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PRESENTACION

El Instituto Interamericano de Derechos Humanos y Vision Mundial, unieron sus
esfuerzos para poner nuevamente a disposicion este material pedagogico, considerando
la utilidad que muchas organizaciones de la sociedad civil han reportado en su uso.
Puesto que la primera edicion se realizé hace cinco afios y con ejemplos referidos a los
paises centroamericanos, consideramos importante actualizar alguna informacién y
presentar ejemplos de todos los paises de América Latina. Por lo tanto, usted contara
con una versién actualizada de la Guia para la Promocion de los Derechos Humanos
y de los mddulos Proteccion de los Derechos Humanos (1), Participacion Ciudadana
(2) y Resolucion Pacifica de Conflictos (3).

También quisimos aprovechar esta oportunidad, para crear un nuevo médulo que
brindara un recurso pedagdgico y de acompafiamiento a personas que trabajan en la
promocién de los derechos humanos, para el reconocimiento y ejercicio pleno de los
derechos de las personas que viven con VIH/SIDA.

El informe de ONUSIDA del 2001, revela que al finalizar ese afo, en todo el planeta
habia 40 millones de personas viviendo con el VIH y que una tercera parte de ellas,
tienen entre 15y 24 afios de edad. Dicho informe también sefiala que la mayoria de
nuevas infecciones, se producen en personas adultas jovenes, siendo particularmente
vulnerables las mujeres. Las situaciones de exclusion, discriminacion y carencias que
viven las personas con VIH/SIDA, motiva un cuarto médulo: Promocion y Defensa del
Derecho a la Igualdad, Justicia, Desarrollo y Respeto para las Personas que Viven con
VIH/SIDA. Esperamos que su uso contribuya a avanzar en el camino de la tolerancia y
la inclusion.

Con estos materiales pedagdgicos, el [IDH y Vision Mundial esperan contribuir
modestamente, a la construccidn de sociedades y relaciones mas igualitarias, solidarias
y respetuosas de los derechos humanos.

Roberto Cuéllar Manfred Grellert
Director Ejecutivo Vicepresidente Regional América Latina
[IDH y el Caribe

Vision Mundial

San José, Costa Rica
Agosto 2002






INTRODUCCION

Durante muchos afios, la region de América Latina y el Caribe ha venido luchando
para superar el dolor, la miseria y la desesperanza de grandes sectores de la poblacion.
Los nuevos retos que se presentan, como es el caso de la pandemia del SIDA, entre
otros, requieren de un abordaje desde una perspectiva de derechos, en la cual se
reconozca que los derechos econdmicos, sociales y culturales (DESC), al igual que los
civiles y politicos, son parte indisoluble de los derechos humanos.

Ubicar el problema del VIH/SIDA dentro del contexto de los DESC permite entender el
problema desde sus fundamentos: la dignidad de la persona y su condicion de sujeto
de desarrollo, que determinan las posibilidades de un goce efectivo, igualitario y no
discriminatorio. Esta dimensibn mas amplia, permite entender la pandemia no solo
como un problema de salud, sino como un problema social que tiene un impacto
directo en todos los ambitos del quehacer humano.

Ademads, otorga un elemento clave, la exigibilidad. EIl Comité de derechos econémicos,
sociales y culturales, en su observacion su observacion general N° 14, en el punto 8,
dice: “entre los derechos figura el relativo a un sistema de proteccion de la salud que
brinde a las personas oportunidades iguales para disfrutar del mas alto nivel posible de
salud.” Este derecho *““debe entenderse como un derecho al disfrute de toda una
gama de facilidades, bienes, servicios y condiciones necesarios para alcanzar el mas
alto nivel de salud.2”” De la misma manera, el Protocolo Internacional sobre los DESC
también consagra expresamente en el articulo 12, 1: “c) la prevencion y el tratamiento
de las enfermedades epidérmicas, endémicas, profesionales y de otra indole y la lucha
contra ellas; d) la creacion de condiciones que aseguren a todos asistencia médica y
servicios médicos en caso de enfermedad.”

Aunque la perspectiva de derechos por su nhaturaleza pone énfasis en el rol del Estado,
la sociedad civil también ha jugado y debe seguir jugando un papel protagénico en la
bldsqueda de soluciones concretas a las crecientes necesidades regionales.

“la democracia funciona mejor cuando hay una amplia
organizacion social y una sélida participacion de la ciudadania.
Ni el Estado ni el sector empresarial pueden lograr, por si
solos, el crecimiento y el estado de derecho, el bienestar y la
felicidad de la comunidad.2”

Entendiéndose el VIH/SIDA como un problema social que va mas alla de lo legal y de lo
fisico, hay que sefialar que las organizaciones de la sociedad civil, en particular las
comunidades de fe, juegan un papel importante en el &rea social y en los cambios de
actitud y aceptacion referentes a las personas viviendo con SIDA. Esto implica

1 Declaracién de Quito, acerca de la exigibilidad y realizacion de los derechos econdmicos, sociales y
culturales (DESC) en América Latina y el Caribe. 24 de julio 1998.

2 Ibidem.

3 Palabras de Roberto Cuéllar, Director Ejecutivo del Instituto Interamericano de Derechos Humanos
durante la inauguracién del Il Curso Interamericano Sociedad Civil y Derechos Humanos, realizado
del 13 al 17 de noviembre de 2002, en San José, Costa Rica.
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directamente las creencias religiosas y tradiciones sociales. Incluirlas dentro de los
programas de prevencién y erradicacion para un abordaje integral, es un reto para la
salud publica y la promocion de justicia.

Este médulo nace con la intencidn de ser un aporte para todas las organizaciones que
durante afios han sido defensoras de los derechos humanos y que, con entusiasmo,
han logrado crear condiciones para un sistema de exigibilidad mas justo y eficiente.

Sin pretender ser exhaustivo, es un primer acercamiento al tema del VIH/SIDA desde
una perspectiva de capacitacion, para la exigibilidad y apropiacion de los derechos que
corresponden a todo ser humano. De esta manera se plantean tres objetivos
fundamentales: que los facilitadores y facilitadoras organicen espacios educativos que
faciliten la promocién y defensoria de los derechos humanos de las personas que viven
con VIH/SIDA; que promuevan valores de solidaridad, igualdad y una vida sin violencia;
y que sean un medio para que la comunidad, organizaciones sociales y gubernamentales,
promuevan la igualdad de oportunidades y una vida libre de maltrato para las personas
que viven con VIH/SIDA.



UNIDAD TEMATICA I:
La sociedad en que vivimos
y los derechos humanos

¢Promueve la sociedad en que vivimos el derecho al desarrollo, respeto y
bienestar para todas las personas por igual?

1.1 PRIMERA PARTE
REFLEXIONES PARA EL ANALISIS Y LA DISCUSION GRUPAL

Una sociedad que nos ensefia a
discriminar, excluir e inferiorizar

Se nos ha hecho creer que las caracteristicas fisicas y bioldgicas, como el sexo, el color
de la piel, la edad que tenemos, la etnia o la opcion sexual, entre otras diferencias,
determinan nuestros roles sociales. Con el tiempo estas creencias han sido cuestionadas
y se ha reconocido que las jerarquias de mayor o menor poder y los roles que se les
asignan a los diferentes grupos, tienen que ver con aspectos culturales y practicas
sociales. Esto se ve reflejado en algunos prejuicios sociales muy comunes, como por

ejemplo: “que la mujer, es inferior al hombre”, “que los negros son perezosos™, “los
indios son hostiles”, “los homosexuales son peligrosos”, “los nifios son ignorantes™,
lo cual llevé a considerar “naturalmente” desiguales e inferiores a quienes solo son

diferentes.

Tenemos que aprender de nuestras diferencias y valorarlas
El aporte de nuestras diferencias enriquece el futuro

El riesgo que corremos con este sistema de pensamiento desigual y discriminatorio, es
que limita el desarrollo del potencial vital de todas las personas por igual, al convencerles
de que solo algunas tienen derechos y otras no; que solo algunas pueden tener acceso
a oportunidades de desarrollo o a poseer ciertos bienes. De esa manera perdemos de
vista que todas las personas, sin importar sus caracteristicas, tienen los mismos derechos
y pueden explorar nuevas posibilidades.

Hemos tenido pocas posibilidades de crecer valorando a las personas por lo que sony
no por lo que tienen o “deberian ser”. jCrecemos teniéndole miedo a las diferencias!
Miedo y desconfianza a que piensen, vivan y sientan de una manera diferente a la mia,
a gque se expresen de otra manera. Porque todo eso llego a convertirse en sinébnimo de
conflicto, problema, peligro, impidiéndonos enriquecernos y aprender unas personas
de otras, unas culturas de otras.



De estos aprendizajes y percepciones han nacido grandes prejuicios que nos llevan a
clasificar a las personas, segin una escala de valores utilitarista e injusta para ellas. Se
dice por ejemplo que son:

«“valiosas - no valiosas”  “buenas - malas” *”’superiores - inferiores”
Estas valoraciones nos impiden reconocer nuestras semejanzas, nuestras equivalencias
como seres igualmente humanos, para construir la empatia, la solidaridad, la capacidad
de ponernos en el lugar de la otra persona.

¢Es posible construir la salud, la calidad de vida y el bienestar
desde la discriminacion, la exclusiéon y el maltrato?
¢Cuales son los costos vitales de la discriminacion?

Grave dafio ha producido y sigue produciendo la forma en que se valoray se le asignan
“destinos™ y posibilidades, o0 no, de desarrollo a ciertos grupos en esta sociedad segun
su sexo, edad, etnia, opcion sexual o condicion de salud.

Numerosos estudios se han hecho al respecto. Vale la pena analizar el realizado por
Marcela Lagarde, antropologa y etn6loga mexicana con amplia experiencia en el tema.
En resumen plantea lo siguiente:

AN
Diferencia
Cuando la diferencia se coloca
como sindnimo de inferioridad,

desigualdad, impotencia, exclusion.
+ Pocos o nulos poderes

que nos permitan

Valoracion de las personas vivir con bienestar y

Cuando se valora a ciertas personas

0 grupos como inferiores segun sea su
sexo, edad, etnia, opcién sexual,
condicion de salud.

+

Posibilidad de tener bienes
Y recursos propios
empezando por mi valia
personal. Cuando se ha vivido una larga
historia de discriminacion, desigualdad,
exclusion y maltrato se crece con reducidos
poderes personales y sociales para vivir.

+

Expropiacién que otros hacen de mis
recursos vitales y sociales

Cada vez que me discriminan, excluyen,
maltratan e inferiorizan me estan quitando
fuerzas, poderes, recursos para construir mi
derecho al bienestar.

10

dignidad.

Poca o nula
posibilidad de
reconocernos sujetos
y sujetas de derechos.

iEs vivir una
existencia donde no
se nos nombra, no se
es visible, no se
tienen derechos, no
se tiene existencia
propial



Se debe tener presente, que violar el derecho a ser persona, a vivir con bienestar, se
convierte en una forma de violencia y como tal, dafia areas vitales de nuestro ser que
son fundamentales para enfrentar y transformar el mundo con fortaleza, creatividad y
osadia; que son fundamentales para desarrollar la capacidad de respuesta, de
negociacion, de defensa y de accion. 4

“Generalmente la violencia casi se reduce en los registros cotidianos a
los episodios sangrientos, explosivos y letales. Como si la vida solo se
alterara con su liquidacién y no con una inmensa variedad de formas de
entorpecerla, entristecerla, hacerla menos feliz,
placentera y productiva.”
Saul Franco
Estas &reas dafiadas son:

La confianza. La traicion reduce la posibilidad de confiar en los demas. No es posible
confiar en otros o en la vida cuando se vive desde y con el miedo como elemento
central de la vida.

Laimagen y el valor que tiene la persona de si misma. Ante la discriminacién se
hace dificil mirarse como ser humano valioso y con derechos. Se produce una
estigmatizacién que marca las decisiones, las motivaciones y el futuro; se desarrolla un
sentimiento de culpa dificil de explicar: “algo he hecho, algo tengo que hace que me
maltraten, que abusen de mi...”

El cuerpo, los deseos, el placer. Se afecta igualmente el reconocimiento del propio
cuerpo; se transforma en desconocido, fragmentado, del cual no se tiene control, sino
que otros pueden utilizarlo y manipularlo.

La capacidad de controlar el mundo. Reconocerse impotente impide darse cuenta
de las capacidades y poderes personales con los que se cuenta para interactuar en la
cotidianidad.

Si a pesar de tanta discriminacion, desigualdad, injusticias y maltrato hemos podido
sobrevivir y seguir incluso luchando por construir un mundo justo, nutricio y acogedor
para todas las personas por igual, imaginemos cédmo podriamos estar desarrollando
todo nuestro potencial creador y transformador si no lo tuviéramos que utilizar para
sobrevivir sino para vivir...

Si cambiamos esta ecuacién para hacer efectivo el derecho de todas
las personas a la igualdad, justicia, desarrollo y respeto, la vida
para millones de personas seré otra

4 Laautora de este modulo ha trabajado en la atencion y prevencion de la violencia intrafamiliar por
maés de doce afios, y en la promocién y defensa de los derechos humanos de mujeres y personas
menores de edad. A raiz de su experiencia ha hecho una correlacion entre las areas de dafio que
produce la violencia intrafamiliar y el dafio que genera cuando se violan los derechos humanos,
cuando se discrimina, excluye e inferioriza a las personas en razén de su sexo, edad, etnia, opcién
sexual, nacionalidad, condicion de salud y discapacidad, entre otras.
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Diferencia. Cuando la diferencia es fuente de riqueza,
oportunidad de aprender, de crear, de compartir.

Fortalecimiento de poderes
gue me permiten vivir con
bienestar, dignidad y en
solidaridad
Consolidacién de mi nocién de ser
humano, con derechos que asumo,
defiendo y promuevo
jConstruccién de una huma-
nidad nutricia, abarcadora,
inclusiva y justa!

