translated as Brothers
of the Moon and Sun] is an intervention targeting Latino
gay men, first tested on poor, immigrant men. HLS com-
bines Bandura's theory of self-regulation®* and Freire's
principles of empowerment education.’® Developed by
Rafael Diaz and Latino gay health educators in San
Francisco's Mission District during the 1990s, HLS is guid-
ed by qualitative research that suggests that the sexual
self-regulation among Latino gay men is frequently
undermined by a host of socio-cultural factors, including
homophobia, racism, poverty, and sexual silence, factors
seen as contributing to decreased self-esteem, a sense of
social isolation, perceptions of low sexual control, and
fatalism regarding the inevitability of HIV infection.’ It is
important fo note that worldviews, time orientation, and
collectivity have largely been omitted in HIV intervention
research despite HIV prevention providers' attempts to
integrate these considerations on their own in practice
settings.

At the structural level, laws, policies, and standard oper-
ating procedures that result in a lack of immigrant rights,
lack of family housing at migrant labor worksites, unreg-
ulated commercial sex, criminalization of possession of
hypothermic equipment like syringes and lack of financial
support for medical, educational, prevention, and social
services can be changed through boycotts, constitutional
and legal reform, civil and human rights activism, legisla-
tive lobbying, etc. For example, in 1992, New York State
enacted a change in the public health law (Public Health
Law 80.135) that carves out an exemption to the Penal
Code regarding criminal possession of hypodermic instru-
ments. The change in law gives the New York State
Commissioner of Health the authority to grant waivers to
community-based organizations and government entities
to collect and furnish syringes. New York supports a multi-
component syringe exchange program that is informed by
harm reduction principles, which is credited for a 50%
reduction in HIV transmission among injection drug users, a
75% decrease in the buying or renting of syringes, and a
63% decrease in syringe sharing behaviors.’?  Similar
reductions in HIV incidence rates among injection drug
users in New York are well documented.®®

59 Bandura, A. (1994). Social cognitive theory and exercise of control over HIV infection. In R. J. DiClemente & J. L. Peterson (Eds.), Prevention and
AIDS: Theories and methods of behavioral interventions (pp. 25-59). New York: Plenum Press.

©° Freire, P. (1993). Education for critical consciousness. New York: Seabury.

o1 Diaz, R. M. (1998). Latino gay men and HIV: Culture, sexuality, and risk behavior. London: Routledge.

2 New York State Department of Health, AIDS Institute. Presentation by Alma R. Candelas, March 2003.

%3 Des Jarlais, D.C. et al. HIV incidence among injection drug users in New York City, 1992-1997: evidence for a declining epidemic. American

Journal of Public Health, March 2000, Vol. 90, No.3.
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Funding

he Ryan White Comprehensive AIDS Resources

Emergency (CARE) Act (RWCA) is federal legislation

that addresses the unmet health needs of persons liv-
ing with HIV disease by funding primary health care and
support services. The RWCA was named after Ryan
White, an Indiana teenager whose struggle with
HIV/AIDS and against AIDS-related discrimination helped
sensitize and educate the public in the United States. First
enacted by Congress in 1990, it was amended and reau-
thorized in 1996 and again in 2000. The RWCA reach-
es over 500,000 individuals each year, making it the
largest federally supported program for people living
with HIV disease in the country. RWCA-funded programs
are the “payer of last resort” because they are intended
to fill gaps in care not covered by other resources. The
most likely users of RWCA services include people with no
other source of healthcare coverage and those with
Medicaid or private insurance whose care needs are not
being met.

RWCA services are intended to reduce the use of more
costly inpatient care, increase access to care for under-
served populations, and improve the quality of life for
those affected by the epidemic. The RWCA works toward
achieving these goals by funding local and state jurisdic-
tions fo provide primary medical care and support serv-
ices; healthcare provider training; and technical assis-
tance to help funded programs address implementation
and emerging HIV care issues.®*

In 2000, nearly 21% (20.8%) of RWCA clients were
The Health Resources and Services
Administration's (HRSA) HIV/AIDS Bureau's Client
Demonstration Project, which collects data on clients
receiving RWCA funded services, found that Latino clients
were about 40% less likely than non-Latinos clients to
receive public insurance. Latinos were also more likely to
utilize RWCA funded medical care, case management
services, dental services, mental health counseling and
transportation. In 2000, HRSA's HIV/AIDS Bureau and

Latino.
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the Bureau of Primary Health Care recognized the issues
and challenges associated with HIV/AIDS specific to the
2000-mile U.S.-Mexico border region and funded five
community-based health care organizations to improve
and evaluate early detection of HIV and use of health
cares services for people with HIV disease. A total of
$14.3 million will be awarded to grantees located in El
Paso, TX, Harlingen, TX, Las Cruces, NM, San Ysidro, CA

and Tucson, AZ during the 5-year program.®’

HIV prevention and surveillance programs are funded
under general authority provided by federal public
health The Centers of Disease Control
Prevention (CDC) is the federal agency that coordinates
and administers HIV prevention resources and services.
Although congressional appropriators frequently earmark
HIV prevention funds for specific activities and the CDC
issues guidance to state and local jurisdictions for local
community planning and the administration of prevention
funds, there is no legislation like RWCA dictating how HIV
prevention resources are to be allocated.

law. and

The CDC funds HIV prevention cooperative agreements
with fifty states, six directly-funded local jurisdictions, the
District of Columbia, and eight U.S. territories. State, local
and territorial health departments are required to imple-
ment comprehensive HIV prevention programs in their
jurisdictions. HIV prevention programs must include all the
following components: HIV counseling, testing, partner
counseling and referral; HIV prevention community plan-
ning; health education and risk reduction activities; easy
access to diagnosis and treatment of other sexually trans-
mitted diseases; school-based education efforts for youth;
public information programs; quality assurance and train-
ing; laboratory support; HIV prevention capacity building
activities; evaluation of major program areas, interven-
tions and services; and technical assistance to grantees on
HIV prevention.

4 Health Resources and Services Administration web page. http://hab.hrsa.gov/history /purpose.htm. Information reviewed March 3, 2003.

©* Health Resources and Services Administration web page. <http://hab.hrsa.gov/programs/factsheets/hispfact.htm.> Fact sheet reviewed March 3,

2003.
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A fundamental principle of both HIV/AIDS prevention and care services planning is that AIDS funding should follow and be
ahead of trends in the HIV/AIDS epidemic. It is therefore important to track national funding trends and their impact on the
epidemic. In an analysis of HIV prevention funding comparing fiscal year 1997 to 1999 budget projections with AIDS
prevalence by race/ethnicity, researchers found consistent improvement over time in the targeting of health education and
risk reduction activities as well as counseling, testing, referral and partner notification services®® (see Figures 13 and 14). In

terms of targeting services by race and ethnicity, nationally and in general, funding is following trends in the HIV/AIDS
epidemic.

Health Education & Risk Reduction:
FY 1997 to FY 1999 Budget Projections Compared

with AIDS Prevalence by Race/Ethnicity

Counseling, Testing, Referral, and Partner Notification:
FY 1997 to FY 1999 Budget Projections Compared with
AIDS Prevalence by Race/Ethnicity

Figure 13
Figure 14
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However, as illustrated by Figures 15 and 16, when budget projections for the same period and for the same services were
compared with AIDS prevalence by exposure category, there were significant discrepancies suggesting inadequate target-
ing of prevention programs to groups at highest risk for HIV infection, especially men who have sex with men and injecting
drug users.”” Taken together, although HIV prevention funds are starting to reach communities of color at levels commensu-

rate with trends in the epidemic, these funding trends suggest that within communities of color prevention programs are not
adequately targeted to behavioral risk groups.

Health Education & Risk Reduction:
FY 1997 to FY 1999 Budget Projections Compared with
_ AIDS Prevalence by Risk Group (Source: CDC)

k1l

Counseling, Testing, Referral, and Partner Notification:
FY 1997 to FY 1999 Budget Projections Compared with
AIDS Prevalence by Risk Group (Source: CDC)
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©4 This analysis excludes other CDC funding, state and local funding, and private funding.

7 Holtgrave, D. Trends in HIV Prevention Policy. Presentation given at the University California, Los Angeles' Center for HIV Identification, Prevention
and Treatment Services, September 2001.



While national funding trends are important to track, they may mask funding trends at the state and local levels. The fol-
lowing analysis draws attention to Latinos and funding per AIDS case at the state level. Table 1 below represents funding
data in dollars spent per AIDS case for prevention and care services within 17 states/territories. States shown were select-
ed and stratified based on the following criteria: states with the highest Latino AIDS case rate per 100,000; states with the
largest percent increase in Latino population between 1990 and 2000; and states with the largest Latino population
expressed as a proportion to the states overall population. Puerto Rico was included as a U.S. territory.

Table 1. [_atino AIDS Case Rates, Percent jncrease in | atino FoPulation, and ]:uncling Per AIDS
Case }33 Selected HigHg Impactcd States

23

State Latino AIDS Case % Increase in % Latino CDC Prevention $ RWCA $ Per AIDS
(Living AIDS Cases, 2001) Rate Per 100,000 Latino Population Population Per AIDS Case™* Case™**
2000 1990-2000%* 2000

States with the Massachusetts (6,324) 103.8 49% 6.8% $2,679 $7,074
Highest Latino Wasshington, DC (5,429) 102.6 37 7.9 $4,808 $7,853
AIDS Case Rates  Connecticut (4,727) 98.7 50 9.4 $1,752 $6,034
per 100,000 New York (52,095) 92.7 30 15.1 $1,474 $6,108
Pennsylvania (11,105) 77.6 69 3.2 $891 $5,725

States with the ™ |N. Carolina (4,873) 27 394 47 $1,165 $4,631
Largest Percent Arkansas (1,311) 13.2 337 3.2 $1,720 $4,339
Increase in Latino  Georgia (9,775) 20.7 299 5.3 $1,526 $5,463
Population Tennessee (4,291) 30.3 278 2.2 $1,421 $4,037
1990-2000 S. Carolina (4,783) 39.6 211 2.4 $1,282 $4,321
States with the New Mexico (887) 11.9 32 42.1 $3,549 $5,083
Largest Latino California (37,223) 19.4 42 32 $1,893 $6,382
Populations Texas (20,935) 15.3 53 32 $1,467 $5,709
Arizona (3,398) 1.3 88 25.3 $1,461 $5,375

Nevada (1,945) 21.8 216 19.7 $1,745 $5,804

Florida (33,333) 377 70 16.8 $976 $5,236

Puerto Rico (9,468) 45.4 - 99% $767 $5,638

* % Change in Latino Population = 2000 Latino Population - 1990 Latino Population

** The national average spent per AIDS case in 2001 was $3,913

*#* The national average spent per AIDS case in 2001 was $5,627

(Source: U.S. Census 2000 and CDC/HRSA Fiscal 2001 grantee information HRSA Living AIDS Cases)

When viewed in this way, four interesting trends become evident:

1. In general, states with the largest percent increase in Latino population are the most poorly funded of the 17 jurisdic-
tions represented in the table, receiving less funding per AIDS case on both the prevention and care sides than the
national average spent;

2. Every state in all three strata represented in the table received less funding per AIDS case for prevention than the
national average spent with the exception of Washington, D.C., which received $4,808 per AIDS case in prevention
funding;

3. In 2001, Puerto Rico received the least amount of prevention funding of all U.S. states and territories, $767 per AIDS
case, a figure that is more than 5 times lower than the national average. Pennsylvania received $891 per AIDS case
for prevention;

4. Puerto Rico is the tenth most impacted state /territory in the U.S with 9,468 people living with AIDS. It receives less care
funding per AIDS case than the U.S. Virgin Islands, Connecticut, and the District of Columbia, which received $5,976,
$6,034 and, $7,853 respectively. The U.S. Virgin Islands has 258 persons living with AIDS.



Kcy ]n{:ormants:
(_orroboration and Points of DcParturc

As part of the information gathering activities conducted in preparation of this document, nineteen brief semi-structured
phone interviews were conducted, audio taped and transcribed. Key informants were randomly selected from a master list
provided by NASTAD of more than 100 possible Latino participants from around the country. Key informants who agreed
to participate were from Arizona, California (Los Angeles and San Francisco), Colorado, Connecticut, Florida (Miami),
Georgia (Atlanta), Hawaii, lllinois (Chicago), Kansas, Michigan, New Mexico, New York, Puerto Rico, South Carolina, Utah,
and Washington D.C. Key informants included public health officials, behavioral /social scientists, community planning lead-
ers, and staff from community-based organizations in large Latino population states and local jurisdictions and states and
local jurisdictions where Latino populations were smaller and/or undergoing dramatic growth. This sampling strategy can
be depicted as a 2x2 matrix with four cells as shown below:

Tablc 2 Public Health Community-based
Officials/Researchers Informants (CPG, CBO)

Jurisdictions with Large

3 interviews®® 4 interviews
Latino Populations
Jurisdictions with
Emerging Latino 4 interviews 4 interviews

Populations

. . L. . National Informants
Key informants from organizations or institutions with programs of

national scope and reach were also interviewed. This constitutes a
fifth and final cell in a selection procedure designed to ensure hetero-

eneity and diverse representation of perspectives and viewpoints: . .
9 Y P persp P 4 interviews

—_

The stratification of key Would you describe the Latino population in your state or local jurisdiction? (By ethnicity, age,
informants also allowed employment status, primary behavioral risk group, immigration experience)
for a comparison of 2. Would you describe the three most important HIV /AIDS prevention, care and/or treatment needs

responses by categories of Latinos living in your state or local jurisdiction?

of stakeholders salient
to Latinos responding on
the policy level to
HIV/AIDS. Each key

3. In your opinion, what are the three most important barriers to addressing the HIV/AIDS
prevention, care and freatment needs of Latinos in your state or local jurisdiction?

4. We are interested in hearing your opinions about your state or local community planning
groups/councils. How effective are planning groups in addressing the prevention/care needs
of Latinos living in your state or local jurisdiction?

informant was asked the 5, We are interested in hearing your opinions about your state or local health departments.
same seven questions. How effective is your health department in addressing the prevention/care needs of Latinos
They are as follows: living in your state or local jurisdiction?

6. What specific recommendations would you make for addressing the challenges/barriers that

you have identified?
7 Is there anything that we didn't cover that you feel is important for me to know?
Closing comments¢

©8 Ideally, the number of interviews conducted for each cell is determined by tracking themes and concepts that emerge across interviews. Interviews
end when redundancy in emerging themes and concepts is achieved for that cell. Redundancy typically occurs after three or more interviews have

been conducted for each cell.



Only community informants were asked to comment on the effectiveness of public health departments in responding to the
HIV /AIDS needs of Latinos in their respective states or local jurisdiction. A content analysis was conducted. Transcripts of
the interviews were read and coded for themes. There were five main themes that were repeated across all interviews and
themes that clustered by type of state or jurisdiction the informant was from. The five main themes consistently identified
across all interviews were:

1. Training and Education
Informants identified a variety of specific training and education needs. First, many informants felt that the basic

HIV/AIDS education needs of Latinos are often overlooked because of the prevailing view that the general public
is well informed and/or is tired of hearing about HIV/AIDS. Some informants believe that many Latinos were ill
informed about HIV transmission and held inaccurate beliefs about people living with HIV/AIDS. Informants were
adamant about the need for basic HIV /AIDS information in both Spanish and English. Second, informants discussed
the continued importance of ongoing technical assistance and capacity building in the areas of HIV epidemiology,
evidence-based community planning, program development, adoption of evidenced-based HIV prevention inter-
ventions, and program evaluation. In addition, many informants noted the lack of organizational capacity inside of
Latino communities including management training, bookkeeping, board and staff development and fundraising.
Finally, informants pointed to the need to build capacity within health departments and within mainstream provider
organizations. Specifically, informants, like the one cited below, commented on the need for culturally competent
care and called for cultural sensitivity training and an increase in the number of bilingual and bicultural staff deliv-
ering and running programs. “We need culturally sensitive individuals to help our Latino population. | mean, some-
one that looks like us not a white person that is married to a Latino and who speaks a little Spanish. We need to
see Latinos and Latinas actually doing the translating, interpreting, and being the care provider. We simply don't
have enough.”

2. AIDS Stigma, Homophobia, and Racism
Informants universally expressed concern about persistent AIDS stigma and homophobia within the Latino communi-

ty and cultural insensitivity and racism often experienced by Latinos. These forms of social discrimination have com-
plicated efforts to secure equitable access to information, prevention, care and treatment services. Specifically,
many informants cited cultural denial about HIV /AIDS, fear of stigmatization and conservative views about sexual-
ity and homosexuality as stifling outreach efforts, compromising targeted prevention programming and postponing
HIV screening and treatment. In addition, informants were troubled by the prevailing ignorance and cultural insen-
sitivity on the part of some service providers and health department officials about Latino issues. Racism experi-
enced by Latinos is often dismissed or is not taken as seriously because race and racism continues to be understood
as a Black/White issue. Prejudice against Latinos, particularly Spanish speakers and immigrants, continues to fuel
discriminatory practices that complicate access and add stress to the lives of many Latinos already burdened by a
host of social and health problems.

3. Access

Almost all of the informants named access as the top barrier to delivering effective prevention, care and treatment
programs for Latinos and noted that many Latinos lacked knowledge about services, their rights and their entitle-
ments. Informants stressed that a prerequisite for improving access to services was awareness about location and
availability of services and entitlements and suggested Latinos would benefit greatly from public awareness cam-
paigns that focused on this information. Informants also identified the need for more social support services espe-
cially to undocumented Latinos. Lastly, informants spoke about the need for culturally relevant and linguistically
competent services and specifically commented on the dearth of culturally tailored HIV prevention interventions
available for use with Latinos.

4, HIV/AIDS and Politics

Latino communities most affected by HIV/AIDS are disconnected from large institutions or bureaucracies including
health departments and national organizations. Some Latinos continue to express suspicion and mistrust of govern-
ment and large organizations. Little attention is given to ways to inspire confidence on the part of Latinos on the
grassroots level. According to informants, the lack of Latino representation in leadership roles within large institu-
tions, as well as within community planning bodies adds to the frustration many Latinos feel in dealing with institu-
tions. Informants said the politicization of HIV/AIDS operates as a disincentive to Latino involvement on the policy
level. This creates a catch-22 situation for many Latinos, because without Latino participation in the political process,
Latino concerns and priorities are not likely to receive attention. Moreover, informants revealed that Latinos are
often tokenized and that Latino involvement was not always truly representative of communities most in need.
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5. Planning Processes
Almost every informant indicated that planning processes were ineffective in addressing the needs of Latinos in their

state or jurisdiction. Some attributed this failure to issues referenced above, including too few Latinos represented
at the planning tables and the lack of translation services routinely available to monolingual Latinos who wish to
attend planning group meetings as members of the general public. Others discussed the tension that exists between
evidence-based planning and advocacy. Many Latinos join planning groups to advocate on behalf of their respec-
tive constituency groups or organizations. In some jurisdictions, their contribution to the planning process is often
restricted to their advocacy efforts since many Latinos are recruited for their knowledge about the Latino communi-
ty and not for other skill sets they can bring to the planning process. In essence, Latino participation can be compro-
mised despite the public appearance of involvement and representation. The barriers and challenges to meaning-
ful involvement by Latinos in community planning processes referenced here are well documented by other
researchers® and discussed in great detail in, The State of Latinos in HIV Prevention Community Planning, a joint
publication of NASTAD, CDC, the Academy for Educational Development (AED), the National Minority AIDS Council
(NMAC), and the U.S. - Mexico Border Health Association, published March 2002.

Informants also identified issues that were unique and/or specific to their state or jurisdiction. For example, informants from
states or jurisdiction with smaller and/or growing Latino populations expressed concern about limited availability of servic-
es specifically geared to Latinos affected by HIV/AIDS. One informant asserted, “There is only one doctor who speaks
Spanish in [my State]. He works out of a clinic at the university that's about 25 miles

away from here.” These informants also described challenges to the delivery of both
prevention and care services associated with rural conditions. “Transportation's a big
problem”, one informant shared. “A lot of folks don't have a way to get to the clinics.
| see problems in the rural areas, especially where we have large populations of immi-
grants and where health departments are still real prejudiced.” Another informant dis-
cussed the challenge of confidentiality in rural communities. He explained, “In terms

“Feople are still b]aming the victim.
H]\/ is still a mora”g derogator9
thing to have. | think that address-
ing issues of HIV stigma requires

that we asi(, ‘what are the social

of the rural areas, the issue of anonymity and confidentiality is not only related to test- || 5t of knowing your status?”
ing but to accessing services for individuals who are HIV positive and being identified

as positive. So really, it's the issue of smaller communities where the lack of confiden-

tiality and anonymity becomes a real focal point.” This same informant went on to discuss cross-border service utilization
and the complexity and importance of cross-border care coordination: “I'd say the other issue is the cross-border utiliza-
tion of health care. Again, we get individuals from Mexico that want to come over and utilize health care here. Or vice
versa, we have individuals who want to take advantage of the lower cost prescription medication down there.”

In contrast, informants from states or jurisdictions with large Latino populations were concerned with the need to mobilize
large, ethnically diverse and sometimes fractured Latino communities, to inspire confidence and trust in the public health
response to HIV/AIDS, and to protect and enhance public insurance programs like ADAP, given the relatively large propor-
tions of Latinos dependent on these programs for care and treatment services. One participant said,

“Unless populations themselves are able to advocate for themselves and to demand services, | think that
they get lost in the structure of service delivery systems. So it becomes the responsibility of government and
community-based organizations that get funded to deliver services to Latinos to begin to install that drive
to demand services. That's why | have always said and its part of what | offer when this became an issue,
that unless we begin to develop within each one of the Latino communities the leadership, we will not
advance as a community because we are not really a Latino community, we are a conglomerate of sepa-
rate countries and each one of them has to identify their leaders and each one has to advocate so one day,
we could become one.”

One informant from a large urban jurisdiction commented on how conservative public health environments, within which
Latinos must work, curtail creativity and innovativeness. Another noted the social cost of knowing one's HIV status for many
Latinos and the importance of balancing public information campaigns about the importance of HIV counseling and testing
with anti-AIDS stigma campaigns. He explained, “People are still blaming the victim. HIV is still a morally derogatory thing
to have. | think that addressing issues of HIV stigma requires that we ask, 'what are the social costs of knowing your
status?’”

°? Shedin, M.G. & Shulman, L.C. HIV prevention community planning: an assessment of Latino participation in seven states. Paper commissioned by

The United States-Mexico Border Health Association. June 2002.



Recommendations

In summary, Latinos are now the largest ethnic/racial
minority group in the U.S. (13% of the population) and
account for 20% of persons living with AIDS. The past
decade was marked by significant increases in the Latino
population with the largest percent increases occurring in
southern states which receive less funding per AIDS case
than the national average spent. Puerto Rico is grossly
under-funded given the relative impact that HIV /AIDS has
had on the entire island.

Latinos with HIV disease enter the health care system at
later stages of the disease and are more likely to delay
care after an HIV diagnosis than do other patients of
other racial/ethnic groups. Reluctance to get HIV tested
and to access care/treatment is commonly associated with
fear of stigmatization and deportation, lack of HIV infor-
mation and cultural predispositions concerning disease.
Complicating access for Latinos are poverty and the lack
of health insurance. In the context of this reality, it was not
surprising to learn that improving access to prevention,
care, and treatment services for Latinos was foremost on
the minds of key informants interviewed from around the
country. Many noted that Latinos more often than not
lacked knowledge about the location of services, their
rights and their entitlements. Informants also express frus-
tration about the relatively few HIV prevention interven-
tions available specifically designed to meet the needs of
Latinos.

Informants were as adamant about the need for basic
HIV /AIDS information in both Spanish and English as they
were about the continued importance of ongoing techni-
cal assistance and capacity building. Informants univer-
sally expressed concern about persistent AIDS stigma and
homophobia within the Latino community and cultural
insensitivity and racism often experienced by Latinos
pointing to the need for educational and public aware-
ness campaigns that address these issues. Finally, nearly
every informant interviewed indicated that while impor-
tant, planning processes were ineffective in addressing
the needs of Latinos in their state or jurisdiction and
offered helpful suggestions to address the challenges
experienced by many jurisdictions.

Factors related to migration and immigration such as men
living away from home for extended periods of time, dis-
rupted family ties, and increased number of both male
and female sexual partners, heighten the risk for HIV
infection among both migrant men and the women who
are their wives or girlfriends. In the U.S., these factors
exist within policy contexts that at times systematically
exploit and dis-empower Latino laborers particularly
those not born in the U.S. Social and economic dynamics
specific to border regions, such as the sex trade industry
and tourism can contribute to high rates of HIV infection.
In addition, routine transnational movement between some
U.S. cities and cities of origin in Mexico, Central and South
America and the Caribbean (“air-bridges”) create chal-
lenges to the coordination of HIV/AIDS care as well as
important opportunities for the prevention of HIV trans-
mission and infection.

What follows are a set of recommendations that address
many of the challenges associated with HIV/AIDS in
Latino communities identified in this document and summa-
rized above. Governors, legislators, national partners,
health departments and AIDS directors can use these rec-
ommendations to sharpen their response to the epidemic
within Latino communities in their respective jurisdictions.
Recommendations offered are grounded in research and
based on key issues that emerged from literature reviews
and key informant interviews. Recommendations offered
are neither exhaustive nor definitive, but rather comple-
mentary to the strategies already in place in many juris-
dictions around the country and to recommendations
made in other documents that address the impact of
HIV/AIDS in Latino communities and other minority com-
munities including the monograph produced by the
NASTAD African American Advisory Committee.”®

Latinos more often than not
lacked lmowledge about the
location of services, their

rights and their entitlements.

7% The National Alliance of State and Territorial AIDS Directors. HIV/AIDS: African American Perspectives and Recommendations for State and Local

AIDS Directors and Health Departments. December 2001.
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Work to improve access to prevention, care, and treatment services for Latinos regardless of their
immigration or citizenship status.