Valoracion de
las personas. Cuando
todas las personas son
igualmente valiosas y con
el mismo derecho al
bienestar, independien-
temente de su sexo, edad,
etnia, opcién sexual,
condicion de salud,
discapacidad, etc.

Expropiacién que otros
hacen de mis recursos
vitales y sociales

Cuando se reconoce que
nadie tiene derecho a hacer
uso de otra persona para su

beneficio personal, cuando se
reconoce que nadie tiene
derecho a obstaculizar su
desarrollo integral.

Posibilidad de tener bienes y recursos
propios. Cuando se ha vivido reconociendo y fortale-
ciendo poderes personales y sociales para vivir, como son: mi
valia personal, la posibilidad de contar con un espacio digno y

seguro donde vivir, la salud, un trabajo seguro y justamente
remunerado, la alegria, educacion, sexualidad segura
y deseada, recreacion.

Una sociedad que promueve el derecho a la salud, bienestar
y calidad de vida para todas las personas:
las responsabilidades de los Estados

Transformar esta sociedad para que se convierta en un lugar para vivir con dignidad,
en libertad y con justicia, ha sido la meta de muchas personas, organizaciones no
gubernamentales (ONG) y Estados en todo el mundo. En numerosas reuniones
internacionales, han hecho explicito su compromiso con el derecho de todas las personas
a no ser sometidas a abusos de poder, desigualdades, exclusiones, discriminaciones e
inequidades que obstaculicen el desarrollo de sus capacidades, asi como el acceso a
los recursos para vivir con calidad y libertad.

En este sentido, son cada vez mas los Estados que han reconocido que los derechos
humanos son de todas las personas sin discriminacion alguna. Han asumido la
responsabilidad de garantizarles sus derechos sociales, econémicos y culturales; es
decir, el derecho a la paz, al desarrollo, a una buena calidad de vida, a la recreacion, a

gozar de los beneficios del progreso cientifico; de la misma manera que se defienden
los derechos civiles y politicos.

Los derechos econOmicos, sociales y culturales

Sabemos que no solo la estabilidad y la defensa de los sistemas politicos democraticos
de nuestros paises es suficiente para garantizar el bienestar de las personas.

Tener derecho a una adecuada calidad de vida, a un seguro de salud, a un trabajo
dignoy seqguro, a la educacion, a lainformacion, a una vivienda digna; es decir, a hacer

efectivos los derechos econémicos, sociales y culturales, contribuye a nuestro desarrollo
integral como personas dignas.
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Cada vez se crea una conciencia mayor de que garantizar los derechos econémicos,
sociales y culturales, es tan importante y necesario como la proteccion de los derechos
civiles y politicos, como la defensa de la estabilidad de los sistemas democréaticos.

Desde que se inicio en 1948 el sistema global de los derechos humanos con la aprobacion
de la Declaracién de los Derechos Humanos, se definié que ““los derechos econémicos,
sociales y culturales, al igual que los civiles y politicos, son indivisibles, interdependientes
e indisolubles de los derechos humanos y del derecho internacional de los derechos
humanos.” Ello fue plasmado en otros instrumentos internacionales de relevancia
social.>

Aunque los derechos econémicos, sociales y culturales (DESC) han recibido menos
atencion o son mas complejos de garantizar, porque dependen de los recursos de los
paises, en la actualidad son objeto de mayor consideracion y reconocimiento. Es claro
que sin la posibilidad de hacer efectivos estos derechos, el desarrollo de los paises
nunca sera logrado.

Los derechos econémicos, sociales y culturales tienen por objeto asegurar la proteccion
plena de las personas, haciendo explicito el derecho que tienen de gozar de libertades
y justicia social simultaneamente.

A pesar de los importantes avances en materia de democracia, la superacion de los
problemas ocasionados por las privaciones que padecen los seres humanos, esta adn
lejos de resolverse. Mas de mil millones de personas en el mundo viven en extrema
pobreza, carentes de vivienda, con hambre y mala salud cronica; cerca de quinientos
millones de nifios y nifias no tienen acceso ni siquiera a la educacion primaria. Esta
grave situacion, que se produce a pesar del constante crecimiento econémico mundial,
nos plantea grandes preguntas y no solo sobre el sentido del desarrollo, sino sobre la
respuesta de los Estados frente a los derechos humanos de la ciudadania.

El Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, aprobado en
1966, proporciona el marco juridico internacional mas importante para la proteccion
de estos derechos humanos. “Contiene algunas de las disposiciones juridicas
internacionales para el establecimiento de los derechos econdmicos, sociales y culturales,
comprendidos los derechos relativos al trabajo en condiciones justas y favorables, a la
proteccion social, a un nivel adecuado de vida, a los niveles de salud fisica y mental
mas altos posibles, a la educacién y al goce de los beneficios de la libertad cultural y el
progreso cientifico.” & En el caso de la salud, el Protocolo obliga explicitamente a los
Estados Partes en el articulo 12, a reconocer el derecho de toda persona al disfrute del
mas alto nivel posible de salud fisica y mental. En la observacién N° 14 expresa: “el
derecho a la salud no debe entenderse como un derecho a estar sano...[sino que]
entrafa libertades y derechos. Entre las libertades figura el derecho a controlar su
salud y su cuerpo, con inclusién de la libertad sexual y genésica, y el derecho a no
padecer injerencias como el derecho a no ser sometido a torturas ni a tratamientos y
experimentos médicos no consensuales. En cambio, entre los derechos figura el relativo
a un sistema de la proteccion de la salud que brinde a las personas oportunidades

5  VerlaDeclaracion Universal; el Pacto Internacional de los Derechos, Econdmicos, Socialesy Culturales;
la Declaracién Americana de los Deberes y Derechos del Hombre; la Declaracion sobre Garantias
Saciales; la Convencion Americana sobre Derechos Humanos y el Protocolo Facultativo de San Salvador.

6  Oficina del Alto Comisionado de los Derechos Humanos. Folleto Informativo. N° 16. Rev.1, Comité
de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales. Pag. 4
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iguales para disfrutar del méas alto nivel posible de salud”” y “el derecho a la salud
debe entenderse como un derecho al disfrute de toda una gama de facilidades, bienes,
servicios y condiciones necesarios para alcanzar el mas alto nivel posible de salud™8.
Luego el Estado, no solo tiene la obligacion de omitir toda interferencia activa, sino
también el deber de asegurar determinado estdndar preventivo y asistencial frente a
cada persona.

Este Pacto compromete a los Estados a adoptar medidas, tanto por separado como
mediante la asistencia y la cooperacion internacional, hasta el maximo de sus recursos,
para lograr progresivamente, por todos los medios apropiados, inclusive la adopcion
de medidas legislativas, la plena efectividad de esos derechos.

Vale la pena afiadir que a menudo se interpreta mal que el elemento de “obligacion
progresiva” mencionado en el Pacto, significa que solo hasta que un Estado haya
alcanzado un determinado nivel de desarrollo econémico, deben hacerse efectivos los
derechos econdémicos, sociales y culturales. Al contrario, el deber de los Estados,
independientemente de cual sea su nivel de riqueza nacional, es avanzar de inmediato
y lo més répidamente posible hacia la efectividad de estos derechos.

Asi como la falta de recursos no es justificacién para que un Estado no garantice la
proteccién de los derechos econdmicos, sociales y culturales, tampoco lo es para un
trato desigual o discriminatorio:

“Los Estados Partes en el presente Pacto se comprometen a garantizar el ejercicio de
los derechos que en él se enuncian, sin discriminacion alguna por motivos de raza,
color, sexo, idioma, religion, opinién politica o de otra indole, origen nacional o social,
posicion econdémica, nacimiento o cualquier otra condicion social” (Articulo 2)

“Esta disposicion no solo obliga a los gobiernos a desistir de cualquier trato
discriminatorio y a modificar las leyes y las practicas que permiten la discriminacion,
sino que también establece el deber de prohibir a los particulares y a los organismos
(terceros) practicar la discriminacion en cualquier esfera de la vida publica.” ©

El derecho a la salud

La salud-enfermedad es un proceso determinado por las condiciones particulares de
vida de los diferentes grupos sociales, en donde lo biolégico esta estrechamente
vinculado con lo econdmico, lo politico y lo cultural.

La construccion de la salud tiene que ver con la historia individual y social de las personas,
y se convierte en un proceso acumulativo de posibilidades, o no, de construir esa salud
en los planos personal y colectivo.

Construir la salud entonces, no solo tiene que ver con el acceso a servicios de salud,
sino también con las relaciones que las personas sostienen con su familia, en su trabajo,
en su comunidad. Es decir, su salud ser& proporcional al grado de integracion, de
participacion y a la posibilidad de contar con el sustento y la proteccion de un medio
amigable.

7  Comité DESC., op. cit., punto 8.
8  Comité DESC, op. cit., punto 9.
9  Oficina del Alto Comisionado de los Derechos Humanos. Op.cit. Pag. 8 .
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Asi, el proceso salud-enfermedad tiene que ver con multiples aspectos, entre los que
se sefialan:10

« La posibilidad de encontrar un sentido a la vida y lo que se puede hacer
paralograrlo, es decir, el desarrollo personal y social. ¢En qué mundo viven
los diferentes grupos sociales, las mujeres y los hombres, los nifios y las
nifas, las y los jovenes, las personas mayores dentro de esos grupos?
¢ Cuéntas han sido sus carencias, frustraciones o pesares; cuantos sus goces,
éxitos y logros?, ¢Cémo han superado sus conflictos?

e La calidad de vida de las comunidades.

< El tipo, contenido y carga laboral que enfrentan las personas, asi como la
retribucién que reciben.

« Las tensiones vitales, la posibilidad de tener opciones, de tener sobre qué
decidir.

e La calidad y cantidad de los poderes personales para enfrentar la vida,
para descubrir lo que se puede hacer en el mundo.

« El uso que las personas hacen del tiempo.

< El ambiente generado en las convivencias sociales e intimas. Sabemos del
impacto que tiene sobre la salud vivir en relaciones marcadas por la violencia,
a diferencia de vivir en relaciones acogedoras, de seguridad, de respeto y
libertad.

Por lo tanto, no se puede hablar de la salud como un derecho absoluto que se concede,
que se otorga en un momento determinado y del cual son responsables solo quienes
reciben o quienes prestan los servicios de salud. Estar, vivir con salud, forma parte de
un proceso vital complejo, diverso, que exige ademas de esfuerzos individuales, la
participacion de toda la sociedad.

El reconocimiento del derecho a la salud no significa solamente el derecho de las
personas a estar sanas, mas bien subraya la obligacion de los Estados de asegurar a sus
ciudadanos y ciudadanas, el disfrute “del mas alto nivel posible de salud”.

Este derecho a la salud implica la responsabilidad de los Estados -como indica el articulo
12 del Pacto-, de dar énfasis al acceso equitativo y a la creacién de condiciones que
aseguren a todos y todas la asistencia médica y los servicios médicos en caso de
enfermedad; a la prevencion y el tratamiento de las enfermedades epidémicas,
endémicas y la lucha contra ellas.

Es parte de nuestro derecho a vivir con salud colocar, en el centro de la reflexion, la
practica social de la salud, més allad de la mera atencion médica. Es condicion, para
hacer efectivo este derecho, consolidar una préactica que tenga como proyecto no solo
resolver la enfermedad, sino construir la salud, el bien-estar; es decir, la posibilidad de
estar bien y vivir con calidad en este planeta, que nos pertenece a todas las personas
por igual.

Reconocer los compromisos adquiridos al ratificar los diferentes instrumentos de
derechos humanos, implica para los Estados, traducirlos en leyes, cédigos, planes
nacionales o programas. De esa manera hacen explicita la responsabilidad que tienen

10 Adaptado de Lagarde, Marcela. Memoria del Taller “La salud desde la perspectiva de género”.
Ministerio de Salud/INCIENSA/UNICEF/CCSS/OPS. Costa Rica. 1988.
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de proteger y garantizar que se hagan efectivos tanto los derechos civiles y politicos,
como los derechos econdmicos, sociales y culturales de la ciudadania.

Es asi como encontramos en los diferentes paises, numerosos instrumentos legales
que protegen los derechos econémicos, sociales y culturales. Por ejemplo:

e Cabdigos de la Nifiez y la Adolescencia.

« Leyes nacionales para las personas que viven con VIH/SIDA.

« Leyes nacionales para las personas adultas mayores.

« Leyes nacionales de igualdad de oportunidades para personas con
discapacidad.

e Leyes de paternidad responsable.

« Leyes de proteccion a las madres adolescentes.

« Leyes de proteccion a los derechos de las personas trabajadoras.

» Leyes nacionales contra el hostigamiento sexual.

< Leyes nacionales contra la violencia doméstica.

« Leyes nacionales para la igualdad social entre mujeres y hombres.

< Planes nacionales para la igualdad de oportunidades entre mujeres y
hombres.

» Planes nacionales contra el VIH/SIDA.

< Politicas nacionales de salud, vivienda, educacion, trabajo.

< Planes nacionales para la prevencion y atencion de la violencia intrafamiliar.

Es fundamental en la tarea de promocion y defensa de nuestros derechos, identificar y
conocer lo que ya se ha avanzado en normativa. Ello hace explicito el derecho que
tenemos a una vida de calidad, a vivir con salud, independientemente de que seamos
mujeres u hombres, personas menores de edad o adultos mayores, heterosexuales u
homosexuales, que tengamos SIDA u otra enfermedad, que tengamos recursos
econémicos o Nno.

Hemos recorrido un importante camino hacia la igualdad, la libertad y el derecho al
desarrollo para todas las personas. Necesitamos apropiarnos ahora de estos
compromisos, conocerlos, hacerlos nuestros y vigilar su cumplimiento. jjEs nuestro
derecho y responsabilidad!!

Pero esta tarea no es solo responsabilidad de los Estados, la sociedad civil cumple un
importante papel como elemento clave en la exigibilidad del cumplimiento de los
compromisos adquiridos en el ambito internacional y que deben ser puestos en marcha
en el ambito nacional. La sociedad civil se convierte en garante del cumplimiento de
los derechos de la ciudadania.
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1.2 SEGUNDA PARTE
ACTIVIDADES PARA LA REFLEXION EN ESPACIOS CON
LA COMUNIDAD, ORGANISMOS GUBERNAMENTALES Y NO GUBERNAMENTALES

Expligue los objetivos de la actividad que pretende mejorar la forma en que vivimos y
nos relacionamos entre las personas en la comunidad.

Actividad 1: Acercandonos a nuestros aprendizajes y experiencias de
discriminacion, desigualdad, exclusién y maltrato. {Cuando he discriminado?
¢Cuando me han discriminado?

¢ Qué buscamos con esta actividad?

Que las y los participantes puedan identificar como esta sociedad nos ensefia a
discriminar, inferiorizar y excluir a otras personas.

Identificar el dafio que produce en las personas y en la sociedad esos aprendizajes y
vivencias.

¢Coémo lo vamos a hacer?

Con todo el grupo reunido en plenario:

. Es fundamental comentar el poder que tiene cada quien para transformar la
sociedad y hacer efectivo uno de los derechos humanos méas importantes, como
es: construir relaciones basadas en la equidad, la igualdad, el respeto y la
solidaridad entre todas las personas en general y para las personas que viven
con VIHSIDA en particular, que estan enfrentando graves violaciones a sus
derechos humanos.

. Comentar que los principios de igualdad, justicia y dignidad no son aln parte de
la vida de muchas personas; este es el caso de millones de hombres, mujeres y
personas menores de edad que viven con VIH/SIDA, para quienes la vida diaria
esta llena de exclusiones, discriminaciones y carencias que les impiden vivir con
bienestar y morir con dignidad.

. Necesitamos entrar en procesos de reflexion y construccién de nuevas formas de
relacionarnos entre las personas, donde la discriminacion, la desigualdad y la
inequidad no tengan cabida. Necesitamos meditar sobre la forma en que, por
accion o por omision, contribuimos a que se violen los derechos de las personas
en general y de las que padecen VIH/SIDA en particular.

17



Es urgente revisar nuestros propios prejuicios, estereotipos, temores y dudas, asi
como identificar estrategias de cambio que nos faciliten convertirnos en agentes
gue promueven y defienden el derecho que tenemos a ser personas y vivir con
bienestar, ya sea que vivamos, o no, con VIH/SIDA.

Se forman grupos de trabajo:

Las preguntas generadoras de discusién en este momento son pertinentes. Puede
empezar con: ¢Vvivimos en una sociedad que nos ensefia a respetar y valorar a
todas las personas por igual, 0 nos ensefia a inferiorizar, excluir, desvalorizar a
ciertas personas o grupos sociales? Hacer una pequefia reflexion movilizadora,
retomando algunos elementos del apartado de reflexion para el andlisis y la
discusion.

Dentro del grupo solicite que cada persona trate de acordarse en silencio de:
“unavez en la que senti que alguien me discriminaba; cuando me hicieron sentir
gue era menos, inferior o que no tenia derechos”. Paralelamente, van a recordar
como se sintieron, por qué les discriminaron, como se dieron cuenta que les
estaban discriminando, qué efectos tuvo esa experiencia en ese momento o
despues.

Unavez que tienen las historias, las van a compartir entre las personas del grupo.
De todas las historias, seleccionen una y a partir de ella, organicen una
dramatizacion en la que van a contar la experiencia y cOmo se sintieron para
presentarla en plenario.

Nuevamente en plenario, mientras cada grupo hace su representacion, usted:

Puede poner en la pizarra las experiencias y los sentimientos que generaron para
analizarlas, como aparece en el siguiente cuadro.

Una vez en la que senti que alguien me discriminaba y me hicieron

sentir que era menos, inferior o que no tenia derechos

Siento que me Me di cuenta que me |;Como me senti? ;Cémo
discriminaban porque estaban discriminando me afectd en ese
yo.... porque... momento o después?
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. Estimule la identificacién de aquellos sentimientos que se generan cuando una
persona les hace sentir que son menos, inferiores o que no tienen derechos, y el
dafo que eso puede ocasionar en sus vidas.

. Haga una reflexion de cierre. Enfatice la manera en que esta sociedad nos induce
a clasificar a las personas en superiores e inferiores; cdmo nos ensefia a no respetar
las diferencias ni a verlas como fuente de enriquecimiento y aprendizaje, sino
como algo que hay que temer y de lo cual, desconfiar.

Actividad 2: unasociedad de justicia, desarrollo y bienestar para todas las
personas

En este momento van a construir colectivamente una serie de estrategias para cambiar
esos aprendizajes; para hacer de la comunidad y el pais en el que viven un espacio de
justicia que realmente promueva y defienda el derecho al desarrollo y bienestar para
todas las personas por igual.

¢ Qué buscamos con esta actividad?

Identificar los beneficios que produce en las personas y en la sociedad, hacer uso del
poder para respetar, apoyar y solidarizarnos con las personas y el planeta.

¢Coémo lo vamos a hacer?

Con todo el grupo reunido en plenario y tomando como referencia la actividad anterior,
explique:

. Que van a tratar de imaginar un mundo sin discriminaciones ni maltratos, donde
las personas son valoradas con dignidad y respeto.

Se forman grupos de trabajo, que pueden ser los mismos del anterior o nuevos. Dentro
del grupo:

. Indigue que ahora van a tratar de acordarse de en silencio de: “Una vez en la
gue senti que me trataron con respeto y apoyo, cuando me senti bienvenido o
bienvenida; en un lugar donde las personas éramos diferentes, pensabamos
diferente pero eso no fue un obstaculo™.

. Motive a las personas participantes para que recuerden como se dieron cuenta

de que eran tratadas con respeto, que eran bienvenidas o bienvenidos; qué
efectos tuvo esa experiencia en ese momento o después, como se sintieron.
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En un papelégrafo haga un cuadro comparativo y cologue las dos experiencias, con
discriminacién y sin discriminacion, para que las comparen. Sugerimos utilizar este

cuadro:

“Una vez en la que senti que alguien

me discriminaba; cuando me hicieron

sentir que era menos, inferior o que
no tenia derechos”

¢COmMo se sintié?
¢ Qué efectos tuvo en usted?

“Una vez en la que senti que me
trataron con respeto, apoyo, cuando
me senti bienvenido o bienvenida; en
un lugar donde las personas éramos
diferentes, pensdbamos diferente
pero eso no fue un obstaculo”

¢COmo se sinti6?
¢Qué efectos tuvo en usted?
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UNIDAD TEMATICA II:
Las personas que viven con VIH/SIDA

Soy una persona que vive con VIH/SIDA: ;Sabe quién soy? {Como vivo? ;Se
respetan mis derechos?

2.1 PRIMERA PARTE
REFLEXIONES PARA EL ANALISIS Y LA DISCUSION GRUPAL

¢Quiénes viven con el VIH/SIDA?
¢Por qué tanta preocupacién si no son tantos?

La informacién estadistica sobre el VIH/SIDA nos muestra los siguiente:11

Estadisticas al nivel mundial

Adultos y nifios que viven con el VIH/SIDA en el mundo 42 millones
Numero de nuevas infecciones por el VIH/SIDA en 2002 5 millones
Personas fallecidas por el SIDA en 2002 3.1 millones

Estadisticas al nivel de América Latina

Adultos y nifios que viven con el VIH/SIDA 1.5 millones
Porcentaje de mujeres 30%
Tasa de prevalencia entre adultos 0,6%

Son millones las personas que viven con VIH/SIDA en el mundo. Millones que han
muerto o siguen viviendo en condiciones de graves carencias y soledades. Es necesario
hacer énfasis que el SIDA es una enfermedad de hombres, mujeres, nifios, nifias, jévenes
y adolescentes. Que la transmisién es por medio de relaciones sexuales, lactancia
materna, transfusiones sanguineas, intercambio de jeringas en drogadictos. jTodos y
todas estamos en riesgo!

11 ONUSIDA, diciembre 2002 (www.onusida.org).
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Segun informacion de OPS/OMS y ONUSIDA, para fines del afio 2001, las personas
que viven con VIH/SIDA en el mundo se distribuyen geograficamente de la siguiente
manera:

Adultos, nifos
Region y hinas que Nuevos casos % Mujer
viven con
VIH/SIDA
Africa
Subsahariana 28.1 millones 3.4 millones 55%
Norte de Africa
Medio Oriente 440,000 millones 80,000 40%
Sur, SE Asia 6.1 millones 800,000 35%
Este Asia
y Pacifico 1 millén 270,000 20%
América Latina 1.4 millones 130,000 30%
Caribe 420,000 60,000 50%
Europa Oriental y
Asia Central 1 millén 250,000 20%
Europa
Occidental 560,000 30,000 25%
América
del Norte 940,000 45.000 20%
Australia,
Nueva Zelanda 15.000 500 10%
Total 40 millones 5 millones 48%
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Ademas, se conoce que la mayoria de nuevas infecciones se producen en personas
adultas jovenes, siendo particularmente vulnerables las mujeres jévenes. Cerca de una
tercera parte de las personas que actualmente viven con VIH/SIDA, tienen entre 15y
24 afnos de edad; en su mayor parte no saben que son portadoras del virus. El Caribe
es la region mas afectada en el planeta, con tasas de prevalencia del VIH en personas
adultas tan solo superadas por Africa subsahariana; en algunos paises ha pasado a ser
la causa principal de mortalidad. La mayor parte de transmisiones se producen a través
de las relaciones sexuales entre hombres y mujeres. En la Republica Dominicana, uno
de cada 40 adultos esta infectado por el VIH. La epidemia heterosexual de la infeccion
del VIH en el Caribe, esta provocada por la combinacion de actividad sexual precoz e
intercambio de pareja frecuente entre los jovenes (ONUSIDA, diciembre, 2001).

Este panorama nos permite constatar que existe un alto nimero de personas que
estan siendo discriminadas y abandonadas a causa del VIH/SIDA. Esto representa una
grave violacion de sus derechos fundamentales como el derecho a la salud, al cuidado,
a la proteccién, al amor, a la educacion y al trabajo.

Recordemos que mas alld de los nimeros, detras de cada cifra, hay personas y eso a
veces se nos olvida...

Vivo con SIDA, ¢Sabe usted
quién soy, co6mo vivo?
Escicheme... condzcame...antes
de juzgar

Publicado con autorizacion.

Ya sabemos que las experiencias de discriminacion, marginacion e inferiorizacion se
basan en generalizaciones (““todos los... son iguales™, “todas las... son iguales™) y en
pre-juicios, es decir, juicios emitidos antes de saber, de conocer lo que una persona es,
siente o vive.

Muchas de nuestras reacciones frente a quienes viven con VIH/SIDA y nuestra dificultad
para promover y defender sus derechos, tienen como base el desconocimiento; el
temor que nos han ensefiado frente a las diferencias, en especial las diferentes formas
de vivir el amor en pareja, el erotismo y la sexualidad; y el miedo a la enfermedad y la
muerte.
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Vivo con SIDA
¢Sabe usted lo que eso significa ?
Vivencias desde la soledad, el vacio y la desesperanza

En este apartado vamos a acercarnos a la vida de algunas personas que viven con VIH/
SIDA y las acomparfiaremos en su doloroso camino de saberse infectadas y de tener
que enfrentarse a un mundo hostil, excluyente y estigmatizador. 13

Esperamos que estas historias nos permitan abrir los ojos y el corazén para reconocer
en ellas y ellos nuestras propias experiencias de dolor, miedo, impotencia y discriminacion
gue, por otras situaciones, también hemos vivido.

La historia de V

Las cosas venian y se estaban dando para que todo en mi vida y carrera artistica fuera
un éxito: acababa de firmar un contrato que me prometia un gran cambio en mi vida
como musico. Pasaron siete dias y todo cambid de una manera insospechada. Me
aparecio un cuadro gripal con 40° de fiebre por mas de una semana. Las medicinas
gue me recetaron no produjeron ningln cambio ni mejoria y los examenes dieron
resultados totalmente alterados.

Asi pasaron los meses y me informaron de los nuevos resultados de los exdmenes:
tenia el Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida y era el primer caso detectado tan
precozmente. En un momento me senti realmente solo y lo Unico que pensaba y
queria era irme lo mas lejos posible y morirme. Arrancarme donde nadie me conociera,
0 comenzar una vida nueva y olvidar todo.

Vivi escondiéndome por casi cinco afios, evadiendo mi casa, familiares y amigos. Seguia
haciendo mis cosas, pero ya no era el mismo. Me faltaba una motivacion, y sobre
todo, una persona amiga a mi lado, para desahogarme y llorar por esos afios de angustia
y soledad.

Con el tiempo quedé sin trabajo y me senti discriminado. La gente se preguntaba
sobre miy el SIDA por lo delgado que me encontraba; por eso me fui desvinculando
de las personas que me daban trabajo, tuve experiencias de rechazo.

13 Estas historias fueron tomadas de algunos sitios web y no se presentan completas. La autora del
mddulo ha extraido partes significativas que permitan un acercamiento a las vivencias de las personas
que viven con VIH/SIDA.
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La historia de Thabisa Dyala

En julio de 2000 solicité un seguro de vida y me pidieron tomar una prueba del VIH. No
tenia ningun problema con esto porgue estaba segura que era negativa porque habia
tenido un embarazo dificil en 1997, y una serie de pruebas de VIH fueron hechas por
la clinica en Grahamstown, y en hospitales en Elizabeth Portuario, y seis meses después
de que mi bebé nacid, todas las pruebas eran negativas. Un dia miré un sobre con
papeles de mi novio con el que empecé una relacién en 1999 y habia una carta de la
compafia de Seguros que decia que me negaban el seguro porque tenia un serio
problema de salud y que me recomendaban ir al doctor.