Provide additional resources to support services to Latinos, including increased funding to Puerto Rico and states cur-
rently experiencing dramatic increases in Latino populations. Support services tailored to monolingual Spanish speak-
ers and migrants/immigrants without regard to citizenship status. Specifically, work to ensure the reauthorization of
the RWCA and to protect ADAP, which are currently under tremendous strain. This is especially important given the
large proportions of Latinos who depend on RWCA and ADAP funded services. In addition, sufficient HIV preven-
tion funding is critical to the Latino community. Advocate for and provide increased funding for HIV, STD and sub-
stance abuse prevention programs, even in jurisdictions where AIDS incidence is low among Latinos but other indica-
tors (i.e., high sexually transmitted diseases rates) exist to merit serious attention to preventing potential HIV infec-
tions. Finally, it is critical to create and support HIV prevention and care services to inmate populations both while in
correctional settings and while transitioning back into their communities. This is important especially given the signif-
icant proportion of Latinos represented among inmate populations and the varying AIDS prevalence rates in correc-
tional settings across states. The department of health in Connecticut supports such a program called Transitional
Linkage Coordination (TLC). It is funded by both a Ryan White CARE Act Title Il grant and with HIV prevention dol-
lars. Prevention education in provided to all inmates while case managers ensure continuity of care through discharge
planning as inmates living with HIV/AIDS prepare for release.

Work to improve the coordination of services within and between states/territories and local jurisdictions. Health
departments can create funding incentives during solicitation processes for inter-agency cooperation and collabora-
tion designed to enhance the coordination of prevention and care services. Health departments could also establish
memorandum of understanding with neighboring states and jurisdictions to ensure the coordination of prevention and
care services of migrant populations.

Combine RWCA /ADAP with state and local resources to expand prescription drug and medical services for uninsured
Latinos. For example, the New York State Department of Health AIDS Institute combines RWCA/ADAP and state
funding to establish four integrated care programs for uninsured individuals living with HIV /AIDS: ADAP, ADAP Plus,
ADAP Plus Insurance Continuation, and HIV Home Care. All four programs are centrally administered, use a unified
application form and support coordinated outreach activities. The New York State model has dual goals: to empow-
er individuals to seek, access and receive medical care and prescription drugs without cost; and to supply a stable
and timely funding stream to health care providers, enabling them to use the revenues to develop program capaci-
ty to meet the needs of the uninsured population living with HIV/AIDS. California also combines RWCA, ADAP and
state resources to offer a safety net for those who would otherwise have limited or no access to HIV care and treat-
ment. The New York and California programs have lenient eligibility requirements; proof of state residency is
required but proof of U.S. citizenship is not. The RWCA is silent regarding the legal status of clients making it possi-
ble for many states to provide ADAP and other HIV services to undocumented individuals. ADAP eligibility guide-
lines should be written to be inclusive rather than exclusive of undocumented patients.

Support increased funding for the National Minority HIV/AIDS Initiative. Now in it fourth year, the MHAI is a critical
tool in the nation efforts to eliminate HIV/AIDS related health disparities among racial and ethnic groups. The MHAI
provides targeted resources to expand the capacity of minority community-based organizations and providers to
deliver HIV/AIDS prevention, care, and other services to heavily impacted communities. Latino communities through-
out the country have benefited from HIV prevention and care services that are made available with MHAI resources.
Targeted funding to address primary prevention and access to care for Latino communities should be considered for
funding under this initiative. Health departments should also have maximum flexibility to use and coordinate NMAI
resources that come into their states. NMAI resources should be used to complement not substitute RWCA or HIV pre-
vention resources already directed at communities of color.

Develop resource allocation methodologies that are consistent with and that anticipate local need. States and local
health departments should work in close collaboration with community planning groups and planning councils to ensure
that resource allocations are commensurate with systematically demonstrated need. AIDS surveillance data, while
important should not be the only evidence used to determine need. Health care utilization trends, poverty, popula-
tion trends, and barriers to access as well as STD/HIV prevalence and incidence rates can be used when available
to design allocation formulas. Resource allocation methodologies should be designed to also be responsive to antic-
ipated needs. This is especially important given population shifts, barriers to access, behavioral risk patterns, and HIV
incidence rates for Latinos.



* Support basic HIV/AIDS educational efforts targeting Latinos. Information about HIV/AIDS including modes of expo-
sure, strategies for preventing HIV infection, the natural history of the disease, the importance of early detection and
early treatment, and current treatment approaches should be broadly disseminated and constantly updated. Modes
of dissemination can include one-on-one risk reduction counseling, health education workshops, public service
announcements using radio or television, print material, poster, billboards and bulletins. Research shows that televi-
sion is the number one source of HIV/AIDS information for Latinos, followed by radio and billboards.”"  Information
should be available in both Spanish and English with careful consideration to the literacy levels of the target audi-
ence. Also, information produced should avoid literal translations of English materials and copy. Educational mate-
rials should be developed first in Spanish whenever possible.

* Create public information and awareness campaigns that educate Latinos about their rights and entitlements as well
as the availability and location of services locally. Many Latinos lack information about confidential, free or low cost,
bilingual services and/or believe they might not be eligible because of their citizenship status. For example, some
jurisdictions have used resources to create social marketing campaigns designed to raise awareness about ADAP eli-
gibility criteria and ADAP providers. Public information campaigns of this nature are also opportunities to heighten
the awareness about HIV /AIDS.

* Build and support local, community-based capacity. Community-based organizations are often better at reaching
Latinos in need of services. In some jurisdictions, there are no community-based organizations that specifically address
the prevention, care and treatment needs of Latinos. As Latino populations grow, there will be an increasing need for
indigenous, Latino-led community-based organizations. In a study of 181 agencies providing HIV prevention servic-
es to Latino communities, researchers found that the single most important training need identified by Latino focused

2 Latino-led

agencies was in the area of understanding sexual behavior, sexuality, and behavior change in Latinos.”
organizations that have long and successful histories sometimes lack the technical (research, behavior change theo-
ries, treatment advances, sexuality and sexual health), programmatic (planning, staffing, evaluation, evidence-based
intervention approaches), and/or organizational capacity (quality improvement, book keeping, fund development,
management infrastructure, information systems, Board and staff training) to deliver top quality services to their
respective communities. All scenarios, if not adequately addressed, can pose serious barriers to access. Health
departments can play an important role in facilitating access by supporting ongoing technical assistance to Latino
community-based organizations. There are multiple sources from which health departments can obtain capacity
building assistance, including national organizations such as the U.S. - Mexico Border Health Association, AED, the
National Latino/Latina Lesbian, Gay, Bisexual and Transgender Organization (LLEGO) and NMAC, peer technical
assistance coordinated by NASTAD, local colleges and universities, independent technical assistance (TA) providers
and consultants, and local community-based organizations with expertise and capacity to share. If capacity building
services are solicited from a national organization, TA and consultation services must be tailored and consumer driv-
en to meet the specific needs of Latino organizations at the local level. A one-size-fits-all model of TA and capaci-
ty building services is not effective in meeting specific needs. While the provision of TA by national organizations is
important, federal resources should also be dedicated to local capacity building efforts to support the provision of
TA by local health departments and regional organizations.

* Establish and uphold the highest standards for culturally competent care. Cultural competence refers to “the process
by which individuals and systems respond respectfully and effectively to people of all cultures, languages, classes,
races, ethnic backgrounds, religions, and other diversity factors that recognizes, affirms, and values the worth of indi-
viduals, families, and communities and protects and preserves the dignity of each.”® Operationally defined, cultur-
al competence is the integration and transformation of knowledge about individuals and groups of people into spe-
cific standards, policies, practices, and attitudes used in appropriate cultural settings to increase the quality of serv-
ices, thereby producing better outcomes.”

7! National Survey of Latinos on HIV/AIDS. Kaiser Family Foundation, 1997.

72 Castaneda, D., & Collins. B.E. Structure and activities of agencies providing HIV and AIDS education and prevention to Latino/a communities. AIDS
Education and Prevention, 1997, 9(6), 533-550.

73 National Association of Social Workers' Standards for Cultural Competence in Social Work Practice. http:/ /www.socialworkers.org/sections/cre-
dentials/cultural_comp.asp. Accessed on March 22, 2003.

74 Davis, P. & Donaldson, B. Multicultural counseling competencies: Assessment, evaluation, education and training, and supervision. 1997. Thousand
Oaks, CA: Sage Publications.



In 2000, the U.S. Department of Health and Human Services' Office of Minority Health issued the National Standards
for Culturally and Linguistically Appropriate Services in Health Care as a way to ensure that all people entering the
health care system receive equitable and effective treatment in a culturally and linguistically appropriate manner.
These standards for culturally and linguistically appropriate services (CLAS) are proposed as a means to correct
inequities that currently exist in the provision of health services and to make these services more responsive to the
individual needs of all patients/consumers. The 14 standards are organized by themes: Culturally Competent Care
(Standards 1-3); Language Access Services (Standards 4-7); and Organizational Supports for Cultural Competence
(Standards 8-14). Currently, the federal government mandates adoption of the Language Access Services standards
(Standards 4-7) for all recipients of Federal funds. Standards 4-7 are based on Title VI of the Civil Rights Act of
1964 with respect to services for limited English proficient individuals. Title VI requires all entities receiving Federal
financial assistance, including health care organizations, to take steps to ensure that persons with limited English pro-
ficiency have meaningful access to health services that they provide. The key to providing meaningful access is to
ensure effective communication between the entity and the person with limited English proficiency. The Office of
Minority Health recommends adoption as mandates of Standards 1-3 (Culturally Competent Care) and 8-13
(Organizational Supports for Cultural Competence) by federal state and national accrediting agencies.”> Health
departments should develop plans to ensure compliance with the federally mandated standards as outlined in CLAS.
Health departments can also consider devoting resources to build capacity for the adoption of standards. Once in
place, monitoring standards within departments and among providers serving Latino clients should become an inte-
grated component of quality improvement activities. Health departments might consider making the results of cultur-
al competency assessment findings available to Latino and other consumers for whom cultural competency is a con-
sideration when choosing services (See Appendix | for a summary of CLAS).

Provide and continually support cultural competency training. Many providers and health department personnel can
benefit from health department supported training about CLAS, cultural competency, Latino histories, and the effects
of racism and poverty on Latinos quality of life and ability to access services. Training can be informational or expe-
riential in nature and should target line staff as well as management level personnel. Training directed at manage-
ment could include skills and best practices for recruiting, hiring, developing, promoting, and retaining Latino and other
people of color staff at all levels. Health departments can retain independent consultants and community-based
organizations with expertise and established track records providing this type of training.

Make participatory planning processes more responsive to Latinos.

Request and endorse a broader range of participatory mechanisms and greater clarity from the CDC and HRSA
regarding the roles of various stakeholders in planning processes. Role confusion is a major challenge to planning
processes. Some community planners perceive health departments as overly involved and/or controlling of the plan-
ning process. A clearer articulation of the roles that health departments and planners play could avert tensions that
sometimes arise between health departments and community stakeholders. In addition, it is important that planners
understand the distinction between being a planner and being an advocate. Varying interpretations of the princi-
ples of parity, inclusion and representation included in the CDC guidance to health departments about community
planning may fuel confusion about this distinction. Ideally, planners are recruited to planning bodies for their ability

to plan from a “big picture perspective.” Planners should have the ability or be trained to synthesize multiple sources
of information related to how AIDS is affecting their respective jurisdictions in their entirety, including understanding
primary modes of HIV exposure, social and cultural factors associated with heightened risk for HIV infection like sub-
stance use and poverty, HIV/AIDS co-morbidities, behavioral, intervention and risk factor research, health care deliv-
ery systems, utilization trends, barriers to access, and the most current standards for HIV/AIDS care and treatment.
Instead, planners are sometimes recruited because of their expertise with a particular population or are members of
highly affected populations. While the perspectives and viewpoints of highly affected populations are central and
necessary to community planning, they should not constitute the only criteria for determining community stakeholder
candidacies for planning bodies. Such an approach can lead to the impression of tokenism, which at times is inad-

vertently reinforced when an individual's contribution to a broader planning process is limited to their advocacy.

7 Department of Health and Human Services, Office of Minority Health. National Standards on Culturally and Linguistically Appropriate Services
(CLAS) in Health Care. Federal Register/Vol. 65, no. 247 /Friday, December 22, 2000 /Notices.



Actively guard against conflict of interest when seating a community planning group or planning council. Conflicts of
interest occur when members of the planning body are, or can potentially become, the beneficiaries of recommenda-
tions made for prioritization of resources. The Health Resources and Services Administration (HRSA) provides strong
guidance about avoiding conflicts of interest that are useful for both prevention and care planning groups.

Offer ongoing training and consultation to Latinos about planning. Support public information campaigns targeted
at Latino communities designed to raise awareness about planning and its role in the HIV/AIDS funding process.
Equally important, is the need to adequately prepare Latinos to become active and well informed planners. Training
can include information about the role of a planner, understanding the epidemiologic profile of their respective juris-
dictions, the social and cultural factors associated with HIV transmission, HIV/AIDS co-morbidities, behavioral and
social science intervention and risk factor research, cultural competency, models for effective health care delivery sys-
tems, utilization trends, barriers to access, and standards of HIV/AIDS care and treatment. Health department offi-
cials could solicit support from national and community-based organizations, HRSA, CDC, and/or independent con-
sultants to assist in the delivery of training and technical assistance services. Health departments can make training
a mandatory part of the orientation to a planning body.

Offer interpretation services whenever possible and appropriate. Latinos often want to stay informed and involved
by attending planning meetings as part of the concerned general pubic without necessarily becoming planners. In
jurisdictions with critical masses of monolingual Spanish speaking Latinos, language can be a serious barrier to mean-
ingful civic participation. Making simultaneous translation services or having an interpreter available upon request
would not only facilitate access to planning meetings, it would inspire confidence in Latinos about health departments’
responsiveness to their needs.

Tap into, develop and support Latino leadership.

Acknowledge and seek out the contributions and counsel of Latino leaders regarding critical public health issues and
decisions affecting Latino communities, including leaders and/or organizations not currently involved in HIV /AIDS.
Engage community-based organizations with Latinos on their boards and in senior management and actively solicit
their input. Create opportunities for these leaders to become involved in an advisory capacity and/or in planning
activities. Work with elected Latino and Black leadership at the local, state and national levels as well as leaders of
Latino congregations including clergy, to develop their expertise and leadership on issues related to HIV /AIDS.

Develop Latino leadership and expertise inside of health departments at the state and local levels and within feder-
al agencies at the national level. It is important for Latinos to see themselves and their perspectives reflected among
health department personnel. Recruit bilingual and bicultural Latino staff into decision-making and management posi-
tions. Latino staff recruited into leadership positions must have an understanding of the State or local HIV/AIDS epi-
demic and issues affecting Latino communities in their respective jurisdictions. Work with federal agencies (the Health
Resources and Services Administration, the Centers for Disease Control and Prevention, the National Institutes of
Health, and the Substance Abuse and Mental Health Services Administration) to develop Latino leadership at the
national level including recruiting Latinos into high profile positions within each of the respective federal agencies.

Build and support advocacy capacity in Latino communities on policy issues. This will enable Latinos to become more
effective advocates on behalf of their own constituencies. Health departments can accomplish this by supporting
Latino participation in national conferences, by ensuring that issues of relevance to Latinos are adequately represent-
ed at conferences/meetings/forums, and/or by soliciting the services of national organizations, community-based
organizations with established policy departments, and/or lobbyists who could provide training about the most press-
ing policy issues, their impact on Latino communities, and effective advocacy techniques. Health departments can also
support inter-agency coalitions within and across Latino communities that can collectively monitor policies and advo-
cate for increased resources to support services targeting Latinos affected by HIV/AIDS. The New York State
Department AIDS Institute, Division of HIV Prevention, Bureau of Community-Based Services Initiatives has developed
a model of supporting and funding community mobilization and public awareness efforts called the Community
Development Initiative (CDI). CDI was developed to raise awareness about HIV/AIDS and to mobilize community-
based responses to the needs and gaps in services that may exist in communities of color. Specifically, providers are
encouraged to build community support for HIV prevention, implement interventions aimed at reducing risk behavior
through influencing community norms, and establish leadership networks through coalition work. There are 13 agen-
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cies funded under the CDI in New York. These agencies have a history of serving communities of color, expertise in
HIV/AIDS, and a strong ability to work collaboratively with other local service providers. Agencies funded under the
CDl initiative closely monitor policies that may impact people living with HIV/AIDS and those at risk for infection, pro-
vide comments to policy makers, and act as a source of information for their communities. Policy monitoring and infor-
mation dissemination occurs at the local, state, and national levels.

Organize and mobilize Latinos

Encourage and support coalition work within Latino communities and between Latinos and other people of color.
There is great diversity among Latinos in many jurisdictions around the country. Latinos differ by national origin, eth-
nicity, class, immigration status, sexual orientation, political ideology, and language. It is false to assume that Latino
communities are necessarily unified. Health departments might advocate for and direct resources to organizing and
mobilizing Latinos in their respective jurisdictions for a more coordinated response to the HIV/AIDS epidemic.
Fractured communities of color affect access and quality of care of clients and consumers of services. Moreover, con-
sumers can become burdened by inter-agency bickering that may exist because their choices about where to access
services become politically charged. Service providers and community stakeholders can also feel troubled and dis-
tracted by inter-agency tensions, compromising the integrity and quality of services. Health departments can create
funding incentives that support coalitions, consortia and innovative partnerships. Health department officials can also
take extra care to avoid solicitation processes that pit groups against each other.

Support local and national research.

Identify opportunities and resources for research. The dearth of epidemiologic, behavioral, social science, evalua-
tion, and particularly, intervention research focusing on the HIV prevention, care and treatment needs of Latinos, espe-
cially Latino men who have sex with men, is disconcerting. Health department officials and community providers need
a comprehensive understanding of the epidemic and its impact on Latinos to best plan and respond. Health depart-
ments could consider soliciting the services of researchers with strong ties to Latino communities. Health departments
might also consider establishing formal partnerships with colleges or universities by making funding available to local
researchers interested in leading collaborative research projects. Health department officials can promote partner-
ships between community-based organizations and researchers by creating the financial means for community
providers to buy out the time of university-based investigators. Lastly, health departments can identify and support
outcome evaluation of community-based service models and prevention approaches. Evaluation research represents
an important mechanism for self-reflection, opportunities to generate critical information about what works, what does
not work and why, and can complement university-based research on effective service approaches and prevention
intervention designs.

Support formative research as part of the program design and development process. Formative research is impor-
tant for ensuring the cultural relevance and appropriateness of HIV/AIDS prevention and support services being
developed and implemented. Formative research allows for well-informed adaptation of evidence-based interven-
tions and standard service practice. Health departments should designate resources including funding to support
formative research prior to the implementation of new programs.

Promote a strong research/practice interface. Community-based research should, by design, create genuine oppor-
tunities for meaningful input and involvement of Latinos beginning with the definition of the problem to research
design, to analysis and interpretation. The relationship between researchers and community stakeholders must be one
of respectful negotiation, joint control, and reciprocal learning. Health departments should support and fund research
that is designed and implemented for the benefit of the communities with which researchers wish to work. A way to
accomplish this is to start with a set of needs and issues that are defined by the people who are the subject of
research, for example, Latinos. Basing research questions on the concerns of Latinos can help minimize the “discon-
nect” that often exists between researchers (and by extension, health department officials) and Latino communities.
Health department supported research should avoid defining Latinos or any other group in monolithic and essential-
ist terms. This can lead to inaccurate and stereotyped generalizations. Finally, health department officials might con-
sider prioritizing and supporting research with a broader conceptual scope that includes the possibility of investigat-
ing relationships between individual experiences and macro social issues like racism and poverty.



VI.

In research as in public health approaches, when people are seen in context, and methods are employed that link
individual experiences to larger social systems, they are less likely to feel blamed for larger social problems. This
approach contributes to a stronger research/practice interface and inspires confidence in Latinos about the merits of
research because it minimizes the tendency for research to at times pathologize groups of individuals.”

Collect and report user-friendly data on Latinos that can be applied to planning and program development activi-
ties. Community planners and service providers require research data that is relevant, user-friendly and understand-
able. Health departments could consider commissioning needs assessments or special reports on Latinos in their state
or local jurisdiction. Health department officials can also take measures to ensure that epidemiologic profiles and
planning documents produced are readable and lend themselves easily to program development, including planning
and grant preparation.

Consider establishing international collaborations

Establish bi-lateral memorandum of understanding (MOU) with health departments in Mexico, Puerto Rico, the
Dominican Republic, Cuba, and countries in South and Central America as appropriate. Strong bi-national relation-
ships are especially important in jurisdictions with large Latino populations or Latino groups that routinely travel
between their U.S. homes and their countries of origin. MOU can outline the parameters for bi-directional training
and capacity building as well as stronger coordination of HIV/AIDS care. For example, New York and Connecticut
have for years supported air-bridge programs with Puerto Rico designed to ensure the coordination of care and
adherence to treatment for Puerto Ricans traveling between New York or Connecticut and the island. New York also
supports a program known as “New York Link.” New York Link has established linkages between health care
providers, people living with HIV/AIDS, and non-governmental organizations in the Caribbean, Central America,
Mexico and New York City. The goal of this initiative is to facilitate resource exchange and technology transfer,
develop capacity within partnering countries, and establish referral systems for people coming to New York City and
those returning to their countries of origin.

Engage and support Latin American consulates to deliver public health and HIV prevention messages to Latinos. Latin
American consulates are uniquely positioned to disseminate information about HIV and HIV/AIDS services for Latin
American nationals visiting or re-locating to the U.S. They can also help to reinforce culturally tailored public health
messages. The Los Angeles County Department of Health Services, for example, has established formal ties with a
number of consulates through which vital information about services is delivered.

Actively engage non-governmental organizations working to address HIV/AIDS in Latin American countries. Health
departments can consider establishing memorandum of understanding to promote bi-directional technology
exchange, capacity building, and enhanced coordination of care.

Health departments play a critical role in preventing and treating HIV /AIDS in Latino communities. Health department offi-
cials have a responsibility to take leadership by educating themselves, their colleagues and their staff about issues specific
to Latinos and by acting creatively, boldly, and in ways that honor the perspectives and lived experiences of Latinos living
in their state or local jurisdiction. It is our profound hope that health departments, AIDS directors, and federal and elected
officials will look to this document as a useful reference in our collective work to end the HIV/AIDS epidemic.

76 Kidder, L.H. and Fine, M. Making sense of injustice: Social explanations, social action, and the role of the social scientist. In E. Seidman &

Rappaport (Eds.) Redefining social problems. (pp.49-63). New York: Plenum Press, 1986.
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APPcndix Is National Standards for Cultura“g and
Linguistica”y APProPriatc Services in [Health Care

Preamble

The following national standards issued by the U.S. Department of Health and Human Services' (HHS) Office of Minority
Health (OMH) respond to the need to ensure that all people entering the health care system receive equitable and effec-
tive treatment in a culturally and linguistically appropriate manner. These standards for culturally and linguistically appro-
priate services (CLAS) are proposed as a means to correct inequities that currently exist in the provision of health services
and to make these services more responsive to the individual needs of all patients/consumers. The standards are intended
to be inclusive of all cultures and not limited to any particular population group or sets of groups; however, they are espe-
cially designed to address the needs of racial, ethnic, and linguistic population groups that experience unequal access to
health services. Ultimately, the aim of the standards is to contribute to the elimination of racial and ethnic health disparities
and to improve the health of all Americans.

The CLAS standards are primarily directed at health care organizations; however, individual providers are also encouraged
to use the standards to make their practices more culturally and linguistically accessible. The principles and activities of cul-
turally and linguistically appropriate services should be integrated throughout an organization and undertaken in pariner-
ship with the communities being served.

The 14 standards are organized by themes: Culturally Competent Care (Standards 1-3), Language Access Services
(Standards 4-7), and Organizational Supports for Cultural Competence (Standards 8-14). Within this framework, there are
three types of standards of varying stringency: mandates, guidelines, and recommendations as follows:

* CLAS mandates are current Federal requirements for all recipients of Federal funds (Standards 4, 5, 6, and 7).

* CLAS guidelines are activities recommended by OMH for adoption as mandates by Federal, State, and national
acrediting agencies (Standards 1, 2, 3, 8, 9, 10, 11, 12, and 13). CLAS recommendations are suggested by OMH
for voluntary adoption by health care organizations (Standard 14).

The standards are also intended for use by:
* Policymakers, to draft consistent and comprehensive laws, regulations, and contract language. This audience would
include Federal, State and local legislators, administrative and oversight staff, and program managers.

* Accreditation and credentialing agencies, to assess and compare providers who say they offer culturally competent
services and to assure quality for diverse populations. This audience would include the Joint Commission on
Accreditation of Healthcare Organizations, the National Committee for Quality Assurance, professional organizations
such as the American Medical Association and American Nurses Association, and quality review organizations such as
peer review organizations.

* Purchasers, to advocate for the needs of ethnic consumers of health benefits, and leverage responses from insurers
and health plans. This audience would include government and employer purchasers of health benefits, including labor
unions.

* Patients, to understand their right to receive accessible and appropriate health care services, and to evaluate whether
providers can offer them.

* Advocates, to promote quality health care for diverse populations and to assess and monitor care being delivered
by providers. The potential audience is wide, including legal services and consumer education/protection agencies;
local and national ethnic, immigrant, and other community-focused organizations; and local and national nonprofit
organizations that address health care issues.

¢ Educators, to incorporate cultural and linguistic competence into their curricula and to raise awareness about the
impact of culture and language on health care delivery. This audience would include educators from health care pro-
fessions and training institutions, as well as educators from legal and social services professions.

* The health care community in general, to debate and assess the applicability and adoption of culturally and linguis-
tically appropriate health services into standard health care practice.



Summary of Standards””

1.

10.

11.

12..

13.

14.

Health care organizations should ensure that patients/consumers receives from all staff members effective, understand
able, and respectful care that is provided in a manner compatible with their cultural health beliefs and practices and
preferred language.

Health care organizations should implement strategies to recruit, retain, and promote at all levels of the organization
a diverse staff and leadership that are representative of the demographic characteristics of the service area.