Fui a ver al doctor y él me confirmé lo que tenia y me dijo que no me preocupara, que
€S0 No era una sentencia de muerte, que podian pasar 5 afios sin que me enfermera.
Sali del consultorio, me senté al lado de mi novio Phillip y empecé a gritar en forma
incontrolable. EI me tomé la mano y me ayud6 a calmarme. Nos fuimos a la casa y me
dijo que no me iba a dejar sola. Me sentia perdida y no sabia que hacer, solo pensaba
en mi bebé, en que yo iba a morir y la iba a dejar sola. Pensaba en mi vida y como
podia cambiar. Solo pensaba en el primer dia en que tuve relaciones con Phillip sin
condon. La imagen de ese dia no se aleja de mente hasta el dia de hoy.

El se hizo la prueba y el doctor me llamé para decirme que era positiva, yo no le dije
nada. Algunos meses después yo lo confronté y él me dijo que aunque nunca estuvo
seguro él se imaginaba desde hace tiempo que tenia SIDA y no habia querido visitar al
doctor. Esta fue una de las razones por las que dejé su ciudad, para empezar una
nueva vida. Yo lo perdoné y me quedé con él, que més podia hacer.

Tiene 26 afios, vive en Grahamstown, Africa del Sur; trabaja en la Universidad de
Rhodes.

La historia de |

| recibe la noticia de que tiene SIDA: “...este médico me mird y con la misma tranquilidad
-que mas parecia desapego o desinterés- me dijo que ahora la cosa estaba clara, que
yo era VIH positivo y comenzé a escribir una receta... “El tratamiento es caro —me dijo-
alrededor de 500 mil pesos al mes, si lo haces en forma responsable, en tres meses
veremos buenos resultados. jAh, ven a verme en marzo; en febrero estaré de vacaciones!
Que te vaya bien.

Grande fue el shock. Aumentado por la insensibilidad del médico, el precio de los
medicamentos y las posibilidades de seguir este tratamiento y no morir me parecieron
imposibles. Mi sueldo no superaba los 400 mil al mes, tenia contratado un crédito
hipotecario por 25 afios y ademas sumar todos los otros aspectos de la supervivencia
de cualquier persona.

Unos dias mas tarde tuve que viajar a Estados Unidos. Mi angustia no me permitia
dormir. El Unico problema que veia era el econémico. La muerte nunca me ha asustado,
tampoco ahora; me intimida pensar que no puedo generar los recursos para vivir
dignamente y me aflige pensar en una agonia larga en la que sufren mas los que me
rodean que yo mismo. Nunca me ha gustado que sientan lastima por mi; me ha costado
mucho tiempo y energia darme cuenta que soy un ser humano valioso como para
aguantar la pena de los demas.
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He pasado muchos momentos de angustia y desesperacion, no solo por esos efectos
“idiosincrasicos” del tratamiento, sino por sentirme esclavo del reloj y sin posibilidades
de establecerme en pareja. Algunos amigos me han dicho que no es necesario que mi
pareja sepa que soy positivo, que eso es algo mio y debe ser mi secreto. Pero creo no
sentirme capaz de ocultar algo tan importante para mi aunque quisiera; ademas, un
tratamiento tan caro y estar tomando pastillas cada ocho horas, evitando comer una
hora antes y dos horas después, delatarian mi situacion. No quiero engafiar a nadie,
aunque sea por omision. Creo que las relaciones afectivas y sentimentales se basan en
la confianza y el compromiso, y si espero eso de mi pareja, debo ser yo primero el que
da el ejemplo... aunque eso signifique el abandono!*.

Vivo con SIDA
Desde la esperanza, desde la lucha por vivir con dignidad

A pesar de que la vida de millones de personas que viven con VIH/SIDA, ha estado
marcada por exclusiones, discriminaciones, temores, soledades y grandes carencias,
muchas de ellas han logrado reconocer sus poderes y fuerzas para replantearse sus
vidas y hacer de cada dia un dia justo y digno para vivir con ellas mismas, con sus
familias y la comunidad donde habitan.

¢Qué hizo la diferencia, por qué ellas y ellos pudieron continuar con un proyecto
propio de vida? La diferencia la hizo la posibilidad de contar con otras personas que les
acompafaran y les hicieran sentir y reconocerse como personas dignas, con derecho a
ser valoradas, miradas, escuchadas y a contar con los recursos necesarios para su
desarrollo integral.

Esperamos que esta leccidn de fuerza y coraje personal, asi como de solidaridad y
respeto que otras personas manifestaron frente a quienes padecen VIH/SIDA, nos
acerque a nuestra tarea en la promocién y defensa de sus derechos; nos acerque a
nuestras propias fuerzas para enfrentar las diferentes formas de discriminacion que
enfrentamos a diario, aunque no vivamos con VIH/SIDA.

La historia de V

Tenia el caos en mi casa, y una de mis hermanas se sentd a conversar conmigo una
mafiana. Recuerdo que era abril, lloré con ellay le conté lo que me estaba pasando,
me abrazd, lloramos y me dijo que ahora me queria mas que antes.

Ese dia no quise llegar temprano a mi casa, porque sabia que ella le habia contado
todo a mi familia. Al dia siguiente, fui despertado por mis padres, me abrazaron,
lloraron y me retaron por no haber hablado antes, lo mas rico que me sucedid, es que
ahora los siento mas cerca que antes. Deberia haber sido mas valiente y haber contado
lo sucedido desde el comienzo.

14 En el Anexo encontrara otras historias con las cuales puede trabajar.
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Con el tiempo V empezé a integrarse a nuevos espacios y a construir un proyecto de
vida propio. “Trabajé en una institucién privada “sin fines de lucro”, durante 5 afos,
apoyando la formacién de un banco de medicamentos para personas con el VIH/SIDA,
lo que me hizo sentirme util, aprendi a ser mas tolerante y a no discriminar entre las
personas. Hoy comienzo a trabajar nuevamente después de tanto tiempo y me siento
una persona sana. Hoy trato de aprovechar al maximo mi tiempo, desarrolldndome
Como persona, ya que no se cuanto tiempo mas tengo de vida como cualquiera de
ustedes.

V continda con su triterapia (Combivir + Crixivan). Tiene pareja estable hace mas de
cuatro afos. Enero 2002.

La historia de M

Esa noche tuvimos una reunién familiar con mis padres y hermanos. Fue muy duro
para todos pero nadie derramé una sola lagrima y por primera vez en la vida, todos
actuamos como una verdadera familia. Mi padre me dijo que podia contar con su
ayuday que estaria conmigo siempre. En ese momento comenzamos a ser amigos, sin
juicios ni prejuicios, sin culpables, sin reproches.

Desde que tuve la confirmacién de mi examen de VIH, ya nunca mas pensé en el
futuro. He tenido que aprender a vivir el dia, como si fuera el Ultimo. Ya no hago
planes, ni siquiera para mis vacaciones; ahora, solo vivo pensando en trabajar para
poder comprar mis drogas. Y no me queda plata para mas. Pero confio en que todo
esto valdra la pena y que tal vez algun dia veré resultados que me pareceran un milagro.
Creo en los milagros como creo en la vida y en Dios.

M vive en San Francisco, California. Continua con su triterapia. Tiene pareja estable
hace mas de un afio. Enero del 2002. 1>

{Qué cambid en estas personas, qué hizo que enfrentaran su enfermedad y a la sociedad
de la forma en que lo hicieron, qué les dio la fuerza para enfrentar tanto dolor, miedo
y desesperanza? Lo que cambid es que pudieron reconocerse y fueron reconocidas por
los demas como sujetas y sujetos de derechos... como personas.

¢Qué es ser sujeto, sujeta de derechos?

Cuando reconozco y me reconocen los Cuando fortalezco y me facilitan

poderes con que cuento o debo contar fortalecer mi autoconfianza en que

para fortalecer y aumentar mis capa- puedo influir y promover cambios que

cidades personales y sociales frente a la nos permitan mayor control sobre la

construccioén del bienestar. construccion de una mejor calidad de
vida.

15 En el Anexo encontrard otras historias con las cuales puede trabajar.
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i Qué es ser sujeto, sujeta de derechos cuando se vive con VIH/SIDA?

¥ N

Cuando la persona que vive con VIH/SIDA Cuando la persona que vive con VIH/

reconoce y le reconocen los poderes SIDA fortalece y le facilitan el

con que cuenta o puede contar para fortalecimiento de su autoconfianza

fortalecer y aumentar capacidades en que puede influir y promover

personales y sociales que le faciliten su cambios que le permitan mayor
desarrollo integral. control sobre la construccién de una

mejor calidad de vida.

iCada vez que una persona que vive con VHI/SIDA reconoce que tiene derechos por el
solo hecho de ser un ser humano, hace suyos poderes que le van a permitir producir
cambios en su beneficio y en el de las personas que la rodean!

:Qué es ser sujeto o sujeta de derechos cuando se vive con VIH/SIDA?

« Cuando la persona que vive con VIH/SIDA reconoce que tiene derechos
y responsabilidades.

+ Queindependientemente de la forma en que se contagid, merece
vivir con calidad.

« Que no es cierto que tiene que “pagar” por lo “malo” que hizo,
segun dice la sociedad.

+ Que lo que tiene es una enfermedad y que, como cualquier otra
enfermedad, tiene que ser atendida en forma oportuna, segura,
respetuosa y eficiente.

« Que no existe ninguna razdén que justifique la discriminacion, exclusion
y maltrato por haberse contagiado con el VIH.

« Quealigual que él o ella son personas con derechos, los demas también
lo sony por lo tanto reconoce su responsabilidad en la promocién 'y
defensa de los derechos de otros.

« Que es un ser humano igual a los demds, con el mismo derecho a la
vida, a la libertad, a la salud, al amor, a la alegria, a la proteccién, al
placer, al trabajo, a la educacion.

Pero ser sujeta y sujeto de derechos no solo se fortalece cuando a nivel individual
reconocemos que somos personas y no objetos que pueden ser manipulados y utilizados,
excluidos por los demas. Se fortalece también en la relaciéon que se genera cuando los
demas también reconocen su condicion de persona.

Pero este proceso no es solo una tarea individual; las comunidades y los Estados tienen

la responsabilidad de velar para que se trate a todos los ciudadanos y ciudadanas
como personas con derechos.
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/Reconozco mi condicion de persona que merece y tiene derecho a vi\m
con bienestar y calidad de vida

+

Se me reconoce en mi vida privada y publica (familia, comunidad,
Estado) mi condicién de persona que merece y tiene derecho a vivir con
dignidad y bienestar

Ser sujeto, sujeta de derechos cuando
\ se vive con VIH/SIDA /

Muchas de las personas que viven con VIH/SIDA no estan teniendo la posibilidad de
reconocerse personas, sujetas y sujetos de derechos, porgue el medio donde se
encuentran no les facilita esa experiencia; por el contrario, son colocados en el lugar
de objetos.

Las personas que viven o se sospecha que viven con VIH/SIDA
enfrentan graves formas de discriminacion

Las personas que viven o se sospecha que viven con VIH/SIDA, enfrentan algunas
formas de discriminacion que violentan los derechos humanos. Entre ellas las siguientes:

« Violencia fisica.

« Negacion de algun tipo de servicio.

e Rechazo por los servicios de atencién en salud.

« Verse privadas por la cobertura de un seguro.

» Expulsadas de sus hogares por los parientes.

e En el caso de las mujeres infectadas, muchos de sus maridos se alejan de
ellas.

= Evitadas por sus amistades.

» Despido injustificado de su trabajo.

e Exclusiéon o negacion al ingreso a una institucion educativa.

< Imposicidn de una prueba de deteccion sistematica y generalizada al reclutar
mano de obra o en el lugar de trabajo.

< Notificacién del nimero de personas con VIH/SIDA al Ministerio de Salud
sin respetar el anonimato y el consentimiento informado.

« Redadas policiales y pruebas obligatorias a las y los trabajadores sexuales.

Lo mas grave de la discriminacion contra las personas que viven con VIH/SIDA es que:
“El estigma relacionado con el VIH/SIDA puede ampliarse a la siguiente generacion,
con la consiguiente carga psicolégica para los nifios y las nifias que posiblemente
estén tratando de superar la muerte de su padre o madre por causa del SIDA”.
(ONUSIDA; 2002).
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¢Donde se estan violando los derechos humanos de las personas que

viven con el VIH/SIDA? ;Cuales son las fuentes de discriminacion?

< Discriminacion en la vida privada: en las relaciones familiares, con amistades
y personas conocidas.

e Discriminacion institucional: en la legislacion, en los reglamentos y
procedimientos internos de organismos, organizaciones y grupos publicos
0 privados.

¢Por qué es una tarea fundamental identificar y enfrentar las
diferentes formas de discriminacion contra las personas
que viven con VIH/SIDA?:

= Porque cualquier forma de discriminacion?® es indigna e injusta. “El principio
de la no discriminacion es fundamental para el concepto y la practica de
los derechos humanos. Todos los instrumentos internacionales de derechos
humanos y la Carta Africana prohiben la discriminacion basada en la raza,
color, sexo, idioma, religién, opinién politica o de cualquier otra indole,
origen nacional o social, posicion econdémica, nacimiento o cualquier otra
condicién.”/

* Porque de esa forma vamos a promover y defender los derechos humanos
de las personas que viven con VIH/SIDA.

e Porqgue el miedo, el dolor, la pérdida de la confianza en los demas y la
impotencia que genera la discriminacién, obstaculizan la prevencién eficaz;
esto porque desaniman a las personas que viven con VIH/SIDA (o lo
sospechan), a someterse a pruebas, a buscar informacion sobre como
protegerse a si mismas y proteger a los demas y a buscar a tiempo el
tratamiento al que tienen derecho.