Health care organizations should ensure that staff at all levels and across al disciplines receive ongoing education and
training in culturally and linguistically appropriate service delivery.

Health care organizations must offer and provide language assistance services, including bilingual staff and interpreter
services, at no cost to each patient/consumer with limited English proficiency at all points of contact, in a timely man-
ner during all hours of operation.

Health care organizations must provide to patients/consumers in their preferred language both verbal offers and writ-
ten notices informing them of their right to receive language assistance services.

Health care organizations must assure the competence of language assistance provided to limited English proficient
patients/consumers by interpreters and bilingual staff. Family and friends should not be used to provide interpreta-
tion services (except on request by the patient/consumer).

Health care organizations must make available easily understood patient-related materials and post signage in the
languages of the commonly encountered groups and/or groups represented in the service area.

Health care organizations should develop, implement, and promote a written strategic plan that outlines clear goals,
policies, operational plans, and management accountability /oversight mechanisms to provide culturally and linguisti-
cally appropriate services.

Health care organizations should conduct initial and ongoing organizational self-assessments of CLAS-related activities
and are encouraged to integrate cultural and linguistic competence-related measures into their internal audits, per-
formance improvement programs, patient satisfaction assessments, and outcomes-based evaluations.

Health care organizations should ensure that data on the individual patient's/consumer's race, ethnicity, and spoken and
written language are collected in health records, integrated into the organization's Management Information Systems,
and periodically updated.

Health care organizations should maintain a current demographic, cultural, and epidemiological profile of the commu-
nity as well as a needs assessment to accurately plan form and implement services that respond to the cultural and lin-
guistic characteristics of the service area.

Health care organizations should develop participatory, collaborative partnerships with communities and utilize a vari-
ety of formal and informal mechanisms to facilitate community and patient/consumer involvement in designing and
implementing CLAS-related activities.

Health care organizations should ensure the conflict and grievance resolution processes are culturally and linguistically
sensitive and capable of identifying, preventing, and resolving cross-cultural conflicts or complaints by
pctien'rs/consumers.

Health care organizations are encouraged to regularly make available to the public information about theirprogress
and successful innovations in implementing the CLAS standards and to provide public notice in their communities about
the availability of this information.
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Resumen E_jccutivo

a epidemia del VIH/SIDA entre los latinos que viven

en los Estados Unidos (EEUU) es compleja, al igual
que lo es la diversidad de la comunidad. El término
“latino” es un término global y politicamente prdctico, el
cual tiene un potencial efecto de unificacién. Aunque es
util, el término “latino” enmascara diferencias significati-
vas entre las diferentes poblaciones agrupadas bajo las
denominaciones de:  Méjico-americanos (actualmente
representan el 60% de la poblacién latina), puerto-
rriquefios (aproximadamente el 15%), cubano-ameri-
canos (aproximadamente el 10%) e inmigrantes de la
Republica Dominicana, Centro y Sud América. Los latinos
se han asentado en muchas partes del pais, incluyendo
regiones del medio este y el noroeste. Chicago, con
750.000 latinos, se ha convertido en la tercera ciudad
con mds poblacién latina del pais. Por lo tanto, la epi-
demia del VIH/SIDA en los latinos se

la epidemia  del conforma a través de las diferencias

VIH/SIDA entre los étnicas / culturales, la geografia (rural
versus urbano), la migracién, las politi-

cas de inmigracion, el estado socio-
econdmico y las diferencias regionales
(estados fronterizos, Puerto Rico y ciu-
dades unidas por puentes aéreos), asi
como también por los comportamientos
de riesgo.

latinos que viven en
los Estados Unidos es
compleja, al igual que
lo es la diversidad de
la comunidad.

Oficialmente, los latinos son el grupo mdés grande de las
minorias étnicas / raciales en los EEUU (13% de la
poblacién) y representan el 20% de las personas que
viven con el VIH, el 19% de los casos de SIDA acumula-
dos que se reportaron hasta diciembre del 2001 y el
19% de los casos reportados en el 2001. Aunque los
hombres todavia representan el mayor nimero (80%) de
los casos de SIDA entre los latinos, las mujeres latinas
estdn compartiendo el crecimiento de los nuevos casos de
SIDA cada afio.

Los cambios de las tendencias en la poblacién latina
crean demandas especificas en cuanto a los sistemas de
provisién de servicios y requieren el uso creativo, coordi-
nado y consistente de los recursos publicos. Ademds, las
asignaciones de recursos deben mantener el ritmo que lle-
van los cambios de la epidemia, asi como los cambios de
la poblacién.

La accesibilidad a la atencién apropiada de la salud es
obstaculizada por numerosos factores que incluyen: finan-
ciamiento, estigma, discriminacién racial, prejuicios, miedo
a la deportacién, insensibilidad cultural y lingiistica, falta
de conocimiento sobre los derechos y los servicios de
ayuda social, la calidad de los programas y una frdgil o
débil capacidad de la base comunitaria. Existe la necesi-
dad de proteger y mejorar los programas publicos de
seguro médico como el Ryan White CARE ACT (RWCA) y
el AIDS Drug Assistance Program (ADAP), dado que, re-
lativamente, un gran nimero de latinos depende de estos
programas para los servicios de atencién y tratamiento
médico. Los programas de prevencién del VIH estdn sub-
financiados. Existen muy pocas intervenciones con un
respaldo de investigacién bdsica / aplicada que estén
disponibles para los proveedores de base comunitaria,
focalizadas hacia los latinos, especialmente para los lati-
nos con alto riesgo de infeccién por el VIH, como es el
grupo de los hombres latinos que tienen sexo con otros
hombres y los usuarios de drogas intravenosas.

En algunas jurisdicciones, los procesos de planificacién
participativo-comunitarios' han sido poco efectivos en
dirigir el trabajo de prevenciéon en el VIH y las necesi-
dades de atencién y tratamiento médico en los latinos.
Los latinos no son bien representados en algunos de los
grupos de planificacién. Las barreras del idioma y la
falta de voluntad o la falta de preparacién para prestar
servicios de interpretacién, alejan del proceso a los lati-
nos. Existe una divisién continua entre los depositarios (los
miembros de los grupos de planificacién, proveedores
comunitarios, consumidores) y el gobierno (los departa-
mentos de salud), con muchos miembros comunitarios que
expresan sospechas sobre las acciones de los oficiales del
gobierno. Las sospechas que se han expresado estdn
arraigadas en el historial de maltrato y la falta de ética
que han experimentado los latinos en los proyectos de
estudios de investigacion y en las politicas piblicas. La
representacién simbélica (tokenism - la prdctica de hacer
esfuerzos superficiales o gestos simbdlicos para lograr la
representacién en los grupos de planificacién), la falta de
una constante capacitacién de los miembros, la falta de
una constante revisidon de las politicas para la planifi-
cacién y la falta de especificidad en los planes de aten-
cién y prevencidén conspiran pdra crear procesos poco
adecuados.

' Las referencias que se hacen sobre procesos de planificacién en este domecumento se refieren a las actividades del Ryan White CARE Planning

Councils y a los HIV Prevention Community Planning Groups (Grupos de planificaciéon comunitaria para la prevencién del VIH) a menos que se

especifique lo contrario.



Las comunidades latinas a veces estdn divididas. La
colaboracién muchas veces estd socavada por la com-
peticion debido a los pocos recursos disponibles, las
diferencias culturales y las diferencias de clase, la homo-
fobia y las discrepancias filoséficas. La burocratizacion?
de la industria del SIDA ha forjado una desconexién entre
los activistas comunitarios y los profesionales, creando
apatia en segmentos de la poblaciéon latina que son
altamente impactados y causando dificultad para la
movilizacién comunitaria. Esto es preocupante ya que
expone algunas evidencias que resaltan la importancia
de involucrar a la comunidad y al activismo social a nivel
comunitario, en fomentar la apropiacién de los proble-
mas. En algunos estados o jurisdicciones con una gran
poblacién latina con una diversidad étnica, y a veces
comunidades fracturadas, existe la necesidad de movi-
lizar a la poblacién latina para inspirar seguridad y con-
fianza en la respuesta piblica al VIH/SIDA.

La raza continda entendiéndose en términos dicotémicos
de blanco y negro. Los latinos, a menudo, son categoriza-
dos o se les pide que auto-seleccionen un grupo racial,
que por lo general es blanco o negro. Debido a que las
categorias raciales son construidas socialmente, para los
latinos (para quienes la raza tiene poca predominancia o
trascendencia) tiene poco sentido cuando son puestos en
categorias raciales. Como resultado, por lo general, los
afro-americanos, los latinos y otra gente de color a
menudo se sienten enfrentados al competir por los esca-
sos recursos y estatus politico, alimentando los ya con-
tenciosos procesos de planificacién y cerrando la posibi-
lidad de una colaboracién multiétnica / racial.

Este documento directriz contiene recomendaciones que
los gobernadores, legisladores, asociaciones nacionales,
los departamentos de salud y los directores de progra-
mas para el SIDA pueden utilizar para dirigir con mayor
énfasis los retos asociados con el VIH/SIDA en las comu-
nidades latinas, discutidas en detalle més adelante. Las
recomendaciones que se ofrecen estdn basadas en asun-
tos claves que surgieron durante los seis meses de la
investigacién conducida para la preparacién de este do-
cumento. Se efectud una extensiva investigacién de la li-
teratura en las siguientes dreas: Politicas, prevenciéon del
VIH/SIDA y servicios de salud e investigacién epidemi-
olégica. Ademds, se realizaron 19 entrevistas teleféni-
cas semi-estructuradas, las cuales fueron grabadas vy
transcriptas. Se seleccionaron informantes claves de una
lista maestra proporcionada por NASTAD que contiene
mds de 100 latinos de todo el pais, incluyendo a Puerto
Rico. Entre los informantes claves se encuentran oficiales
de salud publica, especialistas en ciencias sociales y del
comportamiento, lideres en planificacién comunitaria y
personal de las organizaciones de base comunitaria
provenientes de estados y jurisdicciones que tienen una
considerable poblacién latina y de estados y jurisdic-
ciones locales donde las poblaciones latinas eran mds
pequefias y/o estaban experimentando un dramdtico
crecimiento.

Se ofrecen veinticuatro recomendaciones que pueden ser agrupadas en seis categorias y se resumen de la siguiente ma-

nera:

I Trabajar para mejorar la accesibilidad a servicios de prevencion, atencion y tratamiento para los latinos sin

importar su estatus migratorio o de ciudadania.

* Proveer recursos adicionales para fortalecer los servicios que se prestan a los latinos, incluyendo un aumento de los
fondos para Puerto Rico y para los estados que estdn experimentando un dramdtico crecimiento de la poblacién lati-
na. Crear, financiar y sostener servicios disefiados para los latinos monolingies de habla hispana y para los lati-
nos migratorios / inmigrantes sin importar su estatus de ciudadania. Crear y apoyar servicios de prevencién y aten-
cién en la salud para los latinos en penales y en transicion de los mismos.

* Trabajar para mejorar la coordinacién de los servicios dentro y entre los estados / territorios y jurisdicciones locales.

* Combinar el RWCA / ADAP con recursos locales y estatales para expandir prescripciones de medicamentos y servi-

cios médicos para los latinos sin seguro médico.

El término "burocratizacion” se refiere a la creacién de sistemas administrativos, marcados por autoridades jerdrquicas entre las nimerosas ofici-

nas, en las cuales la necesidad o inlcinacién de seguir procedimientos rigidos o complejos impide acciones efectivas.



Apoyar una mayor subvencién por el National Minority HIV /AIDS Initiative. Ahora en su cuarto afio, el MHAI es una
herramienta critica en los esfuerzos de la nacién para eliminar las disparidades en la atencién de la salud rela-
cionadas al VIH/SIDA entre los grupos raciales y étnicos.

Desarrollar metodologias de asignacién de recursos que sean consistentes y que anticipen las necesidades locales.
Los departamentos de salud territoriales, locales y estatales deberian trabajar en estrecha colaboracion con los gru-
pos de planificacién para asegurar que la asignacién de los recursos sean equivalentes a las necesidades sistemati-
camente demostradas.

Apoyar esfuerzos educacionales bésicos sobre el VIH/SIDA dirigido a los latinos. La informacién sobre el VIH/SIDA,
la cual incluye los modos de exposicidén y las estrategias para prevenir la infeccidén por el VIH, la historia natural de
la enfermedad, la importancia de la deteccién y el tratamiento temprano y los tratamientos actuales disponibles,

deberia diseminarse ampliomente y actualizarse constantemente.

Crear informacién puiblica y campaiias de concientizaciéon, que eduquen a los latinos sobre sus derechos particulares
y sociales, asi como también sobre la disponibilidad y ubicacién de los servicios locales.

Elaborar y apoyar la capacidad local de la base comunitaria.

Establecer y mantener los niveles de estdndares mds altos de atenciéon culturalmente competente.
Proveer y apoyar capacitaciones sobre competencia cultural.

Hacer que los procesos participativos de planificacion sean mas responsables con los latinos.

Solicitar y endorsar mecanismos para la participacion més amplia y mayor clarificacion por parte del CDC y HRSA
sobre los roles de los depositarios que participan en los procesos de planificacién.

Ser un guardidn activo en contra de los conflictos de interés cuando se organizan los grupos de planificacién comu-
nitaria o consejos de planificacién.

Ofrecer capacitaciones continuas y consultorias sobre planificacién para latinos.
Ofrecer servicios de interpretacion cuando sea posible y apropiado.
Aprovechar, desarrollar y apoyar el liderazgo latino.

Reconocer y buscar la contribucién y asesoria de los lideres latinos respecto a los temas criticos de salud puiblica y
a las decisiones que afectan a las comunidades latinas.

Desarrollar el liderazgo latino y la experiencia dentro de los departamentos de salud a nivel local y estatal y den-
tro de las agencias federales a nivel nacional.

Construir y apoyar la capacitaciéon para abogar en favor de los asuntos politicos concernientes a las comunidades
latinas.

Organizar y movilizar a los latinos.

Fomentar y apoyar el trabajo de colaboracién dentro de las comunidades latinas, y entre los latinos y otra gente de
color.



VL.

Apoyar investigaciones locales y nacionales.

Identificar oportunidades y recursos para la investigacién.
Apoyar la investigacion formativa como parte del proceso en el disefio y desarrollo de programas.

Fomentar una fuerte interfase de investigacién / aplicacién. La investigacién de base comunitaria deberia, por
medio del disefio, crear oportunidades genuinas para obtener un significativo aporte y compromiso de los latinos,

comenzando por la definicién del problema, e incluyendo el disefio, el andlisis y la interpretacién de la investigacién.

Colectar y reportar datos de sencilla interpretacion sobre latinos para ser utilizados en los objetivos de planificacion
y desarrollo de programas.

Considerar el establecimiento de colaboraciones internacionales.

Establecer memorandums de acuerdos bilaterales con los ministerios de salud de México, Puerto Rico, la Repuiblica
Dominicana, Cuba y otros paises del Caribe y de Centro y Sud América.

Comprometer y apoyar a los consulados latinoamericanos para que proporcionen mensajes de salud publica y pre-
vencién del VIH a los latinos.

Incorporar activamente a organizaciones no gubernamentales que trabajan en el drea del VIH/SIDA en los paises
latinoamericanos.

Esperamos que los oficiales de los departamentos de salud y otros entes oficiales de salud publica, tanto a nivel federal
como estatal, encuentren Utiles estas recomendaciones al momento de formular respuestas favorables a la epidemia den-
tro de la comunidad latina en sus respectivas jurisdicciones.



Introduccion

n 1998, la National Alliance of State and Territorial

AIDS Directors (NASTAD), como parte de la revision

anual de las prioridades programdticas, decidié
enfocarse en la necesidad de atender la disparidad de
la salud en el VIH/SIDA entre los grupos raciales y comu-
nidades de minorias étnicas. En el 2001, NASTAD per-
feccioné y fortalecié este enfoque al elegir, especifica-
mente, a la “Prevencién Primaria en el VIH y la
Accesibilidad para la Atencién de la Salud de las
Comunidades”, como una de sus méximas prioridades.
NASTAD creé posiciones de trabajo para realizar los
objetivos elaborados para la aplicacién de esta directriz
prioritaria.

Uno de los obijetivos era orga-
nizar y apoyar al Comité
Asesor Latino, el cual fue
establecido en el 2001 para
unir las voces de los departa-
mentos de salud locales vy
estatales, cumpliendo un rol de
asesor para discutir y dirigir los
asuntos relacionados a la pro-
vision de los servicios de pre-
vencién y atencién del VIH a las
comunidades latinas. El Comité
Asesor Latino estd compuesto
por directores de programas
para el SIDA y personal de los
programas del VIH del depar-
tamento de salud de los esta-
dos y de las ciudades que
reciben fondos directamente del CDC para conducir
actividades de prevencién. El comité conecta las preocu-
paciones programdticas con los retos en las politicas
actuales y provee con lineamientos al personal de NAS-
TAD para que éste cree iniciativas que apoyen los servi-
cios de prevencién y atencién para las comunidades lati-
nas en los EEUU. Como ejemplo de dicha iniciativa, NAS-
TAD se complace en presentar este documento con direc-
trices, el cual ha sido desarrollado por el Comité Asesor
Latino, el personal y consultores.

Este documento tiene la intencién de funcionar como he-
rramienta de trabajo para que los directores de progra-
mas para el SIDA locales y estatales y otros entes ofi-
ciales de los departamentos de salud lo utilicen al respon-
der a la epidemia del VIH/SIDA en las comunidades lati-
nas. Los departamentos de salud pueden utilizarlo para
fortalecer su entendimiento sobre las maneras y las
razones por las que el VIH/SIDA afecta a los latinos, y
porqué las decisiones estratégicas, meditadas y delibe-
radas cuidadosamente en los niveles directivos y pro-
gramdticos podrian ayudar a prevenir que la situacion
empeore. De la misma manera, los legisladores, los jefes
de agencias federales y otros depositarios también
enconfrardn 0til a este documento.
NASTAD, ademds utilizard este
documento para estimular otros
didlogos necesarios con las princi-
pales  organizaciones latinas
nacionales, con la intencién de
expandir y fortalecer redes de tra-
bajo locales y nacionales que estén
interesadas en responder a la epi-
demia del VIH/SIDA.

El documento ofrece pasos concre-
tos que los departamentos de salud
locales y estatales pueden tomar
para dirigir los retos asociados con
el VIH/SIDA en la comunidad lati-
na. Las recomendaciones que se
ofrecen estédn basadas en la
revision de politicas; investiga-
ciones sobre comportamientos, servicios de salud e inves-
tigacion epidemiolégica; y entrevistas con informantes
claves que han sido conducidas con expertos de todo el
pais. Se presenta una fuente multiple de datos que con-
vergen en temas claves. Es importante comprender estos
asuntos para poder dar forma, redefinir e implementar
abordajes politicos y programas innovadores.
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las minorias, sobrepasando a los afro-americanos, de

acverdo a los datos mds recientes proporcionados
por las Oficinas del Censo.> El nimero oficial de la
poblacién latina es de 37 millones, representando el 13%
de la poblacién. El grupo étnico mayoritario entre los
latinos es el mejicano, representando un 60% de la
poblacién latina, seguido por los puertorriquefios (15%).
Combinados, Centro y Sud América, representan el 15%
de los latinos que viven en los EEUU. El término “latino™
es un término global y politicamente prdctico, el cual es
utilizado con un potencial efecto de unificacién. Aunque
es Util, el término “latino” enmascara diferencias significa-
tivas entre las diferentes poblaciones agrupadas bajo las
denominaciones de méjico-americanos (actualmente re-
presentan el 60% de la poblacién latina), puertor-
riquefios (aproximadamente el 15%), cubano-americanos
(aproximadamente el 10%) e inmigrantes de la
Repuiblica Dominicana, Centro y Sud América. (Se cree
que una décima parte de la poblacién de El Salvador --
aproximadamente 500.000 personas -- se han reubicado
y establecido en los EEUU desde los '70, huyendo de la
guerra civil).’

I os latinos es el grupo raciale / étnico mds grande de

Los latinos tradicionalmente se han concentrado en
California, Texas, Florida y Nueva York y en otras partes
del pais, incluyendo al medio este y el noroeste. Chicago,
con 750.000 latinos, es la tercera ciudad con la
poblacién latina mds grande del pais. Muchos estados
experimentaron una explosidon en el incremento de la
poblacién latina entre 1990 y el 2000. El mayor por-
centaje de incremento de la poblacién latina ocurrié en
los estados surefios (Carolina del Norte, Arkansas,
Georgia, Tennessee y Carolina del Sur), con un rango que
varia desde el 211% en Carolina del Sur hasta casi el
400% en Carolina del Norte. Los estados con pobla-
ciones latinas grandes también experimentaron un cre-
cimiento de la poblacién. Los latinos representan el 42%,
32%, 32%, 25%, 20% y 17% de la poblacién en Nuevo
México, California, Texas, Arizona, Nevada y la Florida,
respectivamente. Nevada tuvo un crecimiento del 216%
de la poblacién en diez afios.

: United States Census Bureau, July 2001.

La inmigracién del Caribe, Centro y Sud América ha con-
tribuido al crecimiento significativo, asi como a la diversi-
dad cultural y socioeconémica de los latinos en EEUU
desde el censo de 1990.” Antes de 1970, el 74% de los
latinos nacidos fuera de EEUU eran ciudadanos esta-
dounidenses. Entre 1990 y el 2000, solamente el 6.7%
de los latinos nacidos en el extranjero pudieron obtener
la ciudadania estadounidense.

Setentaidos por ciento de los latinos que nacieron en el
extranjero hablan espanol predominantemente, y casi un
cuarto (24%) es bilingie. Seis de cada 10 latinos que
nacieron en los EEUU hablan inglés predominantemente,
y un tercio (35%) es bilingie. Las barreras del idioma se
agravan para los latinos que no hablan inglés ni espaiiol
(por ejemplo: brasilefios y grupos indigenas de Latino
América). Tres de cada diez (29%) latinos reportan que
tienen problemas de comunicaciéon con sus proveedores
de atencién médica y atribuyen estos problemas a las
barreras del idioma.®

Cuando se comparan con los blancos, los latinos tienen
mds probabilidades de vivir en la pobreza. Mas del
25% de los nifios latinos viven en la pobreza en toda la
nacién. Aproximadamente tres de cada diez latinos han
tenido problemas para pagar su alquiler o hipoteca
durante el afio pasado (28%)); el treinta por ciento repor-
ta haber sido despedido o haber perdido el trabajo
durante el Ultimo afio; y dos tercios reportan no haber
podido ahorrar dinero para su futuro (66%).° En el con-
dado de Los Angeles, los latinos representan el 60% de
la poblacién que vive en la pobreza, mientras que repre-
sentan el 44% de la poblacién del condado. Los logros
en la educacién estdn rezagados detrds de otros grupos
étnicos. Entre los latinos, los mejicanos mayores de 25
afios de edad representan la proporcién mds baja de la
gente con un diploma de bachillerato o superior.

Los latinos (35%), tienen mds probabilidades que los
blancos (14%) o los afro-americanos (21%) de no tener
seguro médico, de acuerdo a la Encuesta Nacional de
Latinos del 2002. La encuesta de la calidad de la aten-
cién médica del Commonwealth Fund del 2001, reporté

El término Hispano es un artefacto de requerimiento de reportes federal, creado por el gobierno estadounidense a principio de los '70 en un

intento de vincular varios grupos dentro de los EEUU a través de sus lazos -hereditarios, coloniales, linguisticos-a Espafia durante los Ultimos siglos.

Este documento utilizard el término latino para referirse al rango de diversidad de los grupos étnicos de Sud América, Centro América, México y el

Caribe hispanohablante.

5Hispcmics in the United States: An Insight into Group Characteristics. Essay posted on the website of the Department of Health and Human Services,
Office of Minority Health, Hispanic Agenda for Action (HAA). http://www.omhrc.gov/haa/HAA2pg/About HAAT a.htm. Accessed March 24, 2003.
® United States Census Bureau. Resident Population Estimates of the U.S. by Race and Hispanic or Latino Origin as of July 2001.

7 M.Therrein and R.R.Ramiez, The Hispanic Population in the United States. Current Population Reports, March 2000.
s Brodie, M., Steffenson, A., Valdez, J., Levin, R., & Suro, R. The 2002 Nat’l Survey of Latinos. Pew Hispanic Center/Kaiser Family Foundation. 12/02.

9 .
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que casi la mitad de los latinos menores de 65 afios
(46%) dijeron que no habian tenido seguro médico
durante una temporada el afio pasado. Entre los latinos,
los centroamericanos (55%) y los mejicanos (49%), tienen
mds probabilidades que los puertorriquefios (35%), de
estar sin seguro médico durante el afio.'

Las familias latinas, a diferencia de las familias blancas,
tienen mds probabilidades de tener como cabeza de
familia a una mujer sin la presencia de la pareja. De
todos los latinos, los puertorriqueios representan la pro-
porcion maés alta de los hogares encabezados por
mujeres. Los latinos son relativamente jévenes: 36% son
menores de 18 afos. Entre los latinos, los mejicanos son
el grupo con la mayor proporcién de personas de 18
afios de edad o menores (38%).

Los latinos dicen de forma abrumadora que la discrimi-
nacién es un problema que los ha limitado, en general, a
lograr sus éxitos (82%) y que es un problema en el lugar
de trabajo (78%) y en las escuelas (75%). Cuando se les
pregunté sobre experiencias personales de discrimi-
nacién, uno de cada tres (31%) latinos dice que él / ella
o alguien cercano ha sufrido discriminacién en los Ultimos
cinco anos debido a su origen racial o étnico. Muchos
latinos dicen haber experimentado trato injusto, incluyen-
do tratos con falta de respeto (45%), haber recibido
peores servicios que otras personas (41%) y haber sido
insultados o llamados con apodos (30%). Los latinos tam-
bién experimentan discriminacién dentro de la comunidad
latina. Ocho de cada diez latinos (83%) concuerdan con
que la discriminaciéon entre los latinos es un problema; casi
la mitad (47%) dice que es el principal problema. Las
diferencias inter-étnicas son citadas como las fuentes pri-
marias de discriminacién entre los latinos. Otro tipo de
discriminacién es la homofobia. Una gran mayoria de
latinos (72%) siente que el sexo entre dos adultos del
mismo sexo es inaceptable. Los latinos que hablan pre-
dominantemente espanol suelen expresar este punto de
vista mds que los latinos que dominan mdés el inglés, 81%
y 60% respectivamente."" Y con una gran probabilidad
en un estudio que tomé una muestra de hombres latinos
gay de tres ciudades (n=912), el 64% reporté haber
sido acosado verbalmente en su nifez por ser gay o
afeminado, el 70% sentia que su homosexualidad las-
timaba o avergonzaba a sus familias, el 64% tenia que
pretender que era heterosexual para que los aceptaran
y el 29% dijo que tuvo que dejar a la familia por causa
de su homosexualidad.'?