« Porque esta discriminacion tiende a reforzar otras formas de intolerancia e
irrespeto como el racismo, la discriminacion contra mujeres, la
discriminacion contra nifias y nifios, personas adultas mayores y mujeres
en prostitucién. Igualmente, por supuesto, la discriminacién contra las
personas homosexuales, aumentando asi su vulnerabilidad a la infeccién
por el VIH.

16

17

30

El derecho a la no discriminacion esta contemplado en el Articulo 2 de la Declaracion Universal de
Derechos Humanos; en el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos; en el Pacto Internacional
de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales; en la Convencion sobre la Eliminacién de todas las
formas de Discriminacion contra la Mujer; en la Convencién sobre los Derechos del Nifio, y en la
Carta Africana de Derechos Humanos y de los Pueblos.

ONUSIDA. Situacion general del Estigma y la Discriminacion relacionados con el VIH/SIDA. Centro de
Documentacion Naciones Unidas. México, Cuba, Republica Dominicana. 2002.



La responsabilidad de los Estados en la promocién y defensa de los
derechos humanos de las personas que viven con el VIH/SIDA

La no discriminacion es un derecho humano basico indispensable para asegurar el
desarrollo, bienestar y dignidad de las personas que viven con el VIH/SIDA y: “los
Estados tienen la obligacién de respetar, proteger y observar los derechos humanos.
En relacién con el estigma y la discriminacion, por ejemplo, la obligacion de respetar
exige a los Estados que no discriminen directa o indirectamente en su legislacion, su
politica o sus practicas. La obligacion de proteger insta a los Estados a adoptar medidas
que impidan a las terceras partes a discriminar18, y la obligaciéon de observar exige a
los Estados que adopten las medidas legislativas, presupuestarias, judiciales, de
promocién y de otra indole, apropiadas para asegurar que se desarrollen las estrategias,
politicas y programas que abordan la discriminacion, y para velar porque se pague una
compensacion a los que sufren discriminacién.” 19

Uno de los pasos mas importantes en esta tarea de promocion y defensa de los derechos
de las personas que viven con VIH/SIDA, se logro el 27 de Junio del 2001, cuando los
Estados del mundo aprobaron una Declaraciéon de compromisos en la lucha contra
el VIH/SIDA en una sesion de la Asamblea de las Naciones Unidas sobre el tema. En
esta Declaracion hacen explicito su compromiso de hacer frente a la crisis del VIH/
SIDA, adoptando entre otras las siguientes medidas 2°;

Liderazgo

1. Para 2003, asegurar el establecimiento y la ejecucion de estrategias y planes
de financiacién nacionales multisectoriales para luchar contra el VIH/SIDA,
gue tengan en cuenta las dimensiones de género y edad, eliminen la
discriminacion, entrafien la colaboracion de la sociedad civil, sector
empresarial y la plena participacion de las personas que viven con VIH/
SIDA... promuevan y protejan todos los derechos humanos y libertades
fundamentales... incorporen la perspectiva de género; y tengan en cuenta
el riesgo, la vulnerabilidad, la prevencién, la atencion, el tratamiento y el
apoyo...

Prevencién

2. Para 2003, establecer metas nacionales con plazos concretos para alcanzar
el objetivo mundial de la prevencién; reducir la prevalencia del VIH/SIDA
entre los jovenes de ambos sexos de 15 a 24 afios de edad en un 25%;
para el 2005, en los paises mas afectados, y en un 25% para el 2010 en el
mundo entero; intensificar los esfuerzos para luchar contra los estereotipos
de género, asi como las desigualdades de género en relacién con el VIH/
SIDA, fomentando la participacién activa de hombres y muchachos.

18 Por ejemplo, adoptando una legislacion que vele por el acceso igualitario a la atencién de salud y a
los servicios relacionados con la salud, facilitados por terceras partes; que controle la comercializacion
de medicamentos.

19 ONUSIDA. Situacion general del estigma y la discriminacion relacionados con el VIH/SIDA. Centro de
Documentacion Naciones Unidas. México, Cuba, Republica Dominicana. 2002.

20 Naciones Unidas. Declaracion de compromiso en la lucha contra el VIH/SIDA. Asamblea General de
las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA. 25-27 Junio 2001.
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3. Para 2005, intensificar la respuesta al VIH/SIDA en el mundo laboral, y
tomar medidas para crear un entorno de trabajo que apoye a las personas
gue viven con VIH/SIDA.

4. Para 2005, asegurarse de que haya en todos los paises, en particular en
los mas afectados, programas de prevencion que incluyan actividades de
informacidn, educaciéon y comunicacidon con el objeto de reducir las
conductas de riesgo y promover una conducta sexual responsable. Mayor
acceso a articulos esenciales como condones masculinos y femeninos, y
equipo esterilizado para inyecciones; actividades para la reduccion de
consumo de drogas; mayor acceso a servicios de apoyo psicoldgico y
deteccidn voluntaria y confidencial; suministros de sangre no contaminada;
medicamentos y equipo meédico; que asegure que los médicos y otros
profesionales sanitarios satisfagan los criterios apropiados de educacion,
conocimientos practicos y cédigos éticos de conducta; y tratamiento
temprano y eficaz de las infecciones de transmisién sexual.

Atencién, apoyo y tratamiento

5. Para 2003, asegurarse de gque, en estrecha colaboracién con la comunidad
internacional, gobierno, empresa privada y sociedad civil, se establezcan
estrategias, a fin de fortalecer los sistemas de atencién de la salud y hacer
frente a los factores que afectan el suministro de medicamentos contra el
VIH. Se incluyen los antirretrovirales, la accesibilidad y el precio de los
mismos, incluida la fijacion de precios diferenciados, y la capacidad de los
sistemas técnicos y de atencion de la salud. Asimismo con caracter de
urgencia, hacer todo lo posible por proporcionar en forma gradual y
sostenible el tratamiento de la mas alta calidad posible para el VIH/SIDA.
Se incluye la prevencién y el tratamiento de las infecciones oportunistas,
la utilizacién eficaz, cuidadosa y vigilada de la terapia antirretroviral, para
mejorar la adhesion al tratamiento y eficacia, asi como reducir el riesgo de
crear resistencia.

6. Para 2005, establecer estrategias integrales de atencion en las que se
fortalezcan los servicios de atencion que presta la familia, comunidad y los
sistemas de salud para dar tratamiento a las personas que viven con VIH/
SIDA, incluidos nifios y nifias; supervisar ese tratamiento y prestar apoyo a
las personas, los hogares, las familias y las comunidades afectadas por el
VIH/SIDA. Aumentar la capacidad y mejorar las condiciones de trabajo del
personal de atencién de la salud y hacer mas eficaces los sistemas de
suministros, planes de financiacion y mecanismos de remisién para dar
acceso a medicamentos de precio asequible.

7. Para 2003, asegurarse de que se establezcan estrategias nacionales a fin
de proporcionar atencidn psicosocial a las personas, familias y las
comunidades afectadas por el VIH/SIDA.

El VIH/SIDA y los derechos humanos
8. Para 2003, promulgar, fortalecer o hacer cumplir, segun proceda, leyes,

reglamentos y otras medidas a fin de eliminar todas las formas de
discriminacién contra las personas que viven con VIH/SIDA y los miembros
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de los grupos maés vulnerables y asegurarles el pleno disfrute de sus derechos
humanos y libertades fundamentales; en particular darles acceso, entre
otras cosas, a educacion, derecho a sucesion, empleo, atencion de la salud,
servicios sociales, prevencion, apoyo, tratamiento, informacién y proteccion
juridica, respetando su intimidad y confidencialidad; y elaborar estrategias
para combatir el estigma y la exclusion social asociados a la epidemia.

9. Para 2005, teniendo en cuenta el contexto y caracter de la epidemia y que
las mujeres y las nifias estan desproporcionadamente afectadas por el VIH/
SIDA, elaborar y acelerar la aplicacion de estrategias nacionales que
promuevan el adelanto de las mujeres, y el pleno disfrute de todos sus
derechos humanos; promuevan la responsabilidad compartida de hombres
y mujeres para asegurar relaciones sexuales sin riesgo; capaciten a la mujer
para controlar y decidir de manera libre y responsable las cuestiones relativas
a su sexualidad a fin de protegerse contra la infeccion.

10.Para 2005, poner en practicas medidas para que las mujeres y las
adolescentes estén en mejores condiciones de protegerse del riesgo de la
infeccion por el VIH, mediante la prestacion de servicios de atencion a la
salud, incluidos los de salud sexual y reproductiva, y mediante una
educacion preventiva que promueva la igualdad de género.

11.Para 2005 asegurar el establecimiento y ejecucion de estrategias nacionales
para la potenciacion de la mujer y la eliminacion de toda forma de
discriminacion, asi como toda forma de violencia contra las mujeres y las
nifias, abuso, violacion y otras formas de violencia sexual, el maltrato y la
trata de mujeres y nifias.

Las nifias y los nifios huérfanos y en situacién vulnerable a causa del VIH/SIDA

12.Para el 2003, elaborar y para el 2005, poner en practica, normas y
estrategias nacionales para: establecer y fortalecer la capacidad de los
gobiernos, las familias y las comunidades para dar un entorno que brinde
apoyo a los huérfanos y a las nifias y los nifios infectados o afectados por
el VIH/SIDA, dandoles asesoramiento y apoyo psicosocial y acceso a vivienda,
nutricion y servicios sociales en igualdad de condiciones con otros nifios y
nifias... protegerlos de toda forma de maltrato, violencia, explotacion,
discriminacién, trata y pérdida del derecho a sucesion.

Otro paso importante en la promocion y defensa de los derechos humanos de las
personas gue viven con el VIH/SIDA ha sido la declaracién enérgica de la Organizacion
Internacional del Trabajo (OIT), por medio de un repertorio de Recomendaciones
practicas sobre el VIH/SIDA y el mundo del trabajo. Dicho repertorio se enmarca
en la labor de promocién del trabajo decente que lleva a cabo esta entidad.?!

Este documento presenta orientaciones practicas a las personas encargadas de la toma
de decisiones, las organizaciones de empleadores y de trabajadores y otros interlocutores,

21 Organizacion Internacional del Trabajo/ Oficina Internacional del Trabajo. Repertorio de
Recomendaciones practicas sobre el VIH/SIDA y el mundo del trabajo. Ginebra. Suiza. 2001.
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en la formulacion y ejecucién de una politica apropiada en el lugar de trabajo. Dichas
orientaciones se refieren a los siguientes aspectos:

e Programas de prevencion del VIH/SIDA.

» Gestion y atenuacion de los efectos del VIH/SIDA en el mundo del trabajo.

< Prestacion de asistencia y apoyo a los trabajadores y trabajadoras que se
hayan infectado por el VIH/SIDA y a otros afectados por la enfermedad.

« Erradicacién del rechazo y de la discriminacion contra la persona real o
supuestamente infectada.

* Mejoras de la situacion de los trabajadores tanto del sector formal como
del sector informal.

Un aporte muy importante de este repertorio de recomendaciones, es hacer explicito
los principios fundamentales que deberian orientar la promocién de condiciones dignas
en el espacio laboral para las personas que viven con VIH/SIDA. Estos principios son:

1. Reconacimiento del problema del VIH/SIDA en el &mbito laboral
El VIH/SIDA constituye un problema en el lugar de trabajo y deberia tratarse
como cualquier otra enfermedad profesional grave.

2. Acabar con la discriminacion
Con arreglo al principio del trabajo decente y del respeto de los derechos
humanos y la dignidad de las personas infectadas o afectadas por el VIH/
SIDA, no deberia haber discriminacion alguna contra las y los trabajadores
basada en una infeccion por el VIH, real o supuesta. La discriminacion y el
rechazo (estigmatizacién) de las personas que viven con el VIH/SIDA
entorpecen gravemente el empefo de prevenir la epidemia.

3. Igualdad entre mujeres y hombres
Deberian reconocerse los problemas de género con respecto al VIH/SIDA.
Las mujeres estan mas expuestas que los hombres a la infeccién y, con
frecuencia, resultan afectadas mas gravemente debido a razones bioldgicas,
culturales y econdmicas. Unas relaciones de género més igualitarias y la
potenciacion de las mujeres son indispensables para prevenir eficazmente.

4. Un ambiente de trabajo sano
Con el fin de prevenir la transmisién del VIH, el medio ambiente laboral
deberia ser sano y seguro, en la medida de lo posible, para todas las
personas involucradas.

5. El didlogo social
La cabal aplicacidn de una politica y un programa contra el VIH/SIDA
requiere la colaboracidon y confianza mutua entre empleadores, los
trabajadores y sus representantes asi como el gobierno, cuando proceda,
con la participacion activa de las y los trabajadores infectados y afectados
por el VIH/SIDA.

6. Pruebas de deteccion con fines de exclusion del trabajo y de las actividades laborales
No se deberia exigir la presentacion de diagndsticos relativos al VIH a las
personas solicitantes de un puesto de trabajo ni a quienes ejercen un
empleo.
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7. Confidencialidad
No hay razén para pedir a las y los candidatos a un puesto o a las y los
trabajadores en activo que proporcionen informacion personal o de otro
compafiero o companiera relativa al VIH. La informacion debera regirse
por unas normas de confidencialidad como las que se recomiendan en
este repertorio.

8. Continuacion de la relacion de trabajo
Una infeccion por el VIH no constituye una causa justificada de despido.
Tal como sucede con otras enfermedades, las personas con enfermedades
derivadas del VIH deberian tener la posibilidad de trabajar mientras
médicamente estén aptas para hacerlo en un puesto apropiado existente.

9. Prevencién
Es posible prevenir la infeccion por el VIH. Esta prevencion puede
conseguirse con diversas estrategias que se amolden a las condiciones
nacionales y que respeten las caracteristicas culturales.

10. Asistencia y apoyo

En el mundo del trabajo, la actitud ante el VIH/SIDA deberia inspirarse en
la solidaridad y la prestacion de asistencia y apoyo. Todas y todos los
trabajadores, incluidos los infectados por el VIH, tienen el derecho a unos
servicios médicos asequibles. No deberian ser objeto de discriminacién ni
ellos o ellas ni las personas a su cargo en lo referente a la afiliacion y el
disfrute de prestaciones de los regimenes obligatorios de seguridad social
y de los planes de prevision profesionales.

Estos compromisos de los Estados han llevado o deben llevar a la elaboracion de leyes
y planes nacionales para la prevencion y atencion del VIH/SIDA. Es muy importante
que indaguen si ya en su pais se han elaborado y aprobado estas leyes o planes,
porgue son el marco normativo nacional que le pide a las diferentes instituciones, que
asuman su compromiso en la atencion de las personas que viven con el VIH/SIDA; es
decir, en la promocion y defensa de sus derechos.

En su tarea de promocién y defensa, es necesario conocer la legislacion que vela por
los derechos de las personas en general y de quienes padecen VIH/SIDA en particular,
para que pueda orientarlas en los mecanismos o estrategias a seguir en caso de
violaciones a sus derechos humanos.
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2.2 SEGUNDA PARTE
ACTIVIDADES PARA LA REFLEXION EN ESPACIOS CON LA COMUNIDAD,
ORGANISMOS GUBERNAMENTALES Y NO GUBERNAMENTALES

Actividad 1: Soy una persona que vive con VIH/SIDA. ;Sabe quién soy?
¢Cémo vivo?

¢ Qué buscamos con esta actividad?

Que las y los participantes reconozcan las carencias, vivencias, desesperanzas y sobre
todo, las fortalezas para sobrevivir y enfrentarse a la discriminacion que tienen muchas
de las personas que viven con VIH/SIDA.
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¢Coémo lo vamos a hacer?

Pidales que formen grupos de trabajo y que discutan acerca de quiénes son las
personas que viven con VIH/SIDA segun la percepcién de cada participante:
¢quiénes son, como las ven, qué pueden sentir?; si las ven débiles, fragiles,
culpables, sin recursos, “pobrecitas”.

Posteriormente, entregue copias de los testimonios de personas que viven con
VIH/SIDA, que se encuentran en la pagina siguiente o en el anexo. Después de
leer los testimonios, pidales que retomen las preguntas: ¢quiénes son?, ;coOmMo
las ven?, ¢qué pueden sentir?, ¢las ven débiles, fragiles?, ¢creen que son sujetos
y sujetas de derechos?, ¢estan viviendo con posibilidades de reconocerse sujetos
y sujetas de derechos?, ¢qué diferencias vieron entre los primeros testimonios y
los Ultimos?

Se trata de revisar la percepcion que se tiene de las personas que viven con VIH/
SIDA e identificarnos con sus experiencias y vivencias de soledad, abandono,
miedo, enojo y desesperanza. Pero sobre todo, se trata de reconocer sus grandes
poderes de sobrevivencia y la valentia de seguir adelante a pesar de todo. Se
debe reflexionar si no los estaremos colocando en el lugar de los “pobrecitos”,
de los que no tienen nada. Es importante conectarse con el poder que toda
persona tiene, a pesar de las experiencias adversas, para sobrevivir, para resistirse
a creer que su destino es el sufrimiento y el aislamiento. Se trata de revisar las
condiciones que facilitan o impiden convertirse en sujeta o sujeto de derechos
cuando se vive con VIH/SIDA.



Actividad 2: Los compromisos de los Estados para la defensa y promocion
de los derechos de quienes viven con VIH/SIDA

¢ Qué buscamos con esta actividad?

Que las y los participantes reconozcan algunas formas de violacién a los derechos
humanos de las personas que viven con el VIH/SIDA y los compromisos de los Estados
para la defensa y promocién de sus derechos.

¢Coémo lo vamos a hacer?

. Pidales que formen grupos de trabajo y que recreen un caso de violacion de
derechos de alguna persona que vive con VIH/SIDA que el grupo conozca. Puede
ser de un nifio, nifia, adolescente, persona adulta mujer u hombre 0 una persona
adulta mayor. Van a elegir un caso por grupo y sobre él van a discutir y reflexionar.

. Entregue una hoja con el resumen elaborado en el apartado de reflexion para la
discusion de la pagina 31, referente a los compromisos que los Estados asumieron
en la Asamblea General de las Naciones Unidas en junio de 2001, para la lucha
contra el VIH/SIDA. Reparta igualmente otra hoja con el resumen de principios
enunciados en las Recomendaciones de la OIT.

. Tomando la situacion de violacion de derechos que cada grupo ha elegido, pidales
que identifiquen:

e Cudles derechos se estaban violando y por qué.

e Cuales eran los deberes de los Estados.

e Qué incumplieron los Estados.

e Otras fuentes de discriminacion existentes.

= En qué otros espacios fueron discriminados, qué otros derechos fueron
violados.
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UNIDAD TEMATICA Il
La promocidn y proteccion de los derechos humanos
de las personas que viven con VIH/SIDA

Lo que podemos hacer para promover y proteger los derechos humanos
de las personas que viven con VIH/SIDA

3.1 PRIMERA PARTE
REFLEXIONES PARA EL ANALISIS Y LA DISCUSION GRUPAL

Nuestra dudas, creencias y miedos

Como ya mencionamos en la unidad tematica anterior, la discriminacién se basa en
generalizaciones y prejuicios. Con frecuencia, nuestras reacciones frente a las personas
gue viven con VIH/SIDA y, consecuentemente nuestra dificultad para promover y
defender sus derechos, se basan en el desconocimiento, en el temor que nos han
ensefiado frente a las diferencias, y también en el miedo a la enfermedad y a la muerte.

Por esa razdn, en este apartado vamos a acercarnos a algunas de las preguntas, dudas
y creencias que nos afectan?2. Al examinarlas y darles respuesta, evitaremos que se
conviertan en una barrera entre facilitadores, instituciones o comunidades y las personas
que viven y son afectadas por el VIH/SIDA.

Se puede transmitir el VIH a través de las lagrimas,
la saliva, los abrazos o la comida que prepara una
persona infectada con el VIH

La respuesta es no. No se puede transmitir el virus a través de las lagrimas, la saliva, los
abrazos de una persona que vive con el VIH, ni tampoco por consumir una comida
que haya sido preparada por esta persona.

Al respecto, vale la pena conocer los resultados de algunas investigaciones. En marzo
de 2002, un investigador y sus colegas reportaron que ciertas proteinas descubiertas
en las lagrimas, la saliva y la orina de las mujeres embarazadas parecen neutralizar el
VIH. El informe fue publicado en la edicion del 16 de marzo de la revista Proceedings
of the National Academy of Sciences. Sylvia Lee Huang y sus colegas demostraron que
las proteinas, conocidas como lisozima y ribonucleasa, son capaces de destruir el VIH
en ensayos de laboratorio.

La presencia de la lisozima podria explicar esto en parte, porque se sabe que el VIH no
es transmitido a través de la saliva, aunque si puede ser transmitido a través de la

22 Estas son preguntas frecuentes que llegan al Area de informacion sobre el VIH/SIDA de la Asociacion
por los Derechos de los Usuarios de Salud en Argentina, para que sean respondidas. Algunas de
estas preguntas y respuestas dadas por la Asociacion se toman textualmente, otras son resumidas o
fueron adaptadas o ampliadas con otra informacién por la autora del médulo.
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leche materna. Este modo de transmision debe ser analizado a profundidad, por las
implicaciones directas en la situacion de pobreza de los paises en América Latina; ya
gue la lactancia materna en muchos casos es la Unica opcion de alimento.

En un informe relacionado con el anterior, Samuel Baron y sus colegas de la Universidad
de Texas presentaron datos que indican que la saliva puede destruir el 90% de las
células blancas infectadas por el VIH. Esto ocurre porque la saliva es hipotoénica, es
decir, carece de las sales contenidas en la mayoria de los fluidos corporales, incluyendo
el semen, la sangre y la leche materna. Las células infectadas por el VIH contienen una
elevada concentraciéon de sal; por esta razdn absorben agua hasta destruirse.

El descubrimiento ayuda a explicar por qué el VIH generalmente no se transmite al
besarse o a través de otros contactos con saliva. Los investigadores esperan que su
descubrimiento lleve al desarrollo de un microbicida capaz de neutralizar el VIH.

Ademas es importante saber que el VIH no se trasmite por el contacto habitual de
persona a persona en el hogar, ni por las relaciones sociales cotidianas en escuelas,
lugares de trabajo o lugares publicos. Tampoco se trasmite a través de la tos o los
estornudos, insectos, agua, alimentos, retretes, piscinas, vajillas u otros objetos tales
como el teléfono o la ropa (Organizacion Mundial de la Salud. 1993).

El VIH no se trasmite por contacto diario casual, ya que el virus no sobrevive mucho
tiempo en el aire, agua o los objetos que la sangre o0 el semen de una persona infectada
pudieron haber contaminado. Estd demostrado que se puede besar, abrazar, acariciar,
compartir platos, compartir comida preparada por una persona infectada por el VIH,
sin peligro.

Cuanto sobrevive el VIH en una jeringa usada

El VIH puede sobrevivir durante semanas en jeringuillas usadas.

Los investigadores han informado de que el VIH es capaz de sobrevivir durante incluso
cuatro semanas 0 mas, en jeringuillas que hayan sido usadas para inyectar drogas. La
cantidad de VIH viable que puede transmitirse mediante la jeringa depende de la
cantidad del virus en la sangre. Nadia Abdala y sus colegas de la Universidad de Yale
reportaron sus descubrimientos en la edicién de enero de la revista Journal of Acquired
Immune Deficiency Syndromes and Human Retrovirology. Los datos enfatizan los
beneficios y la importancia de los programas de intercambio de jeringas, los cuales
pueden reducir la cantidad de jeringas infectadas en circulacidn entre las poblaciones
toxicobmanas. Este material fue publicado en mayo 1999, en el Boletin de Tratamientos
Experimentales Contra el SIDA, por la Fundacién anti-SIDA de San Francisco (por Liz
Highleyman, adaptacion y traducciéon de Christopher Gortner).

Cuél es el origen del SIDA

Desde que aparecio esta enfermedad han surgido varias teorias, de cudndo, como y
por qué se origind, algunas de ellas totalmente disparatadas y otras que pueden llegar
a considerarse seriamente. El punto es que resulta bastante dificil determinar esta
cuestion. Sin duda alguna, hay varios factores que han permitido que se propague
con la velocidad con que lo estd haciendo. A continuacién transcribimos un articulo
gue da a conocer una de las teorias mas recientes.

“Investigadores descubren el origen del VIH.

El primer dia de la conferencia CROI, la Doctora Beatrice Hahn anuncié que el origen
del VIH habia sido descubierto y que los portadores iniciales del virus fueron chimpancés
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del oeste del ecuador en Africa. El informe también fue publicado en la edicion del 4
de febrero de la revista Nature. Una subespecie de los chimpancés porta una variante
del virus de inmunodeficiencia simia (VIS) llamada VIScpz, la cual es muy parecida
genéticamente a las cepas del VIH-1 humano. Se cree que el VIH-2 humano es el
resultado de una mutacion de una cepa VIS que infecta a los monos sooti mangabey.

Hahn y sus colegas creen que el virus simio se propag6 de los chimpancés a los humanos
en al menos tres ocasiones separadas; quizas a través de la matanza de los animales y
el consumo de su carne. El ambiente de Pan troglodytes , la especie de chimpancé que
porta la cepa VIScpz, coincide con el area donde se origind la epidemia humana del
VIH. El VIH probablemente infectd a los humanos por primera vez a finales de los afios
40 o principios de los afios 50. Se cree que las tres transferencias distintas entre especies
son responsables por el desarrollo de los tres subgrupos mayores del VIH (M, N, y O).

Los chimpancés no padecen deterioro inmunoldgico, a pesar de la infeccion por la
cepa VIS. Este hecho aporta esperanza a los investigadores de que pueda revelar
claves sobre como controlar la enfermedad VIH en los humanos. Sin embargo, tal
investigacion resultara un desafio, ya que los chimpancés estan en peligro de extincion
debido a la caza ilegal y a la destruccion de su ambiente natural”.

Este material fue publicado en mayo 1999 en el Boletin de Tratamientos Experimentales

Contra el SIDA, por la Fundacién anti-SIDA de San Francisco (por Liz Highleyman,
adaptacion y traduccién de Christopher Gortner).

¢Es riesgoso tener relaciones sexuales con un hombre sin
usar preservativo, si hubo penetracién pero no hubo
eyaculacion dentro de la vagina?
¢El contagio del SIDA se da s6lo a través del semen?
¢Cuanto tiempo hay que esperar para hacerse un examen
de VIH y quedarme tranquila que no pasé nada?

Evidentemente, todo tipo de relacidn sin preservativo es considerada de riesgo. Algo
gue minimiza el riesgo es lo que menciona sobre dénde se eyaculd. Pero también se ha
hallado cierta cantidad de VIH en el fluido preseminal. El VIH se transmite por el semen,
mucosidades vaginales (por ejemplo, al nacer un nifio puede contagiarse al salir por el
canal vaginal) y por la sangre. Hay muchos factores involucrados en que el VIH se
pueda transmitir, uno de ellos es que debe haber una lesion o llaga para permitir que
el virus ingrese al organismo, la piel es una gran barrera defensiva.

Es mejor ante la duda consultar con un médico sobre el tema. En realidad se espera
unas seis semanas desde la supuesta fecha de exposicién y a partir de alli, se hacen los
examenes para ver si se encuentran los anticuerpos. Se recomienda que a los seis
meses se repita el estudio para confirmar, si para ese segundo examen da negativo, ya
no habria que hacerse problema.