Muchos latinos expresan sospechas del gobierno de los
EEUU. Estas sospechas estdn arraigadas en el largo his-
torial de colonialismo, racismo y dependencia econémica
forzada. Los siguientes ejemplos son incidentes especifi-
cos de tratamientos no éticos y daiinos que han experi-
mentado los latinos en estudios de investigacién y en
politicas publicas.

* Recientemente el Ministerio de Defensa de los EEUU
admitié haber conducido experimentos quimicos y
bioldgicos de guerra en Puerto Rico después de que
55 veteranos se quejaran de su estado de salud,
quienes dicen haber sido conejillos de india en estas
pruebas. Los experimentos se llevaron acabo en mayo
de 1969 en Vieques, Puerto Rico, en los cuales se rocié
con fosfato de trioctyl al personal militar al aire libre,
dentro de un rango de distancia de tiro. Estas prue-
bas también se realizaron en Alaska, Hawai y la
Florida. El fosfato de trioctyl es una sustancia que
puede daiar la piel, los ojos y el sistema respiratorio
y se sabe que causa cdncer en los animales.'?

* En los '30, investigadores inyectaron células can-
cerosas a puertorriquefios sin su conocimiento. Por lo
menos 13 personas murieron como resultado de estos
experimentos.'”

* Entre 1930 y 1970, aproximadamente un tercio de
las mujeres puertorriquefias en edad fértil habian sido
esterilizadas, representando el indice mds alto del
mundo. El programa de esterilizacién que era apoy-
ado por el gobierno estado-unidense fue tan pene-
trante que los términos “esterilizacién” y “la
operacién” se utilizaban sin ninguna distincién.'®

* En 1989, Kaiser Permanente, Johns Hopkins University
y el CDC cooperaron en la conduccién de un experi-
mento con mds de 1.500 nifios de las zonas del oeste
y del este de la ciudad de Los Angeles. Los nifios reci-
bieron vacunas expe-rimentales de sarampién como
parte del estudio financiado por el gobierno. La may-
oria de los sujetos eran latinos y afro-americanos.
Nunca se les informé a los padres que sus hijos eran
parte de un experimento con drogas que no habian
sido autorizadas. El experimento se detuvo dos afos
después, cuando se cuestiond la relacién que existia
entre la vacuna y la creciente tasa de mortalidad en
las nifias."®

]OM.M.Dofy and B.L.Ives, Quality of Health Care for Hispanic Populations: Findings from the Commonwealth Fund 2001 Health Care Quality Survey,

March 2002.

" Brodie, et al.

12 Diaz, R. and Ayala, G. The Impact of Social Discrimination on Health: The Case of Latino Gay Men and HIV Risk. Manuscript Commissioned by the

National Gay and Lesbian Taskforce, 2001.

'3 Puerto Ricans Outraged Over Secret Medical Experiments. http://www.imagenlatinoamericana.com/salud /salud.asp. Revisado el 25/03/03.

'“ A History of Secret Human Experimentation. http://www.healthnewsnet.com /humanexperiments.html. Revisado el 25,/03/03.

'3 Louis de Malave, F.Z. Sterilization of Puerto Rican Women: A Selected, Partially Annotated Bibliography, May 1999.

http:/ /www.library.wisc.edu/libraries/WomensStudies/bibliogs/puerwom.htm2. Revisado el 25 de marzo de 2003.

'® Cimons, M. U.S. Measles Experiment Failed to Disclose Risk. The Washington Post, June 17, 1996, page 8.
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finales del 2001 se estimé que 40 millones de

adultos y nifios viven con el VIH/SIDA en el mundo.

Centro y Sud América, sin incluir el Caribe, es la
tercera regiéon mds impactada en el mundo, después del
Sub-Sahara africano y del Sur y Sureste Asidtico, como
se ilustra en el siguiente gréfico.”

Number of Hispanic AIDS Cases (% Pop. Total)
reported through December 2001 and in 2001,
United States
® Reported through Dec., 2001: 151,812 (19%)

+ Adult/adolescent males: 121,198 (18%)
+ Adult/adolescent females: (20%)

Grafico 2

+ Children <13 years: 2.060 (23%)

® Reported in 2001:
+ Adult/adolescent males:
« Adult/adolescent females:
+ Children =13 years:

01, 13(Na 2)

Aunque los hombres siguen representando el mayor
nimero (80%) de los casos de SIDA entre los latinos, las
mujeres han compartido el aumento de la tasa de cre-
cimiento en los nuevos casos de SIDA reportados entre
todos los latinos en cada afio. En 1990 las latinas repre-
sentaban el 15% de los nuevos casos de SIDA, compara-
do al 23% de los nuevos casos reportados en el 2001.

17 World Health Organization, 2002.

Adults and children estimated to be living
with HIV/AIDS as of end 2001
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La epidemia del VIH/SIDA ha impactado despropor-
cionadamente a los latinos. Los latinos conforman el
13% de la poblacién en los EEUU, representando el 20%
de personas que viven con SIDA, el 19% de los casos de
SIDA acumulados que fueron reportados hasta diciembre
del 2001 y el 19% de los casos que se reportaron en el
2001 (Ver grdfico 2). La incidencia de los casos de SIDA
bajé abruptamente y luego gradualmente desde 1996
hasta el 2001 entre los blancos, mientras que bajé mds
lentamente para continuar luego con un pequeiio incre-
mento, entre los latinos, los negros y los asidticos / islefios
del pacifico e indigenas americanos / nativos de Alaska
durante el mismo periodo.'®

Distribution of AIDS in Hispanics,
Reported in 2001

Children
0.3%

Grafico 3
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'8 Centers for Disease Control and Prevention. HIV/AIDS Surveillance Report, 2001;13(2).



Existen avances extraordinarios en la prevencién de la
transmisién perinatal del VIH/SIDA. Entre 1994 y el
2000, la transmisién perinatal del SIDA bajé en un 80%,
como lo muestra el gréfico 4. En el 2001, se reportaron
175 casos nuevos de nifios con SIDA en los EEUU. De
estos, 150 (86%)), se atribuyeron a la exposicién perina-
tal; 22 (15%) de estos nifios eran latinos.

Annual Rates of AIDS per 100,000 Population, Hispanic and
White NonHispanic, by Age Group and Sex
United States, Reported in 2001
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Adult/Adolescent AIDS Rates per 100,000 Hispanic Population
Reported in 2000
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Los casos de SIDA entre los latinos estdn mayormente
concentrados en zonas metropolitanas con una poblacién
de 500.000 personas o mdas. Como se muestra en el gré-
fico 7, las cinco ciudades con el mayor nimero de latinos
que viven con SIDA son Nueva York, San Juan, Los
Angeles, Miami y Houston, en este orden.

Incidence of Perinatally-Acquired AIDS
By Semester, United States, 1985-June 2000*
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La tasa de los casos de SIDA por cada 100.000 habi-
tantes es un indicador del impacto de la enfermedad
dentro de cada comunidad. En el 2001, por cada
100.000 hombres y mujeres latinas, la tasa era de 3.2
y 5.4 veces més elevada que los de hombres y mujeres
blancas, respectivamente (ver grdfico 5).

A nivel nacional, la tasa del SIDA por cada 100.000 lati-
nos es la mds alta a lo largo del corredor nacional
noreste, con un rango que varia de un 77.6 por cada
100.000 latinos en Pennsylvania, a un 103.8 en
Massachussets como se ilustra en el grafico 6.

MSAs* with Highest Estimated Number of Hispanics
Persons Living with AIDS at end of 1999 (PLWA), USA

Hispanic FLWA® % White PLWA*
Hispanic PLWA

Metropolitan Areas

Grdfico 7
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Los latinos son afectados por la epidemia del VIH/SIDA
de manera diferente: Segin su etnia y su lugar de
nacimiento, como se muestra abajo en el grafico 10. Los
latinos que nacieron en los EEUU representan la mayor
proporciéon de casos de SIDA reportados por todos los
grupos latinos. En el 2001, los puertorriquefios y los meji-
canos representaron el 22% y el 14% de los adultos lati-
nos con SIDA, respectivamente.

Percent Adult Hispanics With AIDS, by Mode of
Exposure and Place of Birth, United States, 2001
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Grafico 10

Hasta finales de diciembre del 2001 se habian reporta-
do 807.075 adultos / adolescentes con SIDA. De los
282.250 hombres adultos y adolescentes que viven con
SIDA, el 55% de las exposiciones fue a través del con-
tacto sexual de hombre a hombre, el 22% a través de
drogas intravenosas, el 5% a través del contacto hetero-
sexual y el 8% era de hombres que tuvieron sexo con
otros hombres y utilizaban drogas intravenosas
(HSH/UDI). En comparacién, una proporcién mds grande
de hombres latinos se infectaron a través del uso de dro-
gas intravenosas, cuando se los compara con la
poblacién general (ver gréfico 8). El 42 % de los hom-
bres latinos con SIDA se expusieron a través del contacto
sexual de hombre a hombre y el 34% a través del uso
de drogas intravenosas (el 7% eran HSH/UDI y el 6%
heterosexual). De las 76.696 mujeres adultas y adoles-
centes con SIDA, el 41% se infecté a través del contacto
heterosexual y el 39% a través del uso de drogas intra-
venosas. En contraste, el 47% de los casos de SIDA en
mujeres fue en mujeres heterosexuales y el 38% fue en
usuarias de drogas intravenosas (ver gréfico 9).

Adult Hispanics with AIDS by Place of Birth
Reported in 2001, United States (N=8,183)

OtherMnknown
13%0 Mexico
1404

Puerto Rico "
2200 T s Ceniral/
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Los modos de exposicién también varian por etnia (ver
grafico 11). El modo principal de exposicién de todos los
grupos étnicos latinos, a excepcidon de los puerto-
rriquenios, es el contacto sexual entre hombres. Por ejem-
plo, el 47% de los casos de SIDA entre los mejicanos era
entre hombres que tienen sexo con otros hombres. A la
inversa, el modo principal de exposicién entre los puer-
torriquefios es el uso de drogas intravenosas (43%).



Adult/Adolescent Hispanic AIDS Cases by Place of Birth
United States, 1992 and 2001

Cuba

Las tendencias en la proporcidén de los casos de SIDA R
segun los grupos étnicos parece estar cambiando con el Central/§ America i o
tiempo. Los cambios mds significativos ocurrieron en la Mexico B

proporciéon de los casos de SIDA reportados entre los
mejicanos, el cual se duplicé del 7% en 1992 al 14% en
el 2001, como se muestra en el grafico 12. La propor-
cién de los casos de SIDA entre los latinos nacidos en los
EEUU también se incrementé del 32% al 43% durante el
mismo periodo.
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La mayoria de los estados han establecido un sistema vigilancia para la infeccién por el VIH. En julio de 1997 el estado
de la Florida implementé el reporte de nombres confidenciales de las personas con infeccién del VIH. La Florida es el ter-
cer estado con los casos acumulados de SIDA de todos los estados y es el segundo con mds casos pedidtricos (menores de
13 afios). A fines de diciembre del 2002, la Florida reporté 90.438 casos de SIDA acumulados, incluyendo 1.474 casos
pediatricos. El sistema del reporte confidencial de las infecciones por el VIH ha identificado 28.299 nuevas infecciones del
VIH hasta diciembre del 2002, incluyendo 270 casos pedidtricos. Se estima que actualmente existen 95.000 personas que
viven con el VIH en la Florida.' Nueva York implementé la vigilancia de los casos confidenciales de infeccién por el VIH
en junio del 2000. Es interesante notar que al agregar los datos de Nueva York sobre VIH, se afectaron substancialmente
los nimeros y las caracteristicas de los casos del VIH descriptos en los reportes de vigilancia sobre el VIH/SIDA publicados
por el CDC. Desde junio del 2000 hasta diciembre del 2001, Nueva York reportd un total de 20.770 casos del VIH (no
de SIDA), los cuales representaron el 12% de todos los casos del VIH (no de SIDA) reportados al CDC. Durante el 2001,
Nueva York reporté 13.403 casos del VIH, los cuales representaron el 38% de todos los casos reportados de las diferentes
zonas que habian reportado durante ese mismo aiio.”® En julio del 2002, California comenzé con el control de los patrones
de diagnésticos del VIH. Esto es significativo ya que la Florida, Nueva York y California fueron los Ultimos estados con
poblaciones latinas substancialmente grandes en comenzar a reportar los casos del VIH. El reporte del VIH en estos esta-
dos podria indicar, muy probablemente, un aumento significativo de los indices de los casos del VIH entre los latinos a nivel
nacional.

'? Florida HIV /AIDS Bureau, 2002.
20 Centers for Disease Control and Prevention HIV/AIDS Surveillance Report 2001; 13 (2).

11



E_l V”"l/é]DAg la Migracién/ lnmigraciénZI

undialmente, los sistemas de trabajo migratorios le dan forman al esparcimiento

geogrdfico del VIH. Por ejemplo, Bronfman, Camposortega y Medina (1989)

estudiaron el esparcimiento de los casos del SIDA en México y encontraron que
un tercio de los casos era de los estados mejicanos con una alta poblacién de emigrantes
a los EEUU, y que uno de cada diez casos reporté haber vivido en los EEUU.*? Los fac-
tores tales como los hombres que viven fuera de sus hogares por largos periodos de tiem-
po; uniones familiares disueltas; el incremento en el nimero de parejas sexuales, tanto en
hombres como en mujeres, incluyendo a las prostitutas, ponen a los hombres emigrantes y
sus parejas (esposas o novias) en riesgo de infectarse con el VIH.?

Los riesgos relacionados a la migracién también existen en los EEUU dentro del contexto
de las politicas locales y nacionales, que sistemdticamente explotan y quitan el poder a
los trabajadores latinos, particularmente a los latinos que han nacido fuera de los EEUU.
Por ejemplo, los inmigrantes campesinos por lo general son excluidos de las principales
leyes federales y estatales designadas para proteger la salud, la seguridad y el bienes-
tar econémico de los trabajadores, a pesar de que el trabajo agricola es una de las ocu-
paciones mds peligrosas de la nacién. Dichas leyes incluyen el Acta de 1935 sobre las
Relaciones Nacionales Laborales, la cual garantiza el derecho a negociar colectivamente
y el Acta de Salud y Seguridad Ocupacional de 1970, la cual regula los estdndares de
seguridad en el trabajo. Estas politicas impactan de 2 a 3 millones de trabajadores
campesinos inmigrantes que, predominantemente, son hombres mejicanos pobres, con poca
educacién e indocumentados.”

2! Las dos secciones que siguen estdn basadas en un articulo en revisién titulado "HIV Prevention with Mexican Migrants: Review, Critique, and

Recommendations", escrito por Kurt C. Organista, Hector Carrillo and George Ayala, Psy.D. Kurt C. Organista, Ph.D., autor principal, de la Escuela
de Bienestar Social, University of California, Berkeley, autorizé su utilizacién.

= Bronfman, M., S. Camposortega, and H. Medina. 1989. La migracién internacional y el SIDA: El caso de México y Estados Unidos. En Sepulveda
Amor, J., M. Bronfman, G. Ruiz Palacios, E. Stanislawski, and J.L. Valdespino (Eds.), SIDA, ciencia y sociedad en México. México: Secretaria de Salud,
Instituto Nacional de Salud Piblica, Fondo de Cultura Econdmica. [International migration and AIDS: The case of Mexico and the United States. In J.
Sepulveda Amor, et al. (Eds.), AIDS, science and society in Mexico. México: Secretary of Health, National Institute of Public Health, Economic Cultural
Fund].

B Hulewicz, J. M. AIDS knows no borders. World AIDS. 1994, 35, 6-10.

2 Organista, K. HIV prevention models with Mexican farmworkers. In R. Mascoske (Ed.), Practice Models in HIV Services. (In Press) New York: Haworth
Press.

B us. Department of Labor. Findings from the National Agricultural Workers Survey (NAWS): A demographic and employment profile of United States
farmworkers. 1998. Washington DC: U.S. Department of Labor.
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Fuentes Aéreos

valquier tipo de enfoque sobre la migracién de
latinos y el VIH deberia subrayar la regién fron-
teriza de los EEUU y México. Las dindmicas
sociales y econdmicas que son especificas de la regién
fronteriza, como la industria del sexo, el turismo y el
transnacionalismo pueden contribuir a altos indices de
infeccion por el VIH. Por ejemplo, un estudio encontré
indices extremadamente altos de infeccién por el VIH en

cién del VIH en México sugieren que las culturas sexuales
en México difieren significativamente de las culturas sex-
uales populares en los EEUU. Las ideologias personales y
culturales sobre la sexualidad son transformadas y for-
madas por la experiencia migratoria a medida que los
inmigrantes negocian diferentes normas y valores sobre
sexualidad e interaccién sexual que a veces contrastan
con sus propios valores.” Muy pocas veces se toman en

las culturas sexuales en Meéxico

: =
§ difieren signhcicativamentc de las

e, cul’curas SCXUBlCS POPUlal"CS en lOS

latinos HSH: 19% de 240 HSH realizaron la prueba en
un parque publico de Tijuana reconocido como lugar de
prostitucion y un 35% de 125 hombres realizaron la

prueba en bares y discotecas gay en San Diego. Los
hombres en ambos lugares reportaron que se habian
involucrado en comportamientos de alto riesgo (por ejem-
plo: Sexo anal y vaginal sin condén; y comportamientos
peligrosos con drogas) con multiples parejas sexuales de
ambos sexos de las dos fronteras. Casi la mitad de los
muestras de Tijuana y tres cuartos de las de San Diego
reportaron haber tenido sexo con parejas de ambos
lados de la frontera.”

El movimiento transnacional entre México y los EEUU
probablemente influya en las ideologias sexuales, tanto a
nivel individual como a nivel cultural. Por ejemplo, algu-
nas investigaciones recientes sobre sexualidad y preven-

\

/

consideracién estos factores en las discusiones sobre los
riesgos de infectarse con el VIH entre los inmigrantes
latinos.

El movimiento transnacional de los latinos no pertenece
Unicamente a la regién fronteriza de EEUU y México. Los
movimientos fransnacionales ocurren rutinariamente entre
muchas ciudades del Caribe, Centro y Sud América y los
EEUU. Con el correr de los afios, estos patrones migra-
torios se han conocido con el nombre de “puentes aére-
os”. Los “puentes aéreos” entre los EEUU vy las ciudades
de México, de Centro y Sud América y del Caribe crean
retos para la coordinacién y contfinuidad de la atencién
en el VIH/SIDA, asi como también una importante opor-
tunidad para la prevencién de la transmisién e infeccién
por el VIH.”® Uno de los “puentes aéreos” mds viejos y
reconocidos enlaza a Nueva York con Puerto Rico.

2 Ruiz, J. HIV Prevalence, Risk Behaviors, and Access to Care Among Young Latino MSM in San Diego, California and Tijuana, Mexico. Plenary ses-

sion at the Universitywide AIDS Research Program conference. 2002.

¥ Carrillo, H. The Night Is Young: Sexuality in Mexico in the Time of AIDS. 2002. Chicago and London: University of Chicago Press.
% Deren, S., Kang, S.Y., Colon, H.M., Andiaq, J.F.,, Robles, R.R., Oliver-Velez, D., Finlinson, A. Migration and HIV risk behaviors: Puerto Rican Drug
Injectors in New York City and Puerto Rico. American Journal of Public Health. May 2003, Vol. 93, No. 5.



EIVIH/SIDA y Puerto Rico:
Algunos Datos [Histéricos

Borinquen (nombre islefio para
Puerto Rico) fue “descubierta”
por Cristébal Colén en 1492 vy
conquistada por Juan Ponce de
Ledén en 1508. Los indios Taino y
Arawak, quienes vivian en la isla,
fueron asesinados por medio de
la violencia, hambruna y labor
forzada. Los Yoruba, esclavos
africanos, fueron llevados a la
isla para que trabajaran en los
canaverales. En 1815, una
segunda ola de colonos
espafioles fueron impulsados a
emigrar hacia Puerto Rico para
que “blanquearan” la poblacién,
resultando en agravantes ten-
siones entre los islefios y los
nuevos administradores colo-
niales. En 1897, los nacionalistas
puertorriquefios declararon su
independencia de Espafia. Un
afio después, las fuerzas esta-
dounidenses invadieron Puerto
Rico, Cuba y las Filipinas durante
la guerra enire Espafia y los
EEUU. Las posteriores interven-
ciones militares en el Caribe
como la de 1905, del Customs
Receivership en la Republica
Dominicana y la ocupaciéon mili-
tar de ese pais entre 1916 y
1924, reorienté la economia de
las islas hacia los EEUU, dis-
parando grandes movimientos
migratorios entre el Caribe y los
EEUU. En 1917, los puerto-
rriquefios se convirtieron en ciu-
dadanos estadounidenses bajo
el Acta de Jones y a los hombres
que calificaban, se les exigidé
enlistarse en las fuerzas
armadas. Los EEUU nunca dejé a
Puerto Rico y ahora mantiene a
la isla como un territorio no incor-
porado, sin independencia ni
poder como estado y sin voz ni
voto en el Congreso esta-
dounidense ni en las Naciones
Unidas.

Puerto Rico ha sido fuertemente
impactado por la epidemia del
VIH/SIDA. Es el décimo estado
mds impactado de los estados /
territorios de los EEUU, con 9.468
personas que viven con el SIDA.
El uso de drogas intravenosas es
el modo principal de transmision
en Puerto Rico. Entre 1996 y el
2001, los usuarios de drogas
intravenosas representaron casi el
51% de las personas que viven
con el SIDA. Durante el mismo
periodo, los heterosexuales y los
hombres que tienen sexo con otros
hombres representaron el 32% vy
el 17% de los casos de SIDA,
respectivamente.

Aunque es parte de los EEUU, el
puente aéreo mds reconocido es
el de Puerto Rico y el noreste de
los EEUU, siendo que muchos
puertorriquefios viajan entre la
isla y el pais con la intencién de
mantener los lazos familiares y
culturales. Los retos para la coor-
dinacién y continvidad en la
atencién del VIH y de los servi-
cios de prevencién para los puer-
torriquefios que viajan entre la
isla y el pais, son los mismos que
para otros latinos que viajon a
través de sus respectivos puentes
aéreos.

Los servicios de prevencién, en
Puerto Rico, son escasos y mini-
mamente financiados . Los servi-
cios de atencién estdn en gran
parte concentrados en San Juan.
Los puertorriqueios que viven en
el interior de la isla y en las zonas
rurales tienen que recorrer largas
distancias para poder acceder a
los servicios, exacerbando los
retos para la coordinacién de los
servicios de atencién de la salud
y la facilitacion para el cumpli-
miento de los tratamientos.



Aculturacién

ientras que existe el acuerdo generalizado que

los riesgos del VIH difieren entre los latinos que

han nacido en los EEUU y los inmigrantes, no
existe un consenso en términos de la direcciéon de estas
diferencias y los motivos detrds de ellas. Algunos investi-
gadores creen que los latinos menos aculturados,
incluyendo a migratorios e inmigrantes, estdn protegidos
de los riesgos a la exposicion del VIH debido a sus va-
lores tradicionales sobre la sexualidad.” * *' 32 Otros
argumentan que la aculturacién y la adquisicion de los
valores norteamericanos comunes tienen un efecto protec-
tor porque incrementarian el sentido del individualismo y
la autodeterminacién.®® *  La literatura en salud mas
amplia ha sugerido dos puntos de vista similarmente con-
tradictorias: Que los inmigrantes podrian ser mds vulne-
rables que los latinos nacidos en EEUU (por ejemplo:
Demandas de adaptacién, falta de preparacion por
problemas relacionados con la pobreza, las pobres
condiciones de salud que prevalecen en sus lugares de
origen, efc.); que ellos podrian ser mds resistentes a los
riesgos de la salud y enfermedades debido a sus proce-
sos de auto-seleccidén asociados con la migraciéon, asi
como a algunas prdcticas basadas en la cultura (por
ejemplo: El control social dentro de la cultura conser-
vadora, el bajo consumo de alcohol y drogas, comidas
mds saludables, etc.). En relacién a los riesgos, la Gltima
tesis implica que los factores de riesgo para la adquisi-
cién del VIH pueden ser mitigados por los fuertes y pro-
tectores factores que los inmigrantes traen consigo, lo cual
puede ser asociado con su esfuerzo y deseo de tener
éxito econdmico y social.** Estos factores de resistencia a
menudo se mencionan en la literatura sobre migracion,

pero rara vez, si acaso, se consideran en la investigacion
de la prevencién del VIH. Poco se entiende aidn de la
interaccién entre cambiar los valores sexuales de los lati-
nos y las prdcticas asociadas con la migracién, y los fac-
tores de resistencia en relacién a los riesgos de infeccién
por el VIH.

% Ford , K. Norris, A. E.. Urban Hispanic Adolescents and Young Adults: Relationship of Acculturation to Sexual Behavior.1993. The Journal of Sex

Research 30, No. 4:316-323.

% Flaskerud J. H. et al. “Sexual Practices, Attitudes, and Knowledge Related to HIV Transmission in Low Income Los Angeles Hispanic Women.” 1996.

The Journal of Sex Research 33, No. 4:343-353.

31 Peragallo N. “Latino Women and AIDS Risk.” 1996. Public Health Nursing 13, No. 3:217-222.

32 Newcomb, Michael D. et al. “Acculturation, Sexual Risk Taking, and HIV Health Promotion among Latinas.” 1998. Journal of Counseling Psychology

45, No. 4:454-467.

3 Marin, B. V. & Flores, E. Acculturation, Sexual Behavior, and Alcohol Use among Latinas. International Journal of the Addictions. 1994. 29, No.

9: 1101-1114.

34 Marks, G., Cantero, P. J., & Simoni, J. M.. Is Acculturation Associated with Sexual Risk Behaviours? An Investigation of HIV-positive Latino Men and

Women. 1998. AIDS Care 10, No.3:283-295.

% Escobar, J. | “Immigration and Mental Health: Why Are the Immigrants Better Off2” Archives of General Psychiatry. 1998. 55, No. 9:781-782.
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V”—l/élDA, | atinos y las Prisiones

os latinos y otra gente de color estdn presentes de
manera desproporcionada en el sistema penitencia-
rio de EEUU. En el 2000, el 32.3% de la poblacién
en las prisiones era latina (los que no eran ciudadanos
estadounidenses representaban el 29.9 % de toda la

poblacién).*

La proporcidon de la representacion de los
latinos en las prisiones cambia por estado. Por ejemplo,
en 1998, aunque los latinos representaban el 16% de los
hombres encarcelados en las prisiones federales y
estatales combinadas, ellos representaban el 32%, 27%
y 34% de los hombres presos en Nueva York, Texas y
California, respectivamente durante ese afio.”” Los latinos
también estdn sobre representados entre los presos. En
el 2001, el nimero estimado de los presos a nivel
nacional fue de 631.240, de los cuales el 15% eran lati-
nos. En 1999, los latinos representaban el 21%, 24% y
38% de la poblacién en las prisiones de Nueva York,

Texas y California, respectivamente.®

El nimero total de los casos confirmados de SIDA en las
prisiones federales y estatales en 1999 fue de 6.642, 6
el 2.1% de la poblacién en prisién. Los casos de SIDA en
las prisiones varia, del 1% en California al 7.8% en el
estado de Nueva York. En 1999, el 1.7% de toda la
poblacién en prisién vivia con VIH/SIDA. Los casos de
SIDA en las prisiones variaba del 0.8% en Texas, 1% en
California, 4.3% en Nueva York al 7.6% en Washington,
D.C.¥

Aunque las actividades sexuales entre hombres estd bien
documentada,” los esfuerzos de prevencién del VIH en
las cdrceles y prisiones, incluyendo la disponibilidad de
condones, es inconsistente en el mejor de los casos.
Ademds, se sabe poco sobre el riesgo de transmisién del
VIH después que los reos salen de la prisién y hacen la
transicion a sus comunidades. Hasta hoy, no se han rea-
lizado estudios con enfoque especifico en los compor-
tamientos de riegos de la transmisién del VIH entre los
latinos con historial penitenciario. Los mejores datos mds
recientes y disponibles de importancia para los latinos
provienen de un estudio de control de 305 presos negros
que viven con el VIH/SIDA, el cual hallé que entre los
hombres que reportaron tener sexo anal, el doble
reporté no haber utilizado condones durante el sexo
homosexual en la prisiéon, comparados con los que repor-
taron no haber utilizado condones con sus parejas sexu-
ales masculinas (hombres) afuera de la carcel. Ademds,
los hombres negros con VIH en el estudio, reportaron mds
parejas sexuales y mds instantes de sexo por coercién en
la prisién que los otros participantes VIH negativos.*!
Otros investigadores que escriben sobre hombres negros,
bisexualidad y el SIDA, han concluido que el riesgo de los
hombres negros se exacerba por el encarcelamiento, la
homofobia, el uso de drogas y la atencién de salud publi-
ca en la vigilancia del VIH en lugar de la prevencién den-
tro de las prisiones.*?

% hitp:/ /www.albany.edu/sourcebook /1995 /pdf /sectioné.pdf. Revisado el 11 de mayo del 2003.

¥ hitp://www.ojp.usdoj.gov /bis/pub/pdf /cpus9805.pdf. Revisado el 11 de mayo del 2003.

%8 http://www.albany.edu/sourcebook/1995 /pdf /sectioné.pdf. Revisado el 11 de mayo del 2003.

% http:/ /www.albany.edu/sourcebook/1995 /pdf /section6.pdf. Revisado el 11 de mayo del 2003.

40 Brewer, T.F., Derrickson, J. AIDS in prison: a review of epidemiology and preventive policy. AIDS 1992; 6:623-628.

4 Wohl, A., Johnson, D., Jordan. W,, Ly, S., Beall, G., Currier, J. & Kerndt, P.R. High-risk behaviors during incarceration in African American men treat-
ed for HIV at three Los Angeles public medical centers. JAIDS, Vol.24(4). August 1, 2000; 386-392.
“2 Lichtenstein, B. Secret encounters: Black men, bisexuality and AIDS in Alabama. Medical Anthropology Quarterly. 2000:374-393.



Acccsibilidad alos Servicios de Atencion de la 5alud

en ¢l Arca del V””‘l

cién médica en una etapa mds avanzada de la enfer-

medad, que los pacientes pertenecientes a otros gru-
pos raciales / étnicos. Por ejemplo, un estudio que se
realizé en el condado de Los Angeles demostré que un
36% de latinos recibieron un diagnéstico de SIDA
después del primero mes de haber sabido sobre sus esta-
tus de seropositividad, comparado a un 26% de blancos
y a un 23% de negros. Sesenta y cinco por ciento de los
pacientes latinos fueron diagnosticados con el SIDA den-
tro de los 12 meses de haber recibido el estatus de
seropositividad.”® Los latinos tienen, significativamente,
mds probabilidades de retrasar la atencion médica
después de recibir su diagnéstico del VIH.** También, es
mds probable que reporten otras necesidades que com-
piten con la necesidad del tratamiento y son una barrera
para obtener atencién de la salud, debido a factores
como la falta de transportacién y extrema enfermedad.
De acuerdo a un estudio de Kaiser Family Foundation,
cuando los latinos finalmente buscan asistencia médica,
reportan una serie de barreras para recibir atencién
competente de la salud; por ejemplo, los médicos no
escuchan todo lo que se les dice, los pacientes latinos no
entienden completamente lo que dice el médico y no
hacen preguntas durante la visita médica. El reporte
sostiene que los latinos tienen mayor dificultad para
comunicarse con sus médicos, cuando se comparan a otfros
grupos raciales / étnicos.

Los latinos que tienen el VIH entran al sistema de aten-

La falta de seguros médicos en los latinos agrava la
situacién. En 1996, el 24% de los latinos con el VIH/SIDA
reportaron no tener seguro médico, comparado al 16%
de los blancos. Los latinos tenian menos probabilidades
(24%) que los blancos (45%) de tener un seguro médico
privado, convirtiendo a los programas publicos de
seguros de salud, como el Medicaid, el Ryan White CARE
Act (RWCA) y al AIDS Drug Assistance Program (ADAP)
en muy importantes.”’ De hecho, el RWCA es el pagador
de los primeros y Ultimos recursos para muchos latinos que
viven con el VIH/SIDA.

Existen diferencias en la participacién por etnia / raza en
los programas de Medicaid y ADAP que concuerdan con
los reglamentos de eleccién de los programas estableci-
dos por los gobiernos federales y estatales. En Puerto

Rico, el acceso a la subvenciéon de Medicaid es limitado.
Por lo general, la subvenciéon de Medicaid se une con los
gastos del estado. Para Puerto Rico, sin embargo, existe
un tope en la subvenciéon de Medicaid, el cual no puede
excederse sin importar los gastos estatales. El Medicaid
limita la participaciéon a los que tienen ingresos de nivel
de pobreza (por lo general los mdas pobres) y por lo ge-
neral requiere que la persona sea incapacitada o que
tenga otra categoria de eleccidn, incluyendo el estatus
legal migratorio. El Medicaid no cubre a los individuos
infectados con el VIH sin un diagnéstico de SIDA. Los re-
quisitos de elecciéon para ADAP son menos estrictos, con
limites de ingresos mds altos, sin requisitos de incapaci-
dad vy sin la revisiéon de estatus migratorio. Sin embargo,
ciertos requerimientos de co-pagos, si bien poco fre-
cuentes, podria comprometer la participacién. En otras
palabras, las politicas estatales juegan un rol importante
en la determinacién del acceso a los medicamentos anti-
VIH. Por ejemplo, un estudio encontré diferentes patrones
de inscripcién en Medicaid y ADAP en los cuatro estados
con el mayor nimero de inscriptos (California, Florida,
Nueva York y Texas). Los latinos que tienen SIDA partic-
ipan en los programas de Medicaid con indices por
debajo de su representacién en la epidemia, en sus
respectivos estados. Lo contrario fue cierto con el
Programa de ADAP: Los latinos participaron en ADAP
con indices superiores a los que representan en la epi-
demia.*® El mismo estudio encontré que sin importar los
requisitos de eleccidn, los latinos y otra gente de color, a
menudo desconfian del gobierno y sospechan, frecuente-
mente, de los medicamentos anti-VIH, conduciendo tal vez
a la demora en la realizacién de la prueba del VIH y su
atencién médica.

La renuencia para realizar la prueba del VIH y acceder
a la atencién médica / tratamiento se asocia cominmente
con el miedo a la estigmatizacién y deportaciéon, a la
falta de informacién sobre el VIH y a la predisposicién
cultural concerniente a la enfermedad. Por ejemplo,
muchos latinos cuentan con las organizaciones de base
comunitaria y clinicas posiblemente porque ellos tienden
a enfatizar la importancia de las relaciones personales
en lugar de las relaciones institucionales o formales (per-
sonalismo).”” Los latinos esperan que los proveedores de
salud sean afectuosos, amigables y que expresen interés

43 Supplemental HIV Surveillance Study Project. Los Angeles County, Department of Health Services, January 2000.
“4 Turner, et al. Delayed Medical Care After Diagnosis of Persons Infected with HIV. Archives of Internal Medicine, Vol. 16. 2000.

> | atinos and AIDS. Kaiser Family Foundation. November 2001.

i Kahn, J., Zhang, X., Cross, L.T.,, Palacio, H., Birkhead, G.S., & Morin, S.F. Access to and use of HIV antiretroviral therapy: Variation by race/ethnicity

in two public insurance programs in the U.S. Public Health Reports, May-June 2002, Vol. 117.

47 . - . . o . . c . . . .
Predisposiciones, como el personalismo, varian por étnia, clase social, género e historias migratorias entre otros factores sociales. Las generaliza-

ciones sobre los latinos siempre deben ser calificadas y contextualizadas para prevenir los esterotipos.
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en sus vidas y relaciones. Un sistema eficaz y culturalmente competente para la atencién de la salud toma en consideracion
estos factores a través de la entera seria de servicios: Comenzando por la prevencion, el contacto directo en su medio
ambiente y la educacién; continuando con la prueba del VIH y asesoria; asegurando la accesibilidad al sistema médico;
estableciendo la confianza en la relacién médico-paciente; determinando y comprometiéndose al curso del tratamiento;
completando los chequeos regulares; atendiendo los problemas psicolégicos y sociales; e incorporando redes sociales de
trabajo. El movimiento sin obstdculos en esta continuidad depende de factores individuales y sociales asi como del entorno
de las politicas (directrices que tienen que ver con la prestacién de servicios, requisitos de eleccién y fondos) dentro de una
localidad en particular.®

48 Richards, T.A., Palacio, H., Kahn, J.G. & Morin, S.F. The HIV care continuum in publicly funded clinics. Public Health Reports. May-June 2002,
Vol.117.



FPrevencion

La literatura sobre intervenciones de prevencién para el
VIH es limitada en diversas y significativas maneras.
Existen, relativamente,
cién para el VIH, especificamente disefiadas para los lati-
nos, afro-americanos, asidticos o islefios del Pacifico y
nativo- americanos. Por ejemplo, en una revisiéon reciente
en la literatura sobre prevencién del VIH, los investi-
gadores del Centro de Estudios de Prevencién del SIDA
(Center for AIDS Prevention Studies, CAPS) en la
Universidad de California en San Francisco (UCSF) encon-
traron 137 estudios con participantes de minorias étnicas,
de los cuales 129 incluian afro-americanos y solamente

pocas intervenciones de preven-

36 se enfocaban exclusivamente en afro-americanos.*
Utilizando una metodologia de rigurosa calidad y con
una muestra de participantes afro-americanos como crite-
rio (mds del 50% de los participantes afro-americanos
con un andlisis reportado por separado), los investi-
gadores pudieron identificar solamente 52 estudios de la
mds alta calidad metodolégica adaptados para afro-
americanos. La gran mayoria de los 52 estudios identifi-
cados estudiaron poblaciones cuyo riesgo primario de
transmisién del VIH era el contacto sexual heterosexual.
Solamente se identificé una sola intervencién enfocada
hacia HSH afro-americanos.

La busqueda en la literatura sobre investigaciones en
prevencion para el VIH en los latinos arrojé resultados
mds preocupantes. De los 271 estudios relevantes, sola-
mente se encontraron 15 con la solidez de intervenciones
controladas metodolégicamente, de los cuales seis tenian
muestras de latinos exclusivamente; 9 incluyeron partici-
pantes latinos con un andlisis de los efectos producidos en
la intervencién segun el origen étnico/racial. Cuatro de
las quince intervenciones identificadas se enfocaron en
latinos usuarios de drogas intravenosas, cinco se enfo-
caron en mujeres heterosexuales y seis se enfocaron en
jovenes. No hubo ninguna intervencién enfocada en lati-
nos HSH.*® En su revisién de los ensayos de investigacion
de las intervenciones en prevencién del VIH con hombres

Y

gay y bisexuales, incluyendo intervenciones individuales e
intervenciones a nivel comunitario, Michael W. Ross y
Jeffrey A. Kelly, citaron y resumieron los resultados de

' Solamente se han publi-

seis estudios muy reconocidos.’
cado dos estudios de intervenciones disefiadas para
hombres de color que tienen sexo con otros hombres, una
enfocada en los afro-americanos de HSH*? y la ofra en
los islefios-asidticos del Pacifico HSH.”> Esta es una
brecha considerable dado el desproporcionado ndmero
de latinos HSH afectados por el VIH/SIDA. En muchos
lugares del pais, los HSH, y especificamente los HSH de
color, contindan conduciendo la epidemia del SIDA. En las
jurisdicciones como el condado de Los Angeles y la ciudad
de Nueva York, donde los indices de seroprevalencia
pueden ser tan altos como el 17% y el 32% respectiva-
mente, es especialmente urgente la necesidad de realizar
intervenciones efectivas en la prevencién del VIH.**

Las intervenciones que estdn disponibles para los provee-
dores se enfocan, en gran parte, en los comportamientos
de riesgo individual. Por ejemplo, de los 129 estudios
que incluyen participantes afro-americanos que fueron
revisados por el grupo CAPS 121 probaron tener una o
mds intervenciones enfocadas solamente en el compor-
tamiento individual; 6 probaron una o mds intervenciones
que incluian un intento explicito para cambiar normas
sociales o de semejantes; y 2 estudios probaron interven-
ciones dirigidas a cambiar el comportamiento individual
con la introduccién de medidas politicas o administrativas.
De los 15 estudios que incluian participantes latinos, todas
la intervenciones probaron dirigirse al comportamiento
individual solamente, 2 de estas intervenciones eran inter-
venciones a nivel comunitario. Desde una perspectiva cul-
tural, esto representa un serio vacio dado que muchas de
las comunidades de color, incluyendo a la comunidad lati-
na, tienen una orientacién colectiva. El riesgo tal vez no
es algo inherente al individuo, sino una funcién en el con-
texto interpersonal y socio-cultural.

49 Darbes, L.A., Kennedy, G.E., Peersman, G., Zohrabyan, L., & Rutherford, G.W. (2001) Systematic Review of HIV Behavioral Prevention Research in
African Americans. <http://hivinsite.ucsf.edu/InSite.jsp2page=kb-07&doc=kb-07-04-09.>

%% Darbes, L.A., et al. <http://hivinsite.ucsf.edu/InSite.jsp2page=home-00-00&doc=kb-07-04-11.>

31 Ross, M.W. & Kelly, J.A. (2000). Interventions to reduce HIV transmission in homosexual men. In Peterson, J.L. & DiClemente, R.J. (Eds.) AIDS
Prevention and Mental Health: Handbook of HIV Prevention. Kluwer Academic/Plenum Publishers, New York.

52 Peterson, J.L., Coates, T.J., Catania, J.A. et al. (1996). Evaluation of an HIV risk education intervention among African American homosexual and

bisexual men. AIDS, 10, 319-325.

3 Choi, K.H., Lew, S., Vittinghoff, E., et al. (1996). The efficacy of brief group counseling in HIV risk reduction among homosexual Asian and Pacific

Islander men. AIDS, 10, 81-87.
4 Diaz, R. et al.

19



Algunos componentes estaban presentes en la mayoria de
las intervenciones que lograron cambios positivos del
comportamiento. Estos incluyen: la capacitaciéon de habi-
lidades, la sensibilidad cultural, la sensibilidad del
género y las intervenciones que tenian mds tiempo de
duracién (tiempo y/o sesién). Algunos estudios incluian
investigacion formativa que involucraba grupos enfoque,
dirigidos a intervenciones especificamente culturales.
Otros estudios alteraron los mensajes tradicionales de
prevenciéon para ser mds relevantes culturalmente.
Ademads, en algunas intervenciones se utilizaron facilita-
dores del mismo grupo racial / étnico al cual se dirigia
la intervencién. Se produjeron mds cambios positivos del
comportamiento en las intervenciones que tomaron medi-
das para asegurar la sensibilidad cultural y su relevancia
. Los esfuerzos para incrementar la sensibilidad /relevan-
cia cultural de las intervenciones en prevencién del VIH,
incluyendo las intervenciones piloto para explorar la
aceptacion de la audiencia a la que son dirigidas, no son
consistentemente reportadas en la literatura, si es que
alguna vez se ha hecho.
ciones que sean consistentes con sus valores y creencias,
las cuales incluyen actividades que fortalezcan habili-
dades para facilitar el cambio de comportamiento y las
oportunidades de involucrarlos socialmente y conectarlos

Los latinos necesitan interven-

al voluntariado y al activismo.*®

Contando con pocas excepciones importantes, el rol de la
“cultura”, el “orgullo cultural” o las “diferencias cultu-
rales”, rara vez se toman en consideracién en la investi-
gacién de la prevenciéon del VIH. La investigacion forma-
tiva, incluyendo mensaje, la
aceptacion de la intervencién y la prueba del producto
no son rutinariamente institucionalizados como parte de
los protocolos en investigaciones mds grandes. Ademds,
mientras que el control aleatorio se mantiene como la
regla de oro para medir la eficacia de las intervenciones
en prevencién del VIH, no es apropiado ni factible di-
sefar estudios con el sistema aleatorio con algunas
poblaciones como los inmigrantes trabajadores por jorna-
da, los tfrabajadores de sexo o con hombres que tienen
sexo con otros hombres. Dado esta problemdtica, tenemos
que cuestionar las politicas que solamente promueven
intervenciones en prevencién del VIH basadas cientifica-
mente, mientras que hay muy pocas disefiadas que con-
templan las necesidades especificas de los latinos en
mente.

la estructuracién del

Existe un puiado de intervenciones poco conocidas, posi-
tivamente evaluadas, a pesar de no utilizar pruebas con
el disefio de control aleatorio, que muestran grandes
promesas de reducir el riesgo a la exposiciéon del VIH en
algunos subgrupos latinos. Por ejemplo, en una interven-
cién disenada para incrementar la utilizacién del condén
en trabajadoras sexuales y para mejorar el conocimien-
to relacionado al VIH/SIDA entre los hombres mejicanos
que trabajan en el campo, se proveyé a los participantes
con informacién sobre la prevencién del VIH en forma
de fotonovelas al estilo mejicano. También se transmitian
radionovelas en espaiiol diariamente en una estacién de
radio local de habla hispana; los participantes recibian
radios, los horarios de los programas y se les fomentaba
a que sintonizaran la estacién. Las novelas describian tres
escenarios en los cuales un campesino: 1) utiliza el condén
con una prostituta; 2) se abstiene de tener sexo con la
prostituta; 3) infecta a su esposa y su hijo con el VIH como
resultado de haber tenido sexo sin condén con la prosti-
tuta. El programa estd basado en teorias de percepcion
de susceptibilidad personal al VIH y normas sociales po-
sitivas sobre la utilizaciéon del condén. La intervencion fue
extensivamente probada con grupos de trabajadores del
campo para que fuese culturalmente apropiada y con un
nivel apropiado de alfabetizacién. La evaluacién de las
intervencion demostré avances significativos sobre el
conocimiento del VIH/SIDA, actitudes relacionadas y el
reporte sobre la utilizacién del condén.>

En Berkley, California, unos investigadores estén haciendo
una prueba piloto de tres sesiones para una intervencion
de grupo en prevencién del VIH, en la cual piden que:
1) los participantes compartan sus metas al buscar traba-
jo en los EEUU, incluyendo los obstdculos que interfieren
con dichas metas; 2) los participantes discutan en gene-
ral los riesgos del VIH de los inmigrantes que trabajan
por jornada y los riesgos para cada uno de los partici-
pantes (individuales), seguido por la revisién de la infor-
maciéon acerca de VIH y una
demostraciéon manual del uso del condén y ejercicios con
réplicas fdlicas; y 3) los participantes aporten estrategias
personales para la reduccidon de riesgos, con opciones
multiples que luego tienen que presentar al grupo para
recibir observaciones.

la transmisién del

La intervencién utiliza circulos de
salud participativa® que provee a los participantes con
informacién bdsica sobre la transmisién y prevencién del
VIH y luego involucra a los participantes en discusiones

53 Zimmerman, M.A., Ramirez-Valles, J., Suarez, de la Rosa, G., and Castro, M.A. (1997) An HIV/AIDS Prevention Project for Mexican Homosexual

Men: An Empowerment Approach. Health Education and Behavior 24(2):177-190.

36 Mishra, S. |., & Conner, R. F.(1996). Evaluation of an HIV prevention program among Latino farmworkers. In S. I. Mishra, R. F. Connor, and J. R.

Magana (Eds.), AIDS crossing borders: The spread of HIV among migrant Latinos (pp. 157-181). Boulder, CO: Westview Press.

7 Magafia, J. R., Ferreira-Pinto, J. B., Blair, M., & Mata, A., Jr. (1992). Una pedagogia de concientizacién para la prevencién del VIH/SIDA. [A

pedagogy of conscientization for the prevention of HIV/AIDS]. Revista Latino Americana de Psicologia [Latin American Journal of Psychology],

24(1-2), 97-108.



activas para resolver problemas en respuesta a un grupo
de preguntas hechas al circulo, las cuales involucran situa-
ciones de riesgo y asuntos relevantes en las vidas de los
participantes. Un hombre gay inmigrante y otros hombres
que se identificaron como heterosexuales discutieron
sobre el sexo entre hombres.*®

Otra estrategia de prevencién utilizada mds frecuente-
mente en la prevencién del VIH es el Teatro Campesino.
El teatro es un medio basado culturalmente en la politica,
humoristico y educativo que empezé en los afios '60 para
educar y activar la participacién de los campesinos en los
problemas laborales (por ejemplo: United Farm Worker
Union). Ademds de presentar divertidas obras dramati-
cas y satiricas en los lugares donde viven y trabajan los
campesinos, con frecuencia, los miembros de la audiencia
han sido invitados a participar en la sdtira para que
actien las experiencias que han vivido.

Hermanos de Luna y Sol (HLS) es una intervencién dirigi-
da a hombres latinos gay, que fue probada con hombres
inmigrantes pobres. HLS combina la teoria de Bandura

sobre autorregulacion® y los principios de la educacién

60

liberadora de Freire. HLS, desarrollado por Rafael

Diaz y latinos gay educadores de salud en el distrito de
la Misién en San Francisco durante los '90, es guiado por
investigacién cualitativa la cual sugiere que la autorregu-
lacién sexual de los hombres latinos gay, frecuentemente,
es socavada por un grupo de factores socio-culturales,
incluyendo la homofobia, el racismo, la pobreza, el silen-
cio sexual, los factores que contribuyen a disminuir la
autoestima, el senfimiento de aislamiento social, la per-
cepcidén de una falta de control sexual y el fatalismo con
relacién a lo inevitable de la infeccién con el VIH.®' Es
importante notar que la de visién mundial, la orientaciéon
del tiempo y la colectividad han sido omitidas en gran
parte en las investigaciones de intervencién en el VIH a
pesar de los intentos de los proveedores de servicios de
prevencion del VIH de integrar estas consideraciones por
su propia cuenta en los lugares de prdctica.

A nivel estructural las leyes, las politicas y los proce-
dimientos estdndares de operaciéon que resultan en la
falta de derechos de los inmigrantes, en la falta de
viviendas familiares en los lugares de trabajo de los inmi-

grantes, en el sexo comercial sin regulacién, en crimi-
nalizar la posesiéon de equipos hipodérmicos como
jeringas y la falta de apoyo financiero para servicios
médicos, educacionales, de prevencién y sociales, pueden
ser cambiados por medio de boicots, formas legales y
constitucionales, activismo civil y derechos humanos, pre-
sion legislativa, etc. Por ejemplo, en 1992 en el estado
de Nueva York se promulgé un cambio en la ley de salud
publica (Ley de Salud Publica cédigo 80.135) la cudl
hace una excepcién en el cdédigo penal con respecto a la
posesion criminal de los instrumentos hipodérmicos. Este
cambio en la ley otorga al Comisionado de Salud del
estado de Nueva York la potestad para autorizar fondos
a las organizaciones de base comunitaria y las enfidades
gubernamentales para que recolecten y distribuyan
jeringas. Nueva York apoya a un programa de intercam-
bio de jeringas con un multi-componente que estd elabo-
rado con los principios de reduccién de daio, al cual se
le acredita la reduccidon del 50% de la transmision del
VIH en usuarios de drogas intravenosas; el 75% en la
reduccién de la compra o alquiler de jeringas y el 63%
en la reduccién del comportamiento relacionado al uso
de jeringas compartidas.®> Reducciones similares en las
tasas de incidencia del VIH entre los usuarios de drogas
intravenosas en Nueva York estdn bien documentadas.®®

8 Organista, K.C., Alvarado, N., & Balbutin-Burnham, A. (2003). Pilot HIV prevention intervention groups for Mexican/Latino migrant day laborers.