Si estuviera en un paseo con una persona infectada con el VIHy a
esa persona la pica un mosquito y después otra persona se lo traga o la
pica también, hay posibilidad de que esa persona se infecte

El VIH no se contagia con mucha facilidad. Las formas comprobadas son el contacto

directo con semen, fluidos corporales y sangre. Hasta ahora nadie ha demostrado que
los insectos puedan transmitir la enfermedad. El mosquito no inyecta o inocula nada
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en la persona que pica. Y si los mosquitos contagiaran el VIH, en este momento casi
toda la poblacién del mundo estaria infectada. Otro factor es la cantidad o volumen de
VIH que hay en la muestra de sangre. Y otro factor es que para que el VIH pueda
ingresar en el organismo debe haber una lesion en la piel (corte, llaga, etc.) y justo
tiene que entrar en contacto con la sangre infectada.

Hay una nena con padres VIH positivo, con una hermana
mayor fallecida, y ella hasta los 10 meses se la controlé y le
daba positivo. Nunca fue amamantada por la madre, ni tuvo
tratamiento. Hoy a los 6 afios se le realizaron nuevos estudios,
en dos oportunidades, y le dan negativo.
¢Como puede ser? ;Qué paso? ;Se puede llegar a revertir
nuevamente el resultado? ¢Puede contagiar?

Es posible lo que nos indica. El hecho es que la via perinatal (madre-hijo) es una via de
contagio, pero tenga en cuenta que la gran mayoria de las veces el contagio sucede en
el momento del parto. El bebé se infecta al pasar por el canal vaginal. Como sabra, la
presién y fuerza que hace la madre para expulsar el feto, producen pequefias lesiones
(hay contacto de la sangre infectada de la mama con la sangre del bebé), alli es donde
el VIH ingresa al organismo del bebé y lo infecta.

Otras enfermedades de transmision sexual se contagian de la misma manera (sffilis,
herpes, gonorrea), cuando el bebé pasa por el canal vaginal. Se calcula que el 30% de
los partos en casos de mamas VIH positivo resultan en contagios. El 70 % restante no
se infecta. Hoy en dia con algunos tratamientos o con cesareas programadas, se logra
reducir la cantidad de contagios hasta llegar a un 8% aproximadamente.

Si el bebé no se infectd al momento de nacer ¢por qué da positivo durante muchos
meses? Porque los estudios que se hacen para saber si una persona se ha infectado o
no, solo ven si hay “anticuerpos” al VIH (algo asi como los soldados de defensa del
sistema inmunolégico, creados para identificar y destruir al VIH); no buscan el virus en
si. Durante el embarazo el bebé recibe nutrientes de la madre, convive con ella y recibe
en su sangre los anticuerpos al VIH, pero no el virus; se cree que la placenta es una
barrera importante. Asi que durante los primeros meses los estudios dan positivo porque
en la sangre del bebé quedan los anticuerpos que heredo o recibié de su madre.

A medida que pasa el tiempo, la sangre se va renovando, las células muriendo y
forméndose nuevas. Al pasar el afio generalmente la renovacion es completa, entonces
se puede saber definitivamente si la criatura esta infectada o no. Si no esté infectada,
los anticuerpos habran desaparecido y los resultados son los correctos. Se puede
considerar que los resultados positivos anteriores fueron “falsos positivos”. No hay
falsos negativos. Asi que si los estudios de laboratorio de esta criatura dan negativo, es
negativa; no es que sanara, pues en realidad nunca estuvo enferma. Eso sin duda debe
ser una gran alegria. Al no estar infectada, no puede contagiar. Pero en el futuro,
como cualquier otro humano, si puede contagiarse.

Cual es el riesgo de transmisién en cada una de las variantes
posibles de practicar el sexo oral entre un hombre y una
mujer, o sea los conocidos como felatio y cunilingus

Cuando se practica el felatio (sexo oral de la mujer al hombre) quien corre mas riesgo
es la mujer. El VIH esta presente en el fluido preseminal y en el semen. En teoria el
riesgo para el hombre seria minimo. Salvo que la persona que efectla la succion
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tenga lesiones en la boca (encias inflamadas y que sangren) y haya una cantidad de
sangre elevada en la saliva. De todas formas el pene deberia tener una lesion (corte,
llaga, etc., que pueden ser microscopicos). En el otro caso, el que corre mas riesgo es
el hombre, pues el VIH esta en las mucosidades de la vagina. Lo mismo aplica a lo que
mencionamos sobre la sangre.

Generalmente (siempre hablando de sexo sin preservativo) se consideran de mas alto
riesgo las relaciones anales (hombre-hombre u hombre-muijer), luego la relacién pene-
vagina y luego el sexo oral. Pero a pesar de que es considerado de menor riesgo, hay
alguno presente. Por eso siempre deben usarse los preservativos o condones en todo
tipo de relacion sexual. Si es una relacion oral de hombre a mujer se debe utilizar la
llamada “barrera bucal” que es como un pafiuelo de latex que se coloca sobre la
vagina, si no se dispone de uno, se puede cortar la punta de un condén o preservativo
y luego cortarlo a lo largo, de esa forma se arma un “pafiuelo” de latex para ser
utilizado.

Si las pruebas para detectar el VIH arrojan informacion al
cabo de un tiempo no inferior a tres meses (por lo general es
de seis meses) debido a que es el tiempo que demora el
organismo en crear anticuerpos contra el virus, y esta es la
informacion que valida o no la infeccion, entonces
¢ Qué criterio se utiliza en el caso de aceptar o no la sangre
de una persona en caso de una transfusion de sangre?
¢Como se puede determinar en tan poco tiempo si esta
sangre esta infectada o no para proceder a la utilizacién de
dicha sangre en la transfusién?

En teoria cuando se solicitan donadores, la sangre que esas personas han donado no
se utiliza inmediatamente. Esta sangre es almacenada y se le efectiian estudios para
ver si hay reaccion a los test para el VIH, hepatitis By C. A veces pasan muchos meses
hasta que dicha sangre es utilizada. Hay un estudio hecho en Estados Unidos que dice
que el riesgo en ese pais es de 1 en 18 millones.

Pero de todas formas, si una persona va a ser intervenida quirdrgicamente y es necesario
el uso de sangre, esta persona tiene el derecho y el deber de exigir a los médicos que
la sangre sea controlada y que le aseguren que esta limpia de agentes patdgenos.
Recuerde que en algunos casos de cirugia, los médicos le piden al paciente que firme
documentos de exoneracion por posibles fallos en el quir6fano. Ese mismo derecho
tiene el paciente de exigir los cuidados para no ser dafiado por otra cosa, como el VIH
o las hepatitis. Algunas personas por conviccion religiosa no aceptan transfusiones;
en algunos lugares otras se niegan a usar sangre como medida preventiva, pidiendo el
uso de autotransfusiones y ensanchadores de plasma.

A qué se refieren cuando dicen que el VIH/SIDA puede
llegar a convertirse en un “padecimiento crénico”

Hasta hace unos afios, recibir el diagnoéstico de SIDA, era igual a recibir una condena
a muerte en pocos afios. Hoy en dia, con los tratamientos, el seguimiento y controles
médicos y los cuidados que la persona afectada puede tener, esta enfermedad puede
llegar a ser crénica (no se cura, pero se mantiene controlada), como sucede con la
diabetes.
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Lo que hoy se logra es demorar el avance o progresion de la enfermedad y en casos de
SIDA declarado, detener el avance de las enfermedades oportunistas, hasta volver a
una situacion inmunoldgica cercana a lo normal. Pero se debe recordar que por mas
que la persona pueda llevar una vida casi normal, puede seguir contagiando a otra si
no se cuida.

Qué posibilidad existe de infectar a una mujer mediante rela-
ciones sexuales con ella y por consiguiente a su hijo, si este
es un lactante de seis meses y se encuentra amamantando

Si la mujer que amamanta se infecta con el VIH puede trasmitir la infeccion al nifio
al amamantar. Esto sucede porque el VIH se encuentra en los fluidos del cuerpo,
entre ellos la leche materna; ademas, a veces los pezones suelen tener grietas por
las que pequeiias cantidades de sangre pueden mezclarse con la leche.

Hay riesgo de contagio de VIH tanto en el sexo oral como
vaginal sin proteccion, aunque no haya habido eyaculacion
0 no tenga contacto con el semen

Tanto el sexo vaginal como el oral sin proteccion son considerados situaciones de
riesgo. Siempre, pero siempre, debera usar y exigir a su pareja que use preservativos.
No hacerlo es exponerse. Tu sabes lo que haces, pero no puedes saber qué ha hecho
tu pareja, con quién ha estado, ni con quién ha estado quien estuvo previamente con
él, es decir, quien antes tuvo sexo con tu pareja. Es fundamental el uso de preservativos
al mantener relaciones sexuales, sea el tipo de relacién que sea (vaginal, anal u oral).

El fluido preseminal, es el liquido lubricante que sale del pene en el momento que el
hombre se excita y se emite antes y durante la relacién sexual. Es un liquido que sirve
para la lubricaciéon y se emite antes de la eyaculacion, es un fluido generalmente
transparente. En este fluido o liquido se ha notado la presencia del VIH, no en la
misma cantidad que en el semen, pero a veces en suficiente cantidad como para ser
riesgoso también. Por ello, aun en el sexo oral se recomienda el uso de preservativos.

¢Siuna persona con SIDA sufre una cortadura pequefia 'y derrama
sangre, en qué tiempo el virus se atenuara en el ambiente? ;Qué pasa
si yo tomo contacto con esa sangre, por ejemplo me salpica en el brazo?
¢Las heces con residuos de sangre son fuente de contaminacion?
¢En las relaciones sexuales sin proteccion existe el 100% de
posibilidad de contagio?

La vida media del VIH es relativamente corta. Los virus no tienen vida propia, por lo
gue necesitan una célula huésped y que esté viva. El calor, oxigeno y otros factores
hacen que sobreviva poco tiempo en el medio ambiente. Ademas para poder
contagiarse, la persona debe tener una lesion (corte, llaga, etc.) que permita al virus
ingresar al organismo y en cantidades abundantes. Por esta razén, los contagios de
este tipo son muy dificiles, en teoria posibles, pero poco probables. En cuanto a las
relaciones sexuales sin proteccion, definitivamente son una situacion de alto riesgo. Y
las condiciones son las mismas; por esa via el virus que se halla en el semen, sangre o
mucosas vaginales ingresa al organismo. Hay personas que se han infectado con un
solo contacto. Deben darse varios factores: a) que una de las personas esté infectada;
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b) que exista una relacién insegura (por ejemplo: varias parejas a la vez y se desconoce
su estilo de vida); c) que la otra persona tenga la lesion y que esta parte de su piel esté
expuesta al VIH; d) que la cantidad de VIH que ingresa sea abundante, como para que
sea posible la infeccion.

Influye decisivamente en la prolongaciéon de mi vida el hecho
de que yo descubra el SIDA antes de que empiece a manifestar
sintomas en mi cuerpo, o es igual si empiezo el tratamiento
después de descubiertos los sintomas

Si, asi es, cuanto mas temprano se detecte el mal, mejor, pues con el control médico
puede decidirse cuando comenzar el tratamiento y si es necesario comenzarlo. Con
los farmacos disponibles hoy en dia, personas que tenian SIDA declarado han logrado
superar etapas y estan llevando una vida casi normal. Con la asistencia médica,
psicoldgica y farmacoldgica actuales, se puede llegar a convertir la enfermedad en un
padecimiento crénico.

Si un nifo o nifia nace con VIH, cdbmo se le manifiesta y
cuanto tiempo después, es decir, qué efectos anormales genera

Esto es muy relativo, no hay una regla fija, depende de qué tipo de enfermedades
adquiera, su estado general al momento de nacer, su salud bésica, nutricion, atencion
que se le brinde, si accede al tratamiento 0 no. Hay algunos casos de nifios que nacieron
infectados y ahora tienen 10, 12 y 15 afios.

Si se hace un tatuaje con una aguja descartable,
;es posible contagiarse?

Lo importante en este caso es que la transmisidn se hace por el contacto directo con
sangre. El VIH necesita vivir en la sangre y a una temperatura especifica; el calor, la
oxigenacion y los agentes quimicos lo destruyen (jabdn &cido, detergente, agua
lavandina, alcohol, solventes, etc.). Por ello, si los tatuajes se hacen con agujas
descartables, se consideran una préctica sin riesgo. Se corren mas riesgos de infecciones
por el contacto de la piel con la tinta y los agentes quimicos que esta posee. Por mas
que se diga que son agentes vegetales, siempre tienen algun tipo de solvente.

Lo importante es que exija que la aguja que van a usar para el tatuaje, esté en su sobre
plastico hermético y estéril y que lo abran en tu presencia. Nunca confies en lo que la
otra persona te diga, es obligacion de ellas seguir las normas de bioseguridad.

Los besos en la boca pueden contagiar el virus

Los besos no se consideran como de riesgo. El caso es que en la saliva hay presencia
de VIH, pero en tan escasa cantidad que no hace posible el contagio. Deberia tener
cuidado en caso de gue su pareja tenga gingivitis sangrante (inflamacién de las encias),
pues al haber algo de sangre en la boca si se incrementa la cantidad de virus.
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Nunca deben compartir el cepillo dental. Conocemaos muchas parejas “discordantes”
uno positivo y el otro no, quien te escribe es portador y mi esposa es negativa, y yo
hace afios que estoy enfermo. Sabiendo cuidarse, es posible mantener relaciones
seguras. Deben usar preservativos en todo tipo de relaciones sexuales.

3.2 SEGUNDA PARTE
PARA PROMOVER Y DEFENDER LOS DERECHOS DE LAS
PERSONAS QUE VIVEN coN EL VIH/SIDA

“En la calle codo a codo somos mucho mas que dos...”
Mario Benedetti

Una vez que hemos reconocido que nuestros miedos, dudas y creencias nos han
impedido promover y defender los derechos de quienes padecen VIH/SIDA, nos damos
cuenta de que tenemos varias tareas por delante:

« Reconocer los derechos de estas personas

Identificar cuando se estan violando esos derechos

e Examinar lo que podemos hacer para promoverlos y defenderlos.