Unpublished manuscript. University of California, Berkeley.

7 Bandura, A. (1994). Social cognitive theory and exercise of control over HIV infection. In R. J. DiClemente & J. L. Peterson (Eds.), Prevention and

AIDS: Theories and methods of behavioral interventions (pp. 25-59). New York: Plenum Press.

©° Freire, P. (1993). Education for critical consciousness. New York: Seabury.

o1 Diaz, R. M. (1998). Latino gay men and HIV: Culture, sexuality, and risk behavior. London: Routledge.
2 New York State Department of Health, AIDS Institute. Presentation by Alma R. Candelas, March 2003.

%3 Des Jarlais, D.C. et al. HIV incidence among injection drug users in New York City, 1992-1997: evidence for a declining epidemic. American

Journal of Public Health, March 2000, Vol. 90, No.3.
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Subvenciones

I Ryan White Comprehensive AIDS Resource
EEmergency (CARE) Act (RWCA) es una legislacién

federal que estd dirigida a atender las necesidades
en salud de las personas que viven con el VIH y que no
han sido atendidas por el sistema, a través del finan-
ciamiento para la atencién primaria de la salud y servi-
cios de apoyo. El RWCA fue nombrado en honor a Ryan
White, un adolescente de Indiana cuya lucha contra el
VIH y contra la discriminacién relacionada al SIDA ayudé
a sensibilizar y educar al piblico de los EEUU. Primero
fue promulgado por el Congreso en 1990; después fue
enmendado y reautorizado en 1996 y en el 2000, nue-
vamente. El RWCA sirve a mds de 500.000 individuos
cada afio, convirtiéndolo en el programa de apoyo fe-
deral mds grande para personas que viven con el VIH en
este pais. Los programas con fondos de RWCA funcionan
como “pagadores de Ultimo recurso” ya que estdn esti-
pulados para llenar los vacios en los sistemas de atencidn
que no son cubiertos por otros recursos. Los usuarios que
suelen necesitar los servicios de RWCA incluyen a per-
sonas que no tienen otras fuentes de recursos para la
atencién médica y a personas con seguro médico o
Medicaid cuyas necesidades de atencién no son
atendidas.

Los servicios de RWCA tienen el propésito de reducir la
utilizaciéon de la atencién de la salud de pacientes inter-
nados, lo cual es mds costosa, incrementar el acceso a la
atencién médica en las poblaciones sin servicios y mejo-
rar la calidad de vida de los afectados por la epidemia.
El RWCA trabaja para cumplir estas metas al financiar
jurisdicciones locales y estatales para que provean aten-
ciéon primaria de la salud y servicios de apoyo, entre-
namientos de capacitacion a los proveedores de la aten-
cién médica y asistencia técnica para ayudar a los pro-
gramas que reciben fondos para poder dirigir la imple-
mentacién de la atencién y cuestiones emergentes en la
atencién del VIH.**

En el 2000, casi el 21% (20.8%) de los clientes de RWCA
eran Latinos. El Proyecto de Demostracion de Clientes del
Buré del VIH/SIDA de la Administracién de recursos y
Servicios para al Salud (The Health Resource Services
Administration's -HRSA- HIV/AIDS Bureau's Client
Demonstration Project), el cual colecta informaciéon de
clientes que reciben servicios financiados por RWCA,
hallé que los clientes latinos tenian un 40% menos de
probabilidades que los clientes no latinos de recibir

Y

seguro de salud publica. Los latinos fueron mds propen-
sos a utilizar los servicios de atencién médica, servicios de
administracidén de casos, servicios dentales, asesoria en
salud mental y transportacion. En el afio 2000, HRSA, el
Buré del VIH/SIDA y el Buré de Atencién Primaria de la
Salud, reconocieron las cuestiones y los retos asociados
con el VIH/SIDA, especificamente, en las 2,000 millas de
la regién fronteriza mejicano-estadounidense, y financia-
ron a cinco organizaciones de salud de base comunitaria
para mejorar y evaluar la deteccién temprana del VIH y
la utilizacién de los servicios de la atencién de la salud
para las personas con la infecciéon del VIH. Un total de
$14,3 millones serdn otorgados a las concesionarias ubi-
cadas en El Paso, TX, Harlingen, TX, Las Cruces, NM, San
Ysidro, CA y Tucson, AZ durante los 5 afios del
programa.®®

Los programas de prevencién para el VIH y de vigilancia
reciben fondos a través de la autoridad general, provista
por las leyes federales de salud puiblica. Los Centros
para el Control y Prevenciéon de Enfermedades (The
Centers of Disease Control and Prevention, CDC) es la
agencia federal que coordina y administra los recursos y
servicios para la prevencién del VIH. Aunque los apropi-
adores del Congreso frecuentemente asignan los fondos
de prevencién del VIH para actividades especificas y el
CDC ofrece lineamientos a las jurisdicciones locales y
estatales para planificacién comunitaria local y para la
administracién de fondos para la prevencién, no hay le-
gislacion que se asemeje a la de RWCA que dicte cémo
los recursos para la prevencién del VIH tienen que ser
repartidos.

El CDC financia los acuerdos de cooperaciéon para la pre-
vencién del VIH en cincuenta estados, seis jurisdicciones
locales con financiamiento directo, el Distrito de Columbia
y ocho territorios de los EEUU. A los departamentos de
salud territoriales, locales y estatales se les requiere que
implementen programas comprensivos de prevencién del
VIH en sus respectivas jurisdicciones. Los programas de
prevencion del VIH tienen que incluir los siguientes compo-
nentes: Asesoria en el VIH, la prueba, cooperaciéon en
asesoria de la pareja y derivacién; planificacién comu-
nitaria para la prevencién del VIH; actividades de reduc-
cién de riesgo y educacién sobre la salud; facilitacién en
la accesibilidad para el diagnéstico y tratamiento de
otras enfermedades de transmisién sexual; esfuerzos

4 Health Resources and Services Administration web page. http://hab.hrsa.gov /history /purpose.htm. Information revisado el 3 de marzo de 2003.

% Health Resources and Services Administration web page. <http://hab.hrsa.gov/programs/factsheets/hispfact.htm.> Hoja informativa revisada el

3 de marzo de 2003.



para la educacién escolar en los jévenes; programas de informacién publica, entrenamiento y garantia de calidad, labo-
ratorio de apoyo, actividades de fortalecimiento de la capacitaciéon para la prevencién del VIH; evaluacién de las dreas
mds importantes del programa, intervenciones y servicios; y asistencia técnica sobre prevencién en el VIH a las concesio-
narias de servicios.

Uno de los principios fundamentales en los servicios de prevencién y atencién del VIH/SIDA es que el financiamiento para
el SIDA deberia seguir y anticipar el curso de la epidemia del VIH/SIDA. Por lo tanto, es importante seguir con atencién
el curso del financiamiento nacional y su impacto en la epidemia. En un andlisis del financiamiento de la prevencién del
VIH, comparando el presupuesto del afio fiscal de 1997 con 1999, con la prevalencia del SIDA por raza / étnia, los inves-
tigadores encontraron mejorias consistentes a largo plazo al enfocarse en la educacién sobre la salud y las actividades de
reduccién de riesgo, asi como también en los servicios de asesoria, la prueba, derivacién y notificacién de la pareja®® (Ver
grdfico 13 y 14). En términos de enfocar los servicios por raza y etnia, el financiamiento a nivel nacional y en general,
sigue con atencién el curso de la epidemia del VIH/SIDA.

Health Education & Risk Reduction:
FY 1997 to FY 1999 Budget Projections Compared

with AIDS Prevalence by Race/Ethnicity
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Sin embargo, como se ilustra en los grdaficos 15 y 16, cuando se compararon las proyecciones presupuestarias para el mismo
periodo y para los mismos servicios por categoria y exposicién de riesgo, se hallaron discrepancias significativas, sugirien-
do un enfoque inadecuado en los programas de prevencién de los grupos de alto riesgo por infeccién del VIH, especial-
mente los hombres que tienen sexo con otros hombres y los usuarios de drogas infravenosas.®” Al fomarlos conjuntamente,
aunque los fondos para la prevencién del VIH comienzan a llegar a comunidades de color en niveles que corresponden con
el curso de la epidemia, las tendencias de los fondos sugieren que los programas de prevencién dentro de la comunidades
de color no son dirigidos adecuadamente para los grupos de comportamiento de riesgo.

Health Education & Risk Reduction:
FY 1997 to FY 1999 Budget Projections Compared with
AIDS Prevalence by Risk Group {Source: CDC)
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¢4 Este andlisis excluye otros fondos del CDC, fodos estatales y locales, y fondos privados.
7 Holtgrave, D. Trends in HIV Prevention Policy. Presentation given at the University California, Los Angeles' Center for HIV Identification, Prevention

and Treatment Services, September 2001.
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Aunque es importante darle seguimiento a las tendencias del financiamiento a nivel nacional, éstos también pueden enmas-

carar tendencias a nivel local y estatal. El siguiente andlisis atrae la atencién sobre los latinos y sobre el financiamiento

por cada caso de SIDA a nivel estatal. La tabla 1 expone la informacién de los fondos gastados, en ddlares, para pre-
vencién y servicios de atencién de la salud por cada caso de SIDA en 17 estados / territorios. Los estados que se mues-

tran fueron seleccionados y estratificados segin los siguientes criterios: Los estados con el mayor indice de casos de SIDA
de latinos por cada 100.000 habitantes; los estados con el mayor indice porcentual de crecimiento de la poblacién latina

entre 1990 y el 2000; y los estados con la mayor poblacién latina expresada en proporcién a las poblaciones de todos

los estados. Puerto Rico fue incluido como territorio de los EEUU.

Tabla i. Jndices de casos de SID en latinos, incremento Porccntual enla Poblacién latina,

financiamiento por cada caso de S|DA en estados seleccionados que han sido altamente imPactados.

Estado Casos de SIDA en % Incremento en la % de la poblacién  $ de prevencién $ de RWCA Por
(Casos de SIDA, 2001) Latinos Tasa de poblacién Latina Latina del CDC por cada casos de SIDA***
100,000 1990-2000% 2000 caso de SIDA**
Estados con el Massachusetts (6,324) 103.8 49% 6.8% $2,679 $7,074
indice més alto de Washington, DC (5,429) 102.6 37 7.9 $4,808 $7,853
casos de SIDA Connecticut (4,727) 98.7 50 9.4 $1,752 $6,034
entre latinos por  New York (52,095) 92.7 30 15.1 $1,474 $6,108
100,000 Pennsylvania (11,105) 77.6 69 &2 $891 $5,725
Estados con el N. Carolina (4,873) 27 394 4.7 $1,165 $4,631
incremento por-  Arkansas (1,311) 13.2 337 3.2 $1,720 $4,339
centual més alto  Georgia (9,775) 20.7 299 5.3 $1,526 $5,463
de la poblacién Tennessee (4,291) HoL3 278 2.2 $1,421 $4,037
lafing 1990-2000 S. Carolina (4,783) 39.6 211 2.4 $1,282 $4,321
Estados con las New Mexico (887) 11.9 32 42.1 $3,549 $5,083
poblaciones latinas California (37,223) 19.4 42 32 $1,893 $6,382
mds grandes Texas (20,935) 153 53 32 $1,467 $5,709
Arizona (3,398) 11.3 88 25.3 $1,461 $5,375
Nevada (1,945) 21.8 216 19.7 $1,745 $5,804
Florida (33,333) 37.7 70 16.8 $976 $5,236
Puerto Rico (9,468) 45.4 - 99% $767 $5,638

* % Cambio en la poblacién latina = 2000 Poblacién latina - 1990 Poblacién latina

** E| promedio nacional gastado por cada caso de SIDA en el 2001 fue $3,913

*#* E| promedio nacional gastado por cada caso de SIDA en el 2001 fue $5,627

(Fuentes: U.S. Census 2000 y CDC/HRSA Fiscal 2001 grantee information HRSA Living AIDS Cases)

Observado de esta manera, se hacen evidentes cuatro tendencias:

1.

Cada uno de los estados representados en cada estrato de la tabla recibié menos fondos para la prevencién por cada
caso de SIDA, comparado con el promedio invertido a nivel nacional, con la excepcién de Washington, D.C., el cual
recibié $4.808 en fondos para prevencién por cada caso de SIDA;

De las 17 jurisdicciones representadas en la tabla, los estados con el mayor indice de crecimiento de la poblacién lati-
na, en general, reciben menos fondos por cada caso de SIDA tanto en prevencién como en atencién médica cuando se
comparan con los gastos a nivel nacional;

En el 2001, Puerto Rico recibié el menor financiamiento para la prevencién del VIH de todos los estados y territorios.
Recibié $767 por cada caso de SIDA, cifra cinco veces menor al promedio nacional. Pennsylvania recibié $891 para
prevencion por cada caso de SIDA;

Puerto Rico es el décimo estado / territorio mds impactado en los EEUU, con un total de 9.468 personas viviendo con
el VIH/SIDA. Recibe menos fondos para la atencién médica por cada caso de SIDA que las Islas Virgenes, Connecticut
y el Distrito de Columbia, los cuales reciben $5.976, $6.034 y $7.853, respectivamente. Las Islas Virgenes tiene 258
personas que viven con el SIDA.



In{:ormantcs Clavcs:

(_orroboracién Yy Puntos de Partida

Como parte de las actividades conducidas para la recopilacién de informacién para la preparaciéon de este documento,
se realizaron breves entrevistas telefénicas semiestructuradas, las cuales fueron grabadas en cassettes y transcriptas. Los
informantes claves fueron seleccionados al azar, de una lista maestra proporcionada por NASTAD con mds de 100 par-
ticipantes latinos de toda la nacién. Los informantes claves que aceptaron participar fueron de Arizona, California (Los
Angeles y San Francisco), Colorado, Connecticut, Florida (Miami), Georgia (Atlanta), Hawai, lllinois (Chicago), Kansas,
Michigan, Nuevo México, Nueva York, Puerto Rico, Carolina del Sur, Utah y Washington D.C. Entre los informantes claves
se encuentran oficiales de los departamentos de salud puiblica, especialistas en ciencias sociales y comportamientos, lideres
de planificaciéon comunitaria y personal de organizaciones de base comunitaria en estados y jurisdicciones locales con una
alta poblacién latina y en estados y jurisdicciones locales en los que la poblacién latina era menor y/o estaba sobrelle-
vando un dramdtico crecimiento. Esta prueba estratégica se puede ilustrar en un modelo de 2 por 2, con cuatro cuadrantes,
como se muestra a continuacién.

Tabla 2 Salud Pblica Informantes de Base
Oficiales/Investigadores =~ Comunitaria (CPG, CBO)

Jurisdicciones con
Grandes Poblaciones 3 entrevistas®® 4 entrevistas
Latinas

Jurisdicciones con
Poblaciones Latinas 4 entrevistas 4 entrevista
Emergentes

. . - . Informantes Nacionales
También se entrevistaron informantes claves de organizaciones o

instituciones con programas de indole y alcance nacional. Este con-

stituye el quinto y Gltimo cuadrante del procedimiento de eleccién

disefiado para asegurar la heterogeneidad y la representacion 4 entrevistas
diversa de las perspectivas y puntos de vista.

La estratificacion de 1. $Cémo describiria a la poblacién latina en su estado o jurisdiccidn local? (Por etnia, experiencias migra-
los informantes claves torias, edad, estatus de empleo, grupos de riesgos con comportamientos primarios).

también permitié
realizar la compara-
cién de las respues-

2. 3Podria describir las tres necesidades mds importantes en prevencién del VIH, atencién y/o tratamiento de
los latinos que viven con el VIH en su estado o jurisdiccién?

tas por categoria de 3. En su opinidn, Cudles son las barreras mds importantes que deberian ser consideradas con respecto a las
los depositarios que necesidades en prevencién, atencién y tratamiento de los latinos en su estado o jurisdiccién?

sobresalieron,

. 4. Estamos interesados en saber su opinién sobre los grupos de planificacién comunitaria locales o estatales.
respondiendo sobre

2Qué eficaces son los grupos de planificacién en atender las necesidades de los latinos que viven con el

las politicas del VIH en su estado o jurisdiccidn local?
VIH/SIDA. Cada
informante clave 5. Estamos interesados en saber su opinidn sobre los departamentos de salud de su localidad o estado. $Cudn

efectivo es el departamento de salud en dirigir las necesidades en prevencién /atencién de los latinos que

respondié a las mis- ] JISe EE
viven en su estado o jurisdiccidn local

mas siete preguntas.

Son las siguientes: 6. 3Qué recomendaciones especificas daria para atender los retos / barreras que Ud. ha identificado?

7. éHay algo que no hemos cubierto y que usted cree que es importante que sepamosé Comentario final.

68 . . . . . -
Idealmente, el nimero de entrevistas realizadas en para cada cuadro estd determinada por el seguimiento de los temas y conceptos que
surgieron en las entrevistas. Las entrevistas terminan cuando se logra la redundancia en los temas y los conceptos para cada cuadro. La redundan-

cia tipicamente ocurre cuando se han hecho tres o mds entrevistas para cada cuadro.
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Los cinco temas principales que consistentemente fueron identificados en todas las entrevistas son:

1.

Capacitaciéon y Educacién
Los informantes identificaron una variedad de necesidades especificas en las dreas de capacitaciéon y educacién.

Primero, muchos de los informantes sintieron que las necesidades bdsicas en educacién sobre VIH/SIDA de los lati-
nos son pasadas por alto, ya que el punto de vista que prevalece es que el publico en general estd bien informa-
do y/o estd cansado de escuchar sobre el VIH/SIDA. Algunos informantes creen que muchos latinos estén mal infor-
mados sobre la transmisién del VIH y que acarrean creencias erréneas sobre las personas que viven con el VIH/SIDA.
Los informantes fueron contundentes sobre las necesidades de informacién bdsica sobre VIH/SIDA tanto en inglés
como en espafiol. Segundo, los informantes discutieron la importancia de la asistencia técnica continuada y del for-
talecimiento de la capacidad en las dreas de epidemiologia del VIH, planificacién comunitaria avaladas por evi-
dencias, desarrollo de programas y adopcién de intervenciones en prevencién del VIH avaladas por evidencias y
evaluacién de programas. Ademds, muchos informantes observaron la falta de capacidad organizacional dentro de
las comunidades latinas, incluyendo capacitaciéon administrativa, contaduria, desarrollo del personal y de la mesa
directiva y recaudacién de fondos. Por Ultimo, los informantes puntualizaron la necesidad de construir la capacitacion
dentro de los departamentos de salud y dentro de las organizaciones mds prominentes. Especificamente, los infor-
mantes, como el que se cita mds abajo, comentdé sobre la necesidad de la atencién de la salud con competencia cul-
tural y hace un llamado para la capacitaciéon en el campo de la sensibilidad cultural y para se incrementar el nimero
del personal bilingie y bicultural que presta los servicios en los diferentes programas. “Necesitamos individuos que
estén preparados para trabajar con sensibilidad cultural para que ayuden a nuestra poblacién latina. Es decir,
alguien que se parezca a nosotros y no una persona blanca que estd casada con un latino/a y que sabe hablar un
poco de espaiol. Necesitamos ver a latinos y latinas haciendo el trabajo de interpretacion, traduccién y siendo los
proveedores en la atencién de la salud. Simplemente no tenemos suficientes”.

Estigma del SIDA, Homofobia y Racismo
Los informantes, universalmente expresaron preocupacién sobre la persistencia del estigma del SIDA y la homofobia

dentro de comunidad latina y la insensibilidad cultural y el racismo que experimentan los latinos. Estas formas de
discriminacién social han complicado los esfuerzos para asegurar el acceso equitativo a la informacién y a los servi-
cios de prevencién, atencién y tratamiento. Especificamente, muchos informantes puntualizaron la negacién cultural
sobre el VIH/SIDA, el miedo al estigma y las perspectivas conservadoras sobre sexualidad y homosexualidad que
socavan los esfuerzos de alcance, comprometiendo la programaciéon de los servicios dirigidos en prevencién y
posponiendo la prueba del VIH y el tratamiento. Ademds, los informantes mostraron molestias por la obvia y igno-
rancia imperante y la insensibilidad cultural de algunos de los proveedores de servicios y oficiales del departamen-
to de salud sobre las necesidades de los latinos. Las experiencias racistas de los latinos a menudo se desestiman o
no se toman en serio dado que la raza y el racismo se continua comprendiendo como un asunto blanco-negro. El
prejuicio en contra de los latinos, particularmente en contra de los que hablan espaiiol y los inmigrantes, continda
contribuyendo a las prdcticas de discriminacion que complican la accesibilidad y agrega estrés a las vidas de muchos
latinos que ya cargan con otros problemas sociales y de salud.

Accesibilidad

Casi todos los informantes calificaron a la accesibilidad como la barrera més importante que obstaculiza la entre-
ga de programas efectivos en prevencién, atencién y tratamiento para los latinos; también puntualizaron que muchos
latinos no saben sobre los servicios y sus derechos. Los informantes recalcaron que el prerrequisito para mejorar el
acceso a los servicios es el conocimiento de la ubicacién y disponibilidad de los servicios y los derechos, y ademds
sugirieron que los latinos se beneficiarian con campafias piblicas que se enfoquen en esta informacién. Los infor-
mantes también identificaron la necesidad de mds servicios sociales, especialmente para los latinos indocumentados.
Por Ultimo, los informantes hablaron sobre la necesidad de servicios que sean culturalmente relevantes y linguistica-
mente competentes y, especificamente, comentaron acerca de la escasez en las intervenciones de prevencion para el
VIH, culturalmente disefiadas, disponibles para ser utilizadas en los latinos.

Las Politicas y el VIH
Las comunidades latinas més afectadas por el VIH/SIDA estdn desconectadas de las grandes instituciones o buro-

cracias, incluyendo a los departamentos de salud y a las organizaciones nacionales. Algunos latinos todavia expre-
san sospecha y falta de confianza en el gobierno y las grandes organizaciones. Se le presta poca atencién a las
diferentes maneras que pueden ayudar a inspirar la confianza y seguridad de los latinos a nivel popular. De acuer-
do a los informantes, la falta de la representacién de liderazgo de los latinos dentro de las grandes instituciones asi



como dentro de los grupos de planificacién comunitaria se suma a la frustracién que muchos de los latinos sienten
cuando lidian con instituciones. Los informantes dijeron que la politizacién del VIH/SIDA opera como un desaliento
para la participacién latina a nivel politico. Esto crea un circulo vicioso para los latinos ya que sin su participacion
en el proceso politico, es mds probable que las preocupaciones de los latinos y sus prioridades no reciban atencién.
Ademads, los informantes revelaron que a menudo los latinos sélo son utilizados de manera simbdlica y que su parti-
cipaciéon no ha sido siempre representativa de las comunidades con mayores necesidades.

5. Proceso de planificacién
Casi todos los informantes indicaron que los procesos de planificacion fueron ineficientes en la atencién de las necesi-

dades de los latinos en sus estados o jurisdicciones. Algunos atribuyeron este fracaso a los asuntos antes menciona-
dos, incluyendo la poca representacion latina en las mesas de planificacién y la falta de servicios de interpretacion
que rutinariamente tendrian que estar disponibles para latinos monolingies que quieren atender las reuniones de los
grupos de planificacién como miembros del piblico en general. Otros mencionaron la tensién que existe entre la
planificacién basada en evidencia y la defensoria. Muchos latinos se integran a los grupos de planificacién para
abogar en nombre de sus en general respectivos en general u organizaciones. En algunas jurisdicciones su contribu-
cién al proceso de planificaciéon a menudo es limitado a sus esfuerzos de defensoria ya que muchos latinos son reclu-
tados por su conocimiento sobre la comunidad latina y no por otras habilidades con las que pueden contribuir al pro-
ceso de planificacién. En esencia, la participacién latina estéd comprometida a pesar de la apariencia publica de
compromiso y representacion. Las barreras y los retos para lograr un compromiso significativo de la comunidad lati-
na en los procesos de planificaciéon comunitaria que se han mencionado anteriormente, estdn bien documentados por
otros investigadores® y discutidos a profundidad en el documento The State of Latinos in HIV Prevention Community
Planning, una publicacién conjunta de NASTAD, CDC, The Academy for Educational Development (AED), The National
Minority AIDS Council (NMAC) y la US-Mexico Border Health Assosiation (USMBHA), publicado en marzo del 2002.

9 Shedin, M.G. & Shulman, L.C. HIV prevention community planning: an assessment of Latino participation in seven states. Paper commissioned by
The United States-Mexico Border Health Association. June 2002.



Los informantes también identificaron asuntos que eran Unicos y/o especificos de sus estados o jurisdicciones. Por ejemplo,
los informantes de los estados o jurisdicciones con una poblacién latina pequefia o en crecimiento expresaron preocupa-
ciones sobre la limitada disponibilidad de servicios especificos para latinos afectados por el VIH/SIDA. Uno de los infor-
mantes afirma que, “Solamente hay un médico que habla espafiol en [mi estado]. El trabaja en una clinica en la universi-
dad que estd a 25 millas de aqui”. Estos informantes también describieron los retos para proveer los servicios de preven-
cién y atencién asociados a las condiciones rurales. “La transportacién es un gran problema”, dijo otro informante. “Mucha
gente no tiene como llegar a las clinicas. Veo problemas en las zonas rurales, especialmente en los lugares donde tenemos
una gran poblacién de inmigrantes y en donde los departamentos de salud todavia tienen prejuicios”. Otro informante
hablé sobre los retos de la confidencialidad en las comunidades rurales. El explicd, “En términos de las zonas rurales, el
anonimato y la confidencialidad no sélo estdn relacionados con la prueba sino también con la accesibilidad a los servicios
para las personas que viven con el VIH y son identificadas como positivas. En realidad, es en las pequefias comunidades
donde el tema de la falta de confidencialidad y el anonimato se convierten en el problema principal”. Este informante
también aborda el tema de la utilizacién de los servicios en ambos lados fronterizos y la complejidad e importancia de la
coordinacién de la atencién entre las fronteras: “Yo diria que el otro tema es la utilizacién de servicios en ambos lados de
frontera. De nuevo, recibimos individuos de México que quieren venir y utilizar los servicios de atencion médica. O vicev-
ersa, tenemos individuos que quieren tomar ventaja de los bajos costos de las prescripciones médicas de allg”.

En contraste, los informantes de los estados o jurisdicciones con una gran poblacién latina tenian otra preocupacién: la
necesidad de movilizar las comunidades latinas que son étnicamente diversas, y a veces comunidades fracturadas, para
poder inspirar confianza y seguridad en la respuesta de la salud publica y para proteger y mejorar los programas publi-
cos de seguro médico como ADAP, ya que relativamente una gran proporcién de latinos dependen de estos programas de
servicios de atencién y tratamiento. Un participante dijo,

“A menos que las poblaciones puedan abogar por si mismas y puedan demandar los servicios, creo que ellos
se pierden en la estructura del sistema de entrega de servicios. Por lo tanto, esto se convierte en la respon-
sabilidad del gobierno y las organizaciones de base comunitaria que reciben fondos para prestar los servi-
cios a los latinos para que comiencen a instalar ese movimiento y a demandar los servicios. Es por eso que
siempre he dicho que es parte de lo que ofrezco cuando esto se convirtié en un problema, que a menos que
empecemos a desarrollar el liderazgo dentro de cada comunidad, no vamos a avanzar como comunidad
porque en realidad no somos una comunidad latina, somos un conglomerado de paises separados. Y cada
pais tiene que identificar sus lideres y cada uno tiene que abogar para que un dia podamos ser uno”.

Uno de los informantes de una jurisdicciéon urbana comenté cémo el ambiente con-
servador de la salud piblica, dentro del cual los latinos tienen que trabajar, reduce
la creatividad y la innovacién. Otro hizo la observacién sobre el costo social que
acarrea el saber el estatus del VIH para muchos latinos y la importancia de ba-
lancear la informacién de las campafias publicas, sobre la importancia de la
asesoria y prueba del VIH, con compafias en contra del estigma. El explicd, “La
gente todavia culpa a la victima. Tener el VIH todavia se ve como algo moralmente
degradante. Creo que para atender el problema del estigma del VIH necesitamos
preguntar, ‘¢cudl es el costo social de saber tu estatus?’™”

“| a gente todavia culpa a la victima.
T ener el \/]H todavia se ve como
a|go moralmente clegrac]ante. Creo
que para atender el Problema del
estigma del VI necesitamos pre-
guntar, ‘&cuél es el costo social de

saber tu estatus?”
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n resumen, los latinos es el grupo étnico / racial mas

grande en los EEUU (13% de la poblacién), y repre-

sentan el 20% de personas que viven con el SIDA. La
Ultima década se marcd por un significativo crecimiento
de la poblacién latina, cuyo mayor crecimiento en por-
centaje, ocurrié en los estados surefios, los cuales reciben
menos fondos por cada caso de SIDA que lo gastado en
el promedio nacional. Puerto Rico estd groseramente
sub-financiado, dado el relativo impacto que el VIH/SIDA
ha tenido en toda la isla.

Los latinos con la enfermedad del VIH entran al sistema
de atencién médica en una etapa mds avanzada de la
enfermedad y tienen mds probabilidades de demorar
dicha atencién, luego de recibir el diagnéstico del VIH,
comparado a otros grupos raciales / étnicos. La renuen-
cia a tomar la prueba del VIH y acceder a la atencién /
tratamiento se asocia comiUnmente con el miedo a la
estigmatizacién y a la deportacion, a la falta de informa-
cién sobre el VIH, y a la predisposicion cultural en cuan-
to a la enfermedad. La pobreza y la falta de seguros
de salud complican el acceso para los latinos. Dentro del
contexto de esta rea-lidad, no fue sorpresa aprender
que la mejoria en la accesibilidad a los servicios de pre-
vencién, atencién y tratamiento para los latinos fue uno
de los primeros temas en la mente de los informantes
claves de toda la nacién. Muchos puntualizaron que la
mayoria de los latinos no saben sobre sus derechos y la
ubicacién de los servicios. Los informantes también ma-
nifestaron frustracién por la relativa falta de interven-
ciones para la prevencién del VIH especificamente di-
sefiadas para responder a las necesidades de los latinos.

Los informantes fueron firmes en cuanto a la necesidad
de tener informacién bdsica sobre el VIH/SIDA tanto en
espafol como en inglés, asi como también, sobre la
importancia de tener asistencia técnica continua y for-
talecimiento capacitacional.  Undnimemente, todos los
informantes expresaron preocupacién sobre el persistente
estigma y homofobia dentro de la comunidad lating, la
insensibilidad cultural y el racismo que a menudo experi-
mentan los latinos, apuntando a la necesidad de cam-
paias publicas de concientizacién y educaciéon que con-
templen estos problemas. Por Gltimo, casi todos los infor-
mantes entrevistados indicaron que mientras el proceso
de planificacién es importante, el mismo también ha sido
ineficiente en atender las necesidades de los latinos en
sus estados o jurisdicciones y ofrecieron sugerencias Utiles
para atender los retos experimentados por muchas
jurisdicciones.
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‘Recoméndaciones ~

o

Los factores relacionados a la migracién como el de los
hombres que viven fuera de sus hogares por largos perio-
dos, las uniones familiares disueltas y el incremento en el
nimero de parejas sexuales (tanto en hombres como en
mujeres), ponen a estos hombres y a sus parejas, esposas
o novias, en peligro de infectarse con el VIH. En los EEUU
estos factores existen dentro del contexto de politicas que
a veces explotan y desalientan sistemdticamente a los
trabajadores latinos que no tienen poder, particular-
mente a los que no han nacido en los EEUU. Las dindmi-
cas sociales y econdmicas especificas de la regién fron-
teriza, como la industria del sexo y el turismo, pueden
contribuir a un alto indice de infecciones por el VIH.
Ademads, el movimiento transnacional rutinario entre algu-
nas ciudades de EEUU y ciudades de México, Centro y
Sud América y el Caribe (ciudades unidas por puentes
aéreos) crea retos para coordinar la atencién médica del
VIH/SIDA, asi como también para responder a impor-
tantes oportunidades en prevenciéon de la infeccién y
transmisién del VIH.

A continuacién se presentan las recomendaciones que se
han identificado y resumido en este documento para
abordar muchos de los retos asociados con el VIH/SIDA
en la comunidad latina. Los gobernadores, legisladores,
asociaciones nacionales, los departamentos de salud y los
Directores de Programas para el SIDA pueden utilizar
estas recomendaciones para mejorar sus respuestas a la
epidemia dentro de la comunidad latina en sus respecti-
vas jurisdicciones. Las recomendaciones que se ofrecen
estdn basadas en la investigacién y en los temas claves
que surgieron de la revisidon de la literatura y de las
entrevistas con los informantes.
hechas no son exhaustivas ni definitivas, pero si son com-
plementarias a las estrategias que ya estdn en marcha en
muchas de las jurisdicciones de todo el pais y a otras
recomendaciones hechas en otros documentos que tam-
bién tratan el impacto del VIH/SIDA en las comunidades
latinas y en otras comunidades minoritarias, incluyendo la
monografia producida por el Comité Asesor Afro-
Americano de
NASTAD.”®

Las recomendaciones

la magoria de los
latinos no saben
sobre sus derechos
Yy la ubicacion de

los servicios.

7% The National Alliance of State and Territorial AIDS Directors. HIV/AIDS: African American Perspectives and Recommendations for State and Local

AIDS Directors and Health Departments. December 2001.
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Trabajar para mejorar el acceso a servicios de prevencion, atencion y tratamiento para los latinos sin
considerar su estatus migratorio o de ciudadania.

Abogar por y para la provisién de mds recursos adicionales para fortalecer los servicios que se prestan a los lati-
nos, incluyendo un aumento de los fondos para Puerto Rico y para los estados que estdn experimentando un dramati-
co crecimiento de la poblacién latina. Respaldar la creacién de servicios adaptados para los latinos monolingies
de habla hispana y para los inmigrantes sin importar su estatus de ciudadania. Especificamente, trabajar para ase-
gurar la reautorizacion del RWCA. Esto es especialmente importante dado que una gran mayoria de los latinos
dependen de los servicios subvencionados por RWCA y de ADAP. Ademds, abogar por un incremento de los fondos
para programas de prevencion del VIH, ETS y del abuso de substancias, ain en jurisdicciones donde la incidencia de
SIDA es baja entre los latinos pero dada la existencia de otros indicadores (Ej.: altas tasas de enfermedades de
transmisién sexual) merecen una seria atencién para prevenir potenciales infecciones por el VIH. Finalmente, es criti-
co crear y apoyar servicios de prevencién del VIH y servicios de atencién para las poblaciones, tanto en prisién como
en transicién a sus comunidades. Esto es importante especialmente dada la proporcién significativa de los latinos
representados entre las poblaciones de reos y el variante indice de prevalencia de SIDA en las prisiones en todos
los estados. El departamento de salud en Connecticut apoya el programa de “Transitional Linkage Coordination”
(TLC). Es subvencionado por el Ryan White CARE Act Title Il y con délares de prevencion del VIH. Todos los reos
reciben educacion sobre la prevencion del VIH al mismo tiempo que los administradores de caso aseguran la conti-
nuidad de servcios de cuidado a través de los planes de alta para los reos que viven con el VIH/SIDA y se preparan
para salir de la prisién.

Trabajar para mejorar la coordinacién de los servicios dentro y entre los estados / territorios y jurisdicciones locales.
Los departamentos de salud podrian crear incentivos durante los procesos de solicitacion, para la cooperaciéon entre
agencias y colaboraciones disefiadas para mejorar la coordinacién de los servicios de prevencion y atencién. Los
departamentos de salud también podrian establecer acuerdos con estados y jurisdicciones vecinas para asegurar la
coordinacién de los servicios de prevencién y atencién para poblaciones migratorias.

Combinar el RWCA/ADAP con recursos locales y estatales para expandir prescripciones de medicamentos y servi-
cios médicos para los latinos sin seguro médico. Por ejemplo, el Instituto de SIDA del Departamento de Salud del
Estado de Nueva York (The New York State Department of Health AIDS Institute) combina el RWCA /ADAP con fon-
dos estatales para establecer cuatro programas integrados de atencién de la salud para los individuos sin seguro
médico que viven con el VIH/SIDA: ADAP, ADAP Plus, ADAP Plus Insurance Continuation y HIV Home Care. Los cua-
tro programas tienen una administracién central, utilizan un formulario de solicitud Unico y apoyan actividades exter-
nas coordinadas. El modelo del estado de Nueva York tiene objetivos duales: estimular a los individuos a buscar,
acceder y recibir atencién médica y prescripciones médicas sin costo alguno; y suplir con una corriente de fondos
estables y oportunos a los proveedores de salud, permitiéndoles la utilizacién de esos ingresos para desarrollar el
fortalecimiento de los programas para responder a las necesidades de la poblacién sin seguro de salud que vive
con el VIH/SIDA. California también ha combinado el RWCA, ADAP y recursos del estado para ofrecerlo como 0lti-
mo recurso para las personas que tienen limitados o ningin medio de acceso para la atencién y tratamiento del VIH.
Los programas de Nueva York y California tienen regulaciones de elecciéon menos rigidas; se pide muestra que
pruebe la residencia en el estado pero no se solicita prueba de ciudadania. El RWCA es sobresaliente en cuanto al
estatus legal de los clientes ya que hace posible que muchos estados puedan ofrecer ADAP y otros servicios para el
VIH a indocumentados. Los requerimientos de eleccion de ADAP deberian ser redactados con criterios de inclusion
y no de exclusién de los pacientes indocumentados.

Apoyar una mayor subvencién por el National Minority HIV /AIDS Initiative. Ahora en su cuarto afio, el MHAI es una
herramienta critica en los esfuerzos de la nacién para eliminar las disparidades en la atencién de la salud rela-
cionadas al VIH/SIDA entre los grupos raciales y étnicos. El MHAI provee recursos dirigidos a expandir la capaci-
dad de las organizaciones minoritarias de base comunitaria y de los proveedores para prestar servicios de preven-
cién, atencién de la salud y otros servicios a comunidades fuertemente afectadas. Las comunidades latinas de todo
el pais se han beneficiado con los servicios de prevencién y atencién que han estado disponibles con los recursos de
MHAI Los fondos dirigidos a la atencién de la prevencién primaria y al accceso para la atencién de la salud en las
comunidades latinas tendrian que ser considerados para su subvencién bajo esta iniciativa. Los departamentos de
salud tendrian que tener una mdaxima flexibilidad para utilizar y coordinar los recursos de NMAI que llegan a sus
estados. Los recursos de NMAI deberian ser utilizados para complementar y no para substituir a los recursos de
RWCA o prevencién del VIH ya dirigidos a las comunidades de color.



¢ Desarrollar metodologias para asignacion de recursos que sean consistentes y anticipen las necesidades locales. Los
departamentos de salud locales y estatales deberian trabajar en estrecha colaboracién con los grupos de planifi-
cacién comunitaria para asegurar que la distribucién de los fondos se corresponden con las necesidades sistemdati-
camente demostradas. Los datos de vigilancia del SIDA no deberian ser los Unicos en utilizarse como evidencias
para determinar las necesidades. Los datos sobre las tendencias de la poblacién, en la utilizaciéon de los servicios
de atencién de la salud, la pobreza, las tendencias poblacionales y las barreras para acceder a los servicios, asi
como también los indices de prevalencia e incidencia de ETS/VIH, podrian utilizarse cuando estén disponibles para
disefiar férmulas para asignacién de fondos. Las metodologias de distribucién de recursos deberian ser disefiadas
para que también respondan a necesidades anticipadas. Esto es especialmente importante dado los cambios en la
poblacién, las barreras para la accesibilidad a los servicios, los patrones de comportamientos de riesgo y los indices
del VIH en los latinos.

* Apoyar esfuerzos bdsicos para la educacién sobre VIH/SIDA a los latinos. La informacién sobre el VIH/SIDA,
incluyendo los modos de transmisién de la infeccién, las estrategias para prevenir la infeccién por el VIH, la historia
natural de la enfermedad, la importancia de la deteccién y el tratamiento temprano, y sobre los diferentes
tratamientos disponibles, deberian ser diseminados ampliamente y actualizados constantemente. Las modos de di-
seminacion pueden incluir asesoria individual para reduccién de riesgo, talleres de educacién sobre la salud, anun-
cios de servicio publico que utilicen la radio o la television, material impreso, posters, boletines y vayas publicitarias.
Las investigaciones han demostrado que la televisiéon es la fuente nimero uno de informacién sobre VIH para los lati-
nos, seguido por la radio y las vayas publicitarias.”’ La informacién deberia estar disponible en espafiol e inglés,
ademds de tener una cuidadosa consideracion respecto al nivel de alfabetismo de la audiencia. También, la infor-
macién producida deberia evitar el uso de traducciones literales de material y copias de inglés a espaiiol. El mate-
rial educativo deberia ser creado en espaiol siempre que sea posible.

* Crear informacién publica y campaiias de conocimiento que eduquen a los latinos sobre sus derechos individuales y
publicos, asi como también sobre la disponibilidad y ubicacién local de los servicios. Muchos latinos no tienen la
informacién sobre los servicios confidenciales, bilingles gratuitos o de bajo costo, y/o creen que no califican por su
estatus de ciudadania. Por ejemplo, algunas jurisdicciones utilizaron recursos para crear campaiias piblicas para
informar a la gente sobre los requisitos para ser beneficiario de ADAP y los proveedores del programa. Las cam-
paias publicitarias de esta naturaleza también sirven como una oportunidad para aumentar la concientizacién en la
gente sobre el VIH/SIDA.

* Elaborar y apoyar la capacidad de la base comunitaria. A menudo las organizaciones de base comunitaria son
mejores en llegar a los latinos que necesitan los servicios. En algunas jurisdicciones no existen organizaciones de base
comunitaria que atiendan especificamente las necesidades de prevencién, atencién y tratamiento de los latinos. A
medida que la poblacién latina vaya creciendo, existird una creciente necesidad de organizaciones de base comu-
nitaria conducidas por latinos nativos. En un estudio de 181 agencias que prestan servicios de prevencion a las comu-
nidades latinas, los investigadores encontraron que lo més importante en el drea de capacitacién, identificadas por
la agencias enfocadas en los latinos, era el comprender los comportamientos sexuales, la sexualidad y los cambios
del comportamiento de los latinos.”? Las agencias dirigidas por latinos que tienen un extenso y exitoso historial a
veces no tienen capacidad técnica (investigacion, teorias de cambios del comportamiento, avances en los tratamien-
tos, sexualidad y salud sexual), programdtica (planificacién, personal, evaluacién e intervenciones basadas en
demostracién de evidencias), y/u organizacional (mejoramiento de la calidad, contaduria, recaudacién de fondos,
infraestructura gerencial, sistemas informdticos, capacitaciéon del personal y de la mesa directiva) para poder prestar
servicios de calidad a sus respectivas comunidades. Todos los escenarios, si no se dirigen adecuadamente, pueden
presentar serias barreras para la accesibilidad. Los departamentos de salud podrian cumplir un rol muy importante
en facilitar la accesibilidad apoyando la asistencia técnica continua en las agencias latinas de base comunitaria.
Existen multiples fuentes a partir de las cuales los departamentos de salud pueden obtener asistencia para el for-
talecimiento de las agencias, incluyendo organizaciones nacionales como la US-Mexico Border Health Association
(USMBHA), la Academy of Educational Development (AED), la Organizacién Nacional de Lesbianas, Gays, Bisexuales
& Transgénros Latina/os (LLEGO) y el National Minority AIDS Council (NMAC), asistencia técnica de colegas coordi-

7! National Survey of Latinos on HIV/AIDS. Kaiser Family Foundation, 1997.

72 Castaneda, D., & Collins. B.E. Structure and activities of agencies providing HIV and AIDS education and prevention to Latino/a communities. AIDS
Education and Prevention, 1997, 9(6), 533-550.



nada por NASTAD, universidades y colegios locales, asistencia técnica independiente (TA), proveedores y consultores,
y organizaciones de base comunitaria con experiencia y con la capacidad para compartir. Si se solicitan servicios
para el fortalecimiento de servicios de una organizacién nacional, la asistencia técnica y los servicios de consultoria
deberian ser adaptados y basados en las conductas de los consumidores para resolver las necesidades especificas
de las organizaciones latinas a nivel local. Un modelo Unico de trabajo para la asistencia técnica (TA) y para el
fortalecimiento de la capacitacién de los servicios no es efectivo en responder a las necesidades especificas.
Mientras que los servicios de TA son importantes, los recursos federales también tendrian que ser dedicados a mejo-
rar el fortalecimiento capacitacional, para ayudar al aporte de TA brindado por los departamentos locales de salud
y las organizaciones regionales.

¢ Establecer y mantener los niveles de estdndares mds altos para la atencién de la salud con competencia cultural. La
competencia cultural se refiere “al proceso por el cual los individuos y los sistemas responden respetuosa y efectiva-
mente a las personas de todas las culturas, idiomas, clases, razas, antecedentes étnicos, religiones y a otra diversi-
dad de factores que reconocen, afirman y valoran las cualidades de los individuos, las familias y las comunidades,
protegiendo y preservando la dignidad de cada uno”.”® Definido de manera operacional, la competencia cultural
es la integracién y la transformacién del conocimiento sobre individuos y grupos de personas dentro de estdndares
especificos, politicas, prdcticas, y actitudes utilizadas en ambientes culturalmente apropiados para aumentar la ca-

lidad de los servicios, produciendo asi mejores resultados.”

En el 2000, la Oficina de Salud para las minorias del Departamento de Salud y Servicios Humanos de los EEUU (US
Department of Health and Human Services' Office of Minority Health) publicé los Estandares Nacionales para los
Servicios de la Atencién de la Salud Cultural y LingUisticamente Apropiados, como medio para asegurar que todas
las personas que entran al sistema de atencién de la salud reciban tratamiento efectivo y equitativo de una manera
cultural y lingiisticamente apropiada. Estos reglamentos en los servicios para ser cultural y lingUisticamente apropi-
ados (CLAS) son propuestos con el propésito de corregir inequidades que actualmente existen en la provision de los
servicios de salud y para hacer que éstos respondan mejor a las necesidades individuales de todos los pacientes /
consumidores. Los 14 reglamentos estdn organizados por temas: Atencién Cultural Competente (Reglamentos 1-3);
Accesibilidad a los Servicios de Idioma (4-7); y Apoyo Organizacional para la Competencia Cultural (8-14).
Actualmente, el gobierno federal tiene el mandato para que todos los destinatarios de fondos federales adopten el
reglamento de Accesibilidad a los Servicios de Idioma (4-7). Los reglamentos 4-7 estdn basados en el Titulo VI del
Acta de los Derechos Civiles de 1964 referentes a los servicios para personas con poco conocimiento del idioma
inglés. El Titulos VI requiere que todas las entidades que reciben asistencia financiera federal, incluyendo a las orga-
nizaciones de atencién de la salud, tomen los pasos necesarios para asegurar que las personas con limitado
conocimiento del idioma inglés tengan un completo acceso a los servicios que ellos proveen. La clave para proveer
dicho acceso estd en asegurar una efectiva comunicacién entre la entidad y las personas con limitaciones del idioma
inglés. La Oficina de Salud para las Minorias (Office of Minority Health) recomienda que las agencias reconocidas
por entes nacionales y federales estatales adopten los mandatos de los reglamentos 1-3 (Atenciéon Cultural
Competente) y 8-13 (Apoyo Organizacional para la Competencia Cultural).”® Los departamentos de salud deberian
desarrollar planes para asegurar el cumplimiento de los mandatos federales reglamentados en CLAS. Los depar-
tamentos de salud también podrian considerar proporcionarles recursos para el entfrenamiento capacitacional para
la adopcién de los reglamentos. Una vez establecidos, la vigilancia de los reglamentos dentro de los departamen-
tos y entre los proveedores que sirven a la poblacién latina, deberia convertirse en un componente integrado de
actividades para mejorar cualitativamente. Los departamentos de salud podrian considerar que los resultados de
las evaluaciones obtenidas sobre la competencia cultural se encuentren disponibles a los latinos y otros consumidores
que toman en consideracién a la competencia cultural al momento de elegir servicios (Ver apéndice | para un resumen
de CLAS).

73 National Association of Social Workers' Standards for Cultural Competence in Social Work Practice. http://www.socialworkers.org /sections/cre-
dentials/cultural_comp.asp. Accessed on March 22, 2003.

74 Davis, P. & Donaldson, B. Multicultural counseling competencies: Assessment, evaluation, education and training, and supervision. 1997. Thousand
Oaks, CA: Sage Publications.

7% Department of Health and Human Services, Office of Minority Health. National Standards on Culturally and Linguistically Appropriate Services
(CLAS) in Health Care. Federal Register/Vol. 65, no. 247 /Friday, December 22, 2000/Notices.



Proveer y apoyar continuamente entrenamientos sobre competencia cultural. Muchos proveedores y personal de los
departamentos de salud podrian beneficiarse de los entrenamientos de apoyo sobre CLAS del departamento de
salud sobre competencia cultural, historias latinas y los efectos que el racismo y la pobreza generan en la calidad
de vida y la aptitud que tienen los latinos para acceder a los servicios. El entrenamiento puede ser de naturaleza
informativa o experimental y deberia enfocarse tanto en el personal de base como en el personal a nivel admi-
nistrativo / gerencial. El entrenamiento dirigido a los gerentes podria incluir capacitacién para desarrollar habili-
dades y mejores prdcticas para reclutar, contratar, desarrollar, promover y retener a latinos y a otro personal de
color en todos los niveles. Los departamentos de salud podrian mantener consultores independientes y organiza-
ciones de base comunitaria con experiencia y establecer archivos de referencia sobre la provisién de este tipo de
servicios.

Hacer que los procesos participativos de planificacion sean mas responsables con los latinos.

Pedir y endorsar mecanismos participativos mdas amplios y pedir més clarificaciéon por parte del CDC y HRSA sobre
los roles de los depositarios que participan en los procesos de planificacién. La confusién de los roles de es uno de
los grandes retos en los procesos de planificacién comunitaria. Algunos de los participantes de la planificaciones
comunitarias perciben que los departamentos de salud estd demasiado involucrado y/o controla demasiado el pro-
ceso de planificacion. Una articulacion mds clara de sus respectivos roles y responsabilidades podria prevenir la
tensidén que a veces surge entre los departamentos de salud y los representantes de la comunidad. Ademds, los que
participan en el proceso de planificaciéon deberian comprender la distincién entre ser un planificador y ser una per-
sona que aboga por la comunidad. Las diferentes interpretaciones de los principios de paridad, inclusién y repre-
sentacion que se incluyen en los lineamientos del CDC para los departamentos de salud sobre planificaciéon comuni-
taria también pueden provocar confusién sobre esta distincion. Idealmente, los planificadores son reclutados en los
grupos de planificacién por su capacidad para planificar desde una “perspectiva més amplia”. Los planificadores
deberian tener la habilidad o recibir capacitacién para poder sintetizar las multiples fuentes de informacién rela-
cionada a cémo el SIDA estd afectando a sus respectivas jurisdicciones en su totalidad, incluyendo la comprension de
los modos principales de exposicién al VIH, los factores socio-culturales asociados con los altos riesgos de infeccidn
por el VIH, como el uso de substancias y la pobreza; los factores de co-morbilidad del VIH/SIDA; comportamientos,
investigaciones sobre factores de riesgo e intervencién; los sistemas de provisién de atencién de la salud; las tenden-
cias de su utilizacién, barreras para la accesibilidad y los pautas mds actualizados para la atencién y tratamiento
del VIH/SIDA. En cambio, muchas veces los planificadores son reclutados por su experiencia con una poblacién en
particular o por ser miembros de una poblacién fuertemente afectada. Mientras que las perspectivas y los puntos
de vista de las poblaciones fuertemente afectadas son centrales y necesarias para la planificacién comunitaria, no
deberian ser los Unicos criterios para determinar la candidatura de los miembros. Este abordaje puede crear la
impresion de una participacién simbdlica, lo cual a veces es reforzado inadvertidamente, cuando en un proceso mds
amplio, las contribuciones de los individuos se limitan a la defensoria.

Ser un guardidn activo en contra de los conflictos de interés cuando se organizan los grupos de planificacién comu-
nitaria o consejos de planificacién. Los conflictos de interés pueden ocurrir cuando los miembros de los grupos de
planificacién se benefician, o potencialmente podrian beneficiarse de las recomendaciones hechas para dar priori-
dad a los recursos. La administracion de recursos y servicios para la salud (The Health Resources and Services
Administration) provee lineamientos mas fuertes sobre cémo evitar conflictos de interés, Gtiles para ambos grupos de
planificacién en prevencién y atencién.

Ofrecer capacitaciones y consultorias continuas sobre planificacién a los latinos. Apoyar campaiias publicas infor-
mativas enfocadas en las comunidades latinas designadas para concientizar sobre la planificacién y su rol en el pro-
ceso de asignacién de fondos para el VIH/SIDA. Es igual de importante la necesidad de preparar a los latinos ade-
cuadamente para que se conviertan en unos planificadores activos y bien informados. Las capacitaciones pueden
incluir informacién sobre el rol de los planificadores, entendimiento del perfil epidemiolégico en sus respectivas juris-
dicciones, los factores socio-culturales asociados con la transmisién del VIH, factores de co-morbilidad del VIH/SIDA,
investigaciones del comportamiento, factores de riesgo e intervenciones en las ciencias sociales, competencia cultur-
al, modelos para sistemas efectivos en la provisién de servicios, tendencias de utilizacién, barreras para la accesi-
bilidad, y las pautas mds actualizadas para la atencién y tratamiento del VIH/SIDA. Los oficiales de los departa-
mentos de salud podrian solicitar apoyo de organizaciones nacionales y de base comunitaria, de HRSA, el CDC y/o
de consultores independientes para que los asistan en la entrega de servicios, capacitaciones y asistencia técnica.
Los departamentos de salud podrian hacer que las capacitaciones sean obligatorias, como parte de la orientacién
del grupo de planificacién.
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Ofrecer servicios de interpretacion cuando sea posible y apropiado. Los latinos muchas veces quieren informarse e
involucrarse cuando asisten a las reuniones de planificacién como miembros del piblico en general sin formar, nece-
sariamente, parte del grupo. En las jurisdicciones con una masa critica de latinos monolingies hispano hablantes, el
idioma puede ser un seria barrera para una activa participacion civica. Tener servicios de traduccién simultdnea o
tener un intérprete disponible cuando sea solicitado, no solamente facilitaria el acceso a las reuniones de planifi-
cacién, sino que también inspiraria mds confianza en los latinos acerca de las respuestas a sus necesidades por parte
de los departamentos de salud ya que sentirdn que éstos estdn siendo mds responsables con la comunidad.

Aprovechar, desarrollar y apoyar el liderazgo latino.

Reconocer y buscar la contribucion y asesoria de los lideres latinos relacionados a los asuntos criticos de salud publi-
ca y decisiones que afectan a las comunidades latinas, incluyendo a lideres y/u organizaciones que no estén involu-
cradas en el VIH/SIDA. Comprometer a las organizaciones de base comunitaria que tienen latinos en sus juntas
directivas y en los niveles gerenciales y solicitarles activamente sus sugerencias. Crear actividades para que estos
lideres se involucren mds en la capacitacién de asesores y/o en actividades de planificacién. Trabajar con latinos y
negros con liderazgos, electos a nivel local, estatal y nacional asi como también con congregaciones latinas, incluyen-
do al clero, para desarrollar sus habilidades y liderazgo en temas relacionados al VIH/SIDA.

Desarrollar el liderazgo y capacitacién latina dentro de los departamentos de salud a nivel local y estatal y dentro
de agencias federales a nivel nacional. Es importante para los latinos verse a ellos mismos y sus perspectivas refle-
jadas entre el personal de los departamentos de salud. Contratar personal latino bilingle y bicultural para ocupar
posiciones a nivel administrativo y gerencial. El personal latino que se contrate para las posiciones de liderazgo
deberd poseer conocimiento sobre la epidemia a nivel local o estatal del VIH/SIDA y sobre los problemas que
afectan a las comunidades latinas, en sus respectivas jurisdicciones. Trabajar con agencias federales (Health
Resources and Services Administration, Centers for Disease Control and Prevention, National Institutes of Health, y
Substance Abuse and Mental Health Services Administration) para desarrollar el liderazgo latino a nivel nacional,
incluyendo la contratacién de latinos para posiciones de poder dentro de cada una de las agencias federales.

Construir y apoyar la capacidad para abogar por asuntos politicos en las comunidades latinas. Esto permitird que
los latinos sean mds eficaces en abogar en nombre de sus distritos. Los departamentos de salud pueden lograr esto
al apoyar la participacién latina en conferencias nacionales, asegurdndose que los temas de relevancia para lati-
nos sean adecuadamente representados en foros y reuniones; y/o solicitando los servicios de organizaciones
nacionales, de base comunitaria y de los departamentos sobre asuntos politicos establecidos y/o grupos de presién
que puedan proveer capacitacion sobre los asuntos politicos mds urgente, sobre el impacto en las comunidades lati-
nas y las técnicas eficaces en defensoria. Los departamentos de salud también podrian apoyar coaliciones entre las
agencias, dentro y a través de las comunidades latinas, las cuales colectivamente podrian vigilar las politicas y abo-
gar por un incremento de los recursos para apoyar servicios para los latinos afectados por el VIH/SIDA. El Buré de
Servicios de Base Comunitaria de la Divisién de Prevencién en VIH/SIDA del Instituto de SIDA del Estado de Nueva
York (The New York State Department AIDS Institute, Division of HIV Prevention, Bureau Of Community-Based
Services), ha desarrollado un modelo denominado Iniciativa de Desarrollo Comunitario (Community Development
Initiative, CDI) para apoyar y subvencionar las actividades de movilizaciéon comunitaria y esfuerzos de concienti-
zacién. El CDI fue creado para concientizar sobre el VIH/SIDA y para movilizar las respuestas de la base comuni-
taria a las necesidades y vacios que pueden existir en las comunidades de color. Especialmente, los proveedores son
alentados a que elaboren el apoyo comunitario para la prevencién del VIH, implementen interenciones dirigidas
para reducir los comportamientos de riesgo al influir en las normas de la comunidad y establecer redes de lideraz-
go por medio del trabajo de coalicion. Hay 13 agencias subvencionar por el CDI en Nueva York.

Estas agencias tienen un historial de prestacién de servicios a las comunidades de color, con capacitacién en VIH/SIDA
y con una fuerte habilidad para trabajar en colaboracién con otros proveedores de servicios locales. Las agencias
subvencionadas por iniciativa del CDI vigilan muy de cerca las politicas que podrian impactar a las personas que
viven con el VIH/SIDA y a aquellas con riesgo de infeccién, ofrecen recomendaciones a los creadores de estas politi-
cas y se desempefian como fuente de informacién para sus comunidades. La vigilancia de estas politicas y la di-
seminacién de la informacién ocurre a nivel local, estatal y federal.



Organizar y movilizar a los latinos.

Fomentar y apoyar el trabajo de coaliciéon dentro de las comunidades latinas, y entre los latinos y otra gente de
color. Existe una gran diversidad entre los latinos en muchas de las jurisdicciones de todo el pais. Los latinos son
diferentes por su nacionalidad, etnia, clase, estatus migratorio, orientacién sexual, ideologia politica e idioma. Es
erréneo suponer que, necesariamente, las comunidades latinas estdn unidas. Los departamentos de salud podrian
abogar y dirigir recursos para la organizacién y movilizacién de los latinos en sus respectivas jurisdicciones para dar
una respuesta mds coordinada a la epidemia del VIH/SIDA. Las comunidades de color fracturadas afectan la acce-
sibilidad y la calidad de los servicios de atencién a los clientes y a los consumidores. Ademds, los consumidores
pueden agotarse por las disputas que podrian existir entre las agencias, debido a que sus decisiones sobre el lugar
de eleccién para recibir los servicios se convierten en una accién politica. Los proveedores de servicios y los miem-
bros de la comunidad también podrian sentirse preocupados y distraidos por la tensién entre las agencias, compro-
metiendo la integridad y calidad de los servicios. Los departamentos de salud podrian crear incentivos financieros
que apoyan las coaliciones, consorcios y asociaciones innovadoras. Los oficiales de los departamentos de salud tam-
bién podrian tener un cuidado extra para evitar que los grupos se enfrenten entre si durante el proceso de solicitud
de fondos.

Apoyar investigaciones locales y nacionales.

Identificar oportunidades y recursos para la investigacién. La escasez de investigaciones epidemiolégicas, de inves-
tigaciones sobre el comportamiento, las investigaciones en las ciencias sociales, la evaluacién, y particularmente, las
investigaciones en intervenciones que se enfocan en la prevenciéon del VIH, en las necesidades de atencién vy
tratamientos de los latinos (especialmente de los hombres latinos que tienen sexo con otros hombres) es desconcer-
tante. Los oficiales de los departamentos de salud y los proveedores comunitarios, necesitan tener un conocimiento
exhaustivo de la epidemia y de su impacto en los latinos para poder planificar y responder mejor. Los departamen-
tos de salud podrian considerar solicitar los servicios de investigadores que tienen fuertes lazos con las comunidades
latinas. Los departamentos de salud deberian también considerar el establecimiento de asociaciones formales con
los colegios o universidades poniendo a disponibilidad fondos para investigadores locales que estén interesados en
liderar los estudios de investigacién en colaboracién. Los departamentos de salud pueden fomentar las asociaciones
entre las organizaciones de base comunitaria y los investigadores al crear los medios financieros para que los
proveedores comunitarios puedan pagarle a investigadores de universidades. Por Ultimo, los departamentos de
salud pueden identificar y apoyar los resultados de las evaluaciones de los modelos de servicios de base comuni-
taria y los abordajes en prevencién. La investigacion en evaluacién representa un importante mecanismo para la
autorreflexién y para oportunidades que generan informacién critica sobre lo que funciona, lo que no funciona y por
qué funciona; ademds de poder complementar la investigacién de base universitaria sobre los abordajes en los ser-
vicios efectivos y el disefio de intervenciones en prevencién.

Apoyar la investigacién formativa como parte del proceso del disefio y desarrollo de programas. La investigacion
formativa es importante para asegurar la relevancia cultural y para que los servicios de apoyo y prevencién del
VIH/SIDA que sean desarrollados e implementados sean apropiados. La investigacién formativa permite que se
realicen adaptaciones bien informadas sobre las intervenciones basadas en evidencia y los estédndares en las prac-
ticas de los servicios. Los departamentos de salud deberian asignar recursos, incluyendo financiamiento para apo-
yar la investigacién formativa, previo a la implementacién de los nuevos programas.

Fomentar una fuerte interfase de investigaciéon / prdctica. La investigacién de base comunitaria deberia, por medio
del disefio, crear oportunidades genuinas para que los latinos puedan aportar e involucrarse, comenzando con la
definicién del problema, seguido con el disefio, el andlisis y la interpretacién de la investigaciéon. Las relaciones entre
los investigadores y los depositarios miembros de la comunidad deben ser negociaciones respetuosas, de control com-
partido y de aprendizaje reciproco. Los departamentos de salud deberian apoyar y financiar investigaciones que
sean disefiadas e implementadas para el beneficio de las comunidades con las que los investigadores quieran tra-
bajar. Una manera de lograr esto es comenzar por un grupo de necesidades y problemas que sean definidos por
las personas, sujetos de los estudios, por ejemplo los latinos. Basar las preguntas de investigacién en las preocupa-
ciones de los latinos podria ayudar a minimizar la “desconexién” que, a menudo, existe entre los investigadores (y
por extensién, entre los oficiales de los departamentos de salud) y las comunidades latinas. La investigaciéon apo-
yada por los departamentos de salud deberian evitar definir a los latinos y a otros grupos en términos monoliticos
y esencialistas. Esto podria conducir a generalizaciones inexactas y estereotipadas. Finalmente, los oficiales de los
departamentos de salud podrian considerar priorizar y apoyar la investigacion que tenga un concepto del campo
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de acciéon mds amplio, que incluya la posibilidad de investigar las relaciones que existen ente las experiencias indi-
viduales y los problemas macro sociales como el racismo y la pobreza. En las investigaciones, como en el caso de
los abordajes en salud publica, en el cual las personas son vistas en contexto y los métodos son empleados de ma-
nera que vinculan las experiencias individuales a un sistema social mds amplio, tienen menos probabilidades de sen-
tirse culpables por los problemas sociales més grandes. Este abordaje contribuye a una interfase de investigacién /
prdéctica mds fuerte e inspira confianza en los latinos sobre los méritos de la investigacién ya que minimiza la ten-
dencia de la investigacién que en ocasiones considera patolégicos a grupos de individuos.”®

Colectar y reportar datos sobre latinos, de sencilla utilizacién, para que puedan ser aplicadas en la planificacion y
en las actividades de desarrollo de programas. Los planificadores comunitarios y los proveedores de servicios
requieren datos de investigaciones que sean relevantes, de sencilla utilizaciéon y comprensibles. Los departamentos
de salud podrian considerar comisionar evaluaciones sobre las necesidades o reportes especiales sobre los latinos
en sus respectivos estados o jurisdicciones. Los oficiales de los departamentos de salud también podrian tomar medi-
das para asegurar que los perfiles epidemiolégicos y los documentos de planificacién producidos sean legibles y se
presten fdacilmente para el desarrollo de programas, incluyendo la planificacién y preparacién de subvenciones.

Considerar el establecimiento de colaboraciones internacionales.

Establecer memorandums de acuerdo binacional con los ministerios de salud de México, Puerto Rico, la Repuiblica
Dominicana, Cuba, y otros paises de Centro y Sud América, cuando se considere. Las relaciones binacionales fuertes
son especialmente importantes en las jurisdicciones que tienen una gran poblacién latina o grupos de latinos que ruti-
nariamente viajan entre sus hogares en los EEUU y sus paises de origen. Los acuerdos pueden trazar un esquema de
los pardmetros para una capacitacién bidirecional y para el fortalecimiento de la misma; asi como también una coor-
dinacién mas fuerte para la atencién del VIH/SIDA. Por ejemplo, Nueva York y Connecticut han apoyado por afios
los programas de puentes aéreos con Puerto Rico, disefiados para asegurar la coordinacién de la atenciéon y el
cumplimiento de los tratamientos en los puertorriquefios que viajen entre Nueva York o Connecticut y la isla. Nueva
York también apoya un programa denominado “New York Link” (Vinculo de Nueva York). The New York Link ha
establecido vinculos entre los proveedores de la atencién de la salud, las personas que viven con el VIH/SIDA y las
organizaciones no gubernamentales del Caribe, Centro América, México y la ciudad de Nueva York. La meta de
esta iniciativa es la de facilitar el intercambio de recursos y la transferencia de tecnologia, desarrollar capacidad
dentro de los paises asociados y establecer sistemas de derivacién para las personas que llegan a la ciudad de
Nueva York y para los que regresan a sus paises de origen.

Comprometer y apoyar a los consulados latinoamericanos para que proporcionen mensaijes de salud puiblica y del
VIH a los latinos. Los consulados latinoamericanos estdn ubicados de una manera Unica para diseminar la informa-
cién sobre el VIH y los servicios para el VIH/SIDA a los latinoamericanos que visitan o se reubican en los EEUU. Ellos
también pueden ayudar a reforzar mensajes de salud publica adaptados culturalmente. Por ejemplo, el departa-
mento de servicios de salud del condado de Los Angeles (Los Angeles County Department of Health Services) ha
establecido uniones formales con un nimero de consulados a través de los cuales disemina informacién vital sobre los
servicios.

Comprometer activamente a organizaciones no gubernamentales para dirigir el trabajo sobre VIH/SIDA, en los pai-
ses latinoamericanos. Los departamentos de salud pueden considerar el establecimiento de acuerdo para fomentar
intercambios de tecnologia bidireccionales, fortalecer la capacidad y mejorar la coordinacién en la atencién de la
salud.

Los departamentos de salud juegan un rol critico en la prevencién y tratamiento del VIH/SIDA en las comunidades latinas.
Los oficiales de los departamentos de salud tienen la responsabilidad de tomar el liderazgo, educdndose; de educar a sus
colegas y a su personal sobre asuntos especificos de los latinos; y de desempefiarse creativa y audazmente, de maneras
que honren las experiencias y perspectivas de los latinos que viven en sus estados o jurisdicciones. Es nuestra profunda
esperanza que los departamentos de salud, los directores de programas para el SIDA y los representantes electos y ofi-
ciales federales vean a este documento como una referencia 0til de nuestro trabajo colectivo para erradicar la epidemia
del VIH/SIDA.

7¢ Kidder, L.H. and Fine, M. Making sense of injustice: Social explanations, social action, and the role of the social scientist. In E. Seidman &

Rappaport (Eds.) Redefining social problems. (pp.49-63). New York: Plenum Press, 1986.
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Las siguientes normas nacionales emitidas por la Oficina de Salud de las Minorias (OMH) del Departamento de Salud y
Servicios Humanos de los Estados Unidos responden a la necesidad de asegurar que todas las personas que entran al sis-
tema de atencién sanitaria reciban un tratamiento equitativo y efectivo cultural y lingiisticamente apropiado. Estas normas
para servicios cultural y lingiisticamente apropiados (CLAS) son propuestas como medios para corregir desigualdades exis-
tentes en la actualidad en la disposicién de servicios de salud y para hacer esos servicios mds sensibles a las necesidades
individuales de todos los pacientes/clientes. Esas normas estén destinadas a incluir a todas las culturas y no estar limitadas
a algin grupo determinado de poblacién o conjunto de grupos; sin embargo, estdn especialmente destinadas para
referirse a las necesidades de los distintos grupos raciales, étnicos y linguisticos que experimentan un acceso no equitativo
a los servicios sanitarios. Por Gltimo, el propédsito de las normas es contribuir a la eliminacién de las desigualdades sani-
tarias, raciales y étnicas y mejorar la sanidad de todos los americanos.

Las normas CLAS estdn principalmente dirigidas a organizaciones de atencién sanitaria; sin embargo, también se aconse-
ja a los proveedores particulares a usar estas normas para que su prdctica sea cultural y lingUisticamente mds accesible.
Los fundamentos y las actividades de los servicios cultural y linguisticamente apropiados deberian ser integrados a través
de una organizacién y emprendidos en colaboracién con las comunidades a las que sirven.

Las 14 normas estdn organizadas por temas: Cuidado de Cultura Competente (Normas 1-3), Servicios de Acceso Linguistico
(Normas 4-7), Apoyo Organizado para la Competencia Cultural (Normas 8-14). Dentro de este sistema hay tres tipos de
normas de distinta rigurosidad: mandatos, pautas y recomendaciones como se indica a continuacion:

Mandatos CLAS son requisitos federales actuales para todos los beneficiarios de fondos Federales (Normas 4,5,6 y 7).

* Pautas CLAS son actividades recomendadas por la Oficina de Salud para las Minorias para ser adoptadas como
mandatos por agencias federales, estatales y nacionales acreditadas (Normas 1,2,3,8,9,10,11,12 y 13).

* Recomendaciones CLAS son sugeridas por la OMH para la adopcién voluntaria por parte de agencias de atencién
sanitaria (Norma 14).

Las normas también estdn destinadas para el uso por parte de:

* Legisladores, para redactar leyes, regulaciones y el lenguaje de contacto consistente y comprensivo Esta audiencia
incluiria a legisladores locales y estatales, plana administrativa y gerentes de programa y control.

* Agencias de acreditacién y credenciales, para evaluar y comparar a proveedores que digan que ofrecen servicios
culturalmente competentes y para asegurar la calidad para poblaciones diversas. Este pUblico incluird la Comision
Conjunta sobre Acreditaciéon de Organizaciones del Cuidado de la Salud, el Comité Nacional Asegurador de
Calidad, organizaciones profesionales como Asociacion Médica Americana y Asociacion Americana de
Enfermeras/os y organizaciones de control de calidad tal como Peer review organizations

e Compradores, para interceder por las necesidades de usuarios étnicos de beneficios sanitarios y nivelar las respues-
tas de aseguradoras y planes médicos. Este publico incluird contratistas que adquieran servicios sanitarios, incluyen-
do a los sindicatos.

* Pacientes, para entender su derecho a recibir de forma asequible y apropiada servicios de asistencia sanitaria y
para evaluar si los proveedores pueden ofrecerles los mismos.
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Defensores, para promover atencién sanitaria de calidad y para evaluar y hacer un seguimiento de la atencién dis-
pensada por los proveedores. El publico potencial es amplio, incluyendo servicios legales y agencias de
educacién/proteccién de clientes; organizaciones étnicas, de inmigracién y orientadas a la comunidad; y organiza-
ciones no lucrativas que se dedican a temas de atencién sanitaria.

Educadores, para incorporar capacidades culturales y lingiisticas en su curriculum y para despertar conciencia sobre
el impacto de la cultura y el lenguaije en la prestacion de atencién sanitaria. Este publico incluiria a educadores de
profesiones e instituciones formacionales de atencién sanitaria, asi como a educadores de profesiones legales y de
servicios sociales.

La comunidad de atencién sanitaria en general, para evaluar y debatir la aplicabilidad y adopcién de servicios sa-
nitarios cultural y linglisticamente apropiados en la prdctica regular de atencién sanitaria.

Resumen de las Normas”

1.

Las organizaciones de atencién sanitaria deberian garantizar que los pacientes/consumidores reciban por parte de
todo el personal asistencia comprensiva y respetuosa, proporcionada de forma compatible con sus creencias y costum-
bresculturales y sanitarias, y su lenguaje habitual.

Las organizaciones de atencién sanitaria deberian llevar a cabo estrategias para reclutar, retener y fomentar en todos
los niveles de la organizacién un plantel diverso y un liderazgo que exprese las caracteristicas demograficas del drea
a la que sirven.

Las organizaciones de atencién sanitaria deberian garantizar que el personal en todos los niveles y en todas las dis-
ciplinas reciba una formacién educacional progresiva en el suministro de servicios cultural y lingiisticamente
apropiados.

Las organizaciones de atencién sanitaria deben ofrecer y proporcionar servicios de asistencia linguistica, incluyendo
una plantilla de personal bilingie y servicios de intérprete, sin costo para los pacientes/consumidores que tengan una
capacidad limitada en el inglés, en todos los puntos de contacto, de forma oportuna y durante todas las horas de
operacién.

Las organizaciones de atencién sanitaria deben proporcionar a los pacientes/consumidores ofertas verbales y notifi-
caciones escritas en su idioma preferente, informdndoles de su derecho a recibir servicios de asistencia idiomatica.

Las organizaciones de atencién sanitaria deben afirmar la capacidad de la asistencia linguistica proporcionada a
pacientes/consumidores con capacidad limitada en el inglés mediante intérpretes y plantilla de personal bilinge.
Familiares y amigos no deberian usarse para proporcionar servicios de interpretacion (excepto a peticion del
paciente /consumidor).

Las organizaciones de atencién sanitaria deben tener disponibles materials de fdacil comprensién que estén relaciona-
dos con los pacientes y fijar carteles en los idiomas de los grupos comunmente consultados y/o los grupos represen-
tados en el area que se sirve.

Las organizaciones de atencién sanitaria deberian desarrollar, implementar y promover una plan estratégico escrito
que esquematizara claramente los objetivos, politicas, planes operacionales y mecanismos de vigilancia de la contabi-
lidad administrativa para proporcionar servicios linguisticos apropiados.

Las organizaciones de atencién sanitaria deberian realizar auto andlisis al principio y durante las actividades rela-
cionadas con CLAS y ser estimuladas dentro de sus revisiones internas, para integrar las medidas que se vinculan con
la capacidad cultural y lingistica de los programas de mejora en la ejecucién, del andlisis de satisfaccion de los
clientes y de las evaluaciones basadas en resultados.

77 Department of Health and Human Services, Office of Minority Health. National Standards on Culturally and Linguistically Appropriate Services
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10.

11.

12.

13.

14.

Las organizaciones de atencién sanitaria deberian garantizar que la informacién sobre la raza, etnicidad y lenguaje
oral y escrito del paciente /consumidor es recogida en los registros sanitarios de los pacientes, incorporados dentro del
sistema de informacién administrativa de la organizacién y actualizada periédicamente.

Las organizaciones de atencién sanitaria deberian mantener un perfil demografico, cultural y epidemiolégico de la
comunidad actualizado, asi como la evaluacién de necesidades para planificar con exactitud e implementar servicios
que respondan a las caracteristicas culturales y lingiisticas del drea de servicio.

Las organizaciones de atencién sanitaria deberian desarrollar un interés social de participacién y colaboracion con las
comunidades y utilizar una variedad de mecanismos formales e informales para facilitar la participacién comunitaria
y del paciente /consumidor en el disefio e implementacién de las actividades relacionadas con CLAS.

Las organizaciones de atencién sanitaria deberian garantizar que los procesos de resolucién de conflictos y perjuicios
sean cultural y lingUisticamente sensibles y capaces de identificar, prevenir y resolver conflictos entre diferentes cul-
turas o quejas de pacientes/consumidores.

Las organizaciones de atencidn sanitaria son estimuladas para que pongan con regularidad a disposicion de la opinién
publica sus progresos e innovaciones con éxito a la hora de implementar las normas CLAS y proporcionar informacion
publica en sus comunidades sobre la disponibilidad de esta informacién.
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