Reconocer los derechos de las personas que viven con el VIH/SIDA

En diferentes paises se han elaborado documentos y leyes que hacen explicitos los
derechos de las personas que viven con el VIH/SIDA. Todos ellos parten de los derechos
fundamentales que, como todo ser humano, tienen estas personas.

Veamos como ejemplo la Ley General sobre el VIH/SIDA de Costa Rica (1998), donde
se define que toda persona que vive con el VIH/SIDA, tiene los siguientes derechos:
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No recibir ningun tipo de trato discriminatorio o degradante.

Que no se interfiera en el desarrollo de sus actividades civiles, familiares,
laborales, profesionales, educativas, afectivas y sexuales; éstas Gltimas de
acuerdo con las respectivas recomendaciones de proteccion.

Igualdad de derechos y obligaciones consagradas en la Constitucion Politica
y demas legislacién relacionada con la materia.

Informacion exacta, clara, veraz y cientifica acerca de su condicién, por
parte del personal profesional y técnico.

Atencién integral en salud (asistencia médico-quirurgica, sicologica y de
consejeria).

Tratamiento que le garantice aminorar su padecimiento y aliviar, en la
medida de lo posible, las complicaciones originadas por la enfermedad; la
Caja Costarricense del Seguro Social debera importar, comprar, mantener
en existencia y suministrar directamente a los pacientes los medicamentos
antirretrovirales especificos para el tratamiento del VIH/SIDA.



Confidencialidad acerca de su condicién. Nadie podra, publica ni
privadamente, referirse al padecimiento de esta enfermedad, sin el
consentimiento previo del paciente.

Comunicar su situacién a quien desee. Sin embargo, las autoridades
sanitarias deberan informarle su obligacién de comunicarlo a sus contactos
sexuales y advertirle a su vez, sus responsabilidades penales y civiles en
caso de contagio.

Recibir el trato establecido en la legislacion laboral. Ningun patrono pablico
o privado, nacional o extranjero, podra solicitar dictdmenes ni certificaciones
médicas a las y los trabajadores sobre la portacion del VIH para obtener un
puesto laboral o conservarlo.

No ser discriminado, excluido ni expulsado de ningln centro de ensefianza
por ser portador del VIH o estar enfermo de SIDA; tampoco cuando alguno
de sus familiares o allegados resulte infectado. Ningun centro educativo,
publico o privado, podra solicitar pruebas ni dictdmenes médicos sobre la
portacién del VIH como requisito de ingreso o permanencia.

Es importante tener en cuenta que la violacion de los derechos de las personas que
viven con VIH/SIDA, puede y debe ser denunciada ante las autoridades judiciales, para
reclamar las responsabilidades penales, civiles y administrativas del caso.

Si pudiéramos resumir los derechos de las personas que viven con VIH/SIDA, dirilamos
gue sus derechos también son los que estan contemplados en la carta internacional de
derechos humanos: los derechos civiles y politicos; y los derechos econémicos, sociales
y culturales. Estamos hablando de:

/.

Derecho a la vida. \
Derecho a la seguridad y libertad.

Derecho a proteccion.

Derecho a la privacidad.

Derecho a una nacionalidad.

Derecho a la propiedad.

Derecho a la igualdad ante la ley.

Derecho a la libertad de pensamiento.

Derecho a la libertad de reunién, movimiento y participacion
en asuntos publicos.

Derecho a una adecuada calidad de vida.

Derecho al seguro social.

Derecho al trabajo y a condiciones justas y favorables.

Derecho a participar en la vida cultural.

Derecho a la educacion y entrenamiento.

Derecho a la informacion. /

Y ademas habria que agregar, como diria Daniel Prieto, otros derechos también
fundamentales:

Derecho a equivocarse y que este derecho sirva para aprender del error.
Derecho a expresarse sin violencia.

Derecho a ser escuchados, derecho al didlogo y a la respuesta.

Derecho al conocimiento.
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e Derecho a discrepar.

» Derecho a vivir libre de violencia.

e Derecho a la imaginacién y la belleza de la vida cotidiana.

< Derecho a la cultura para conocer sus raices.

e Derecho a la alegria.

< Derecho al amor porque es el lazo que puede unir a hombres y mujeres de
todas las edades desde la reciprocidad y la solidaridad.

También hay otros derechos fundamentales de los que casi nunca hablamos y es
necesario reconocer: los derechos de las personas que viven con VIH/SIDA o que estan
con una enfermedad terminal. Estos son también sus derechos?3:

« Derecho a recibir y dar un trato y un reconocimiento como persona digna
y responsable y no propiedad de la familia, de los servicios de salud, de
investigadores o investigadoras o de empresas farmaceuticas.

< Derecho a conocer la condicion de salud y a que se responda con veracidad
y claridad las preguntas relacionadas con el VIH/SIDA o la enfermedad que
tenga en ese momento.

« Derecho a que se tome en cuenta su opinion a la hora de tomar decisiones
relacionadas con los procedimientos a seguir para enfrentar su enfermedad.

e Derecho a llorar, a sentir y a expresar miedos, temores y angustias con
responsabilidad.

< Derecho a no estar sola o solo y a morir con compaiiia.

« Derecho a tener suefios y fantasias aunque esté cerca de la muerte.

e Derecho a jugar, a la alegria, al humor, independientemente de la edad
que tenga 0 aunque esté cerca su muerte.

< Derecho a sentir enojo y frustracion por vivir con VIH/SIDA o por estar
cerca su muerte.

» Derecho a que se contemplen las necesidades de las personas que viven
con VIH/SIDA en forma integral, incluyendo su etapa terminal.

 Derecho a que se controle el dolor en las diferentes etapas de la
enfermedad, durante los procedimientos de diagnéstico y de tratamiento
de la enfermedad.

« Derecho a negarse a seguir recibiendo tratamiento para la enfermedad,
pero continuar con otros tratamientos que permitan una mayor calidad
de vida.

e Derecho a cuidados paliativos.

« Derecho a una muerte digna y en paz.

» Derecho a que tanto la persona con enfermedad terminal como sus
familiares o amistades cercanas, sean ayudados a elaborar la muerte.

e Derecho a morir en la casa y no en el hospital si es posible.

e Derecho a ser sedado o sedada a la hora de enfrentar la muerte, si lo
solicita la persona.

« Derecho a reconocer y a que los familiares reconozcan que morir puede
ser el inicio de un nuevo camino de liberacion y paz.

23 Estos derechos aqui enunciados son una adaptacion de la declaracién de derechos que la Dra.
Lizbeth Quesada hizo para los nifios y nifias con enfermedad terminal (Costa Rica. 2000).
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Identificar las violaciones a los derechos
de las personas que viven con VIH/SIDA

El “Protocolo para la identificacion de discriminacidn contra personas que viven con
VIH/SIDA” de ONUSIDA24, nos permite identificar en diez areas principales de la vida
social, algunas formas de discriminacién institucional; nos facilita reconocer si esta
presente en la legislacion, en reglamentos, procedimientos internos y en las préacticas
cotidianas.

Las otras formas de discriminacién en las relaciones privadas (familiares y entre amistades
0 conocidos) si bien no se analizan aqui, no podemos ignorarlas porque sabemos el
impacto que puede tener en la salud fisica y emocional de las personas que viven con
el VIH/SIDA.

En el cuadro que sigue a continuacién se describen algunas formas de discriminacion
institucional:

Estipu-| Por |Ocurre
lado | regla- | porla
por ley | mento |practica
0 proce- institu-
Areas dim. | cional
inter-
nos

Asistencia Sanitaria
-Denegacion de tratamiento por razén del estado
seroldgico respecto al VIH/SIDA.

-Tratamiento diferente por razén del estado seroldgico.

-Realizaciéon de pruebas de VIH sin conocimiento por parte
de la persona.

-Negativa a informar a una persona de los resultados de
sus pruebas de VIH.

-Controles sanitarios, cuarentena, internamiento
obligatorio y/o segregacion en hospitales, dispensarios,
residencias, etc.

-Notificacion obligatoria del estado seroldgico respecto
al VIH/SIDA a la o las parejas sexuales y/o familiares.

-Falta de confidencialidad: informar a otros de los nombres
de las personas que se han comprobado que son VIH
positivas, o permitir de forma consciente o negligente,
que se consulten archivos confidenciales.

24 Programa conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA). Protocolo para la
identificacion de discriminacion contra las personas que viven con el VIH/SIDA. Suiza. 2001.
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Areas

Estipu-
lado
por ley

Por
regla-
mento
0 proce-
dim.
inter-
nos

Ocurre
por la
préactica
institu-
cional

Empleo

-Pruebas obligatorias antes de la contratacion.
-Pruebas obligatorias durante el desempefio.

-Preguntas relacionadas con el estado seroldgico y/o
“modo de vida” en los formularios o entrevistas de
reclutamiento.

-Falta de confidencialidad sobre el estado seroldgico
respecto al VIH/SIDA.

-Despido o cambios en las condiciones de empleo.

-Restricciones (ascensos, ubicacién, formacion,
prestaciones).

-Denegacion de empleo.

-Criminalizacion de comportamientos que se considera
favorecen la propagacion del VIH/SIDA.

-Creacion de delitos criminales especificos en caso de
transmision deliberada del VIH/SIDA.

-Desigualdad ante la ley para las personas que viven con
VIH/SIDA o que se relacionan con grupos considerados
de alto riesgo (por ejemplo, negativa a iniciar causa
cuando la victima vive con VIH/SIDA; denegacion o
limitacién de las protecciones procesales debidas, como
el derecho a revisidn y apelaciéon o los derechos de
representacion, notificacion e intimidad).

-Diferencias en las sentencias y/o penas por razén del
VIH/SIDA.

Administracion

Administracion de prisiones

-Pruebas obligatorias al momento de ingresar.
-Pruebas obligatorias durante el periodo de prision.
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Areas

Estipu-
lado
por ley

Por
regla-
mento
0 proce-
dim.
inter-
nos

Ocurre
por la
préactica
institu-
cional

-Pruebas obligatorias al salir de la prision.

-Condiciones especiales de detencidn por razon del estado
seroldgico respecto al VIH/SIDA (segregacion y/o negacion
o reduccion del acceso a instalaciones, privilegios y
programas de liberacion).

-Restricciones en el acceso a la asistencia y tratamiento.
Entrada y/o residencia en un pais

-Pruebas obligatorias, declaracion del estado serolégico
o certificado de negatividad del VIH como condiciones
de entrada, residencia o libertad de movimiento en un

pais.

-Expulsién por razén del estado seroldgico respecto al
VIH/SIDA sin procedimientos apropiados.

-Denegacion o restriccion del acceso a prestaciones.

Vivienda

-Pruebas obligatorias, declaracion del estado seroldgico
o certificado de negatividad del VIH/SIDA como
condiciones de acceso a la vivienda o derecho de
permanencia.

Educaciéon

-Denegacion del acceso a la educacién por razén del
estado serolégico.

-Restricciones impuestas en un contexto educativo por
razon del estado seroldgico (segregacion).

Vida familiar y reproductiva

-Pruebas prematrimoniales obligatorias y no de consenso.
-Pruebas prenatales obligatorias.

-Aborto/esterilizacion obligatorios de las mujeres con VIH/
SIDA.
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Areas

Estipu-
lado
por ley

Por
regla-
mento
0 proce-
dim.
inter-
nos

Ocurre
por la
préactica
institu-
cional

-Retirada o modificacion de las condiciones del ejercicio
de la custodia paterna o materna, apoyo y derechos
sucesorios por razon del estado seroldgico.

Seguros y otros servicios

-Denegacion o restricciones en la consecucién de la
seguridad social o seguro nacional.

-Denegacion o restriccion en la contratacion de seguros
por vivir con el VIH/SIDA o pertenecer a un grupo
considerado de riesgo.

-Denegacion o restricciones en el acceso a créditos por
vivir con el VIH/SIDA o pertenecer a un grupo considerado
de riesgo.

Otras instalaciones y servicios privados
-Denegacion o restricciones en el acceso a otras

instalaciones o servicios (funerarios, transporte,
instalaciones ludicas o deportivas).
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Identificar lo que podemos hacer para promover y defender los
derechos de las personas que viven con VIH/SIDA

¢ Qué es defensa y promociéon?

A continuacion se ofrecen algunas definiciones que reflejan la manera en que distintas
organizaciones comprenden y utilizan los términos defensa y promocion: 25

“Defensa y promocion es el acto o proceso de apoyar una causa o cuestion. Una
campafa de defensa y promocion es una serie de acciones especificas de apoyo a una
causa o cuestion. Promovemos una causa o cuestion porque deseamos: a) aumentar el
apoyo a dicha causa o cuestion; b) influir en otros para que la apoyen; c) tratar de
influir o cambiar la legislacion que la afecta”.

International Planned Parenthood Federation

“Promocién de la Justicia: es el conjunto de estrategias que permiten la defensa y
promocion de los derechos humanos sin distingo de raza o religién y con especial
énfasis en los grupos vulnerables. Esto con el objetivo de restaurar los derechos violados
0 que estén en peligro de serlo, através del fortalecimiento de la ciudadania de las
personas ofendidas para defenderse por si mismas o de nuestro involucramiento directo
en su defensa”.

Vision Mundial, América Latina

“Defensa y promocion es un proceso que consiste en una serie de acciones politicas
realizadas por ciudadanos organizados a fin de transformar las relaciones de poder. La
finalidad de la defensa y promocion consiste en lograr cambios concretos que benefician
a la poblacion afectada en este proceso. Estos cambios pueden ocurrir en el sector
publico o privado. La defensa y promocion eficaz se realiza de acuerdo con un plan
estratégico y dentro de un periodo de tiempo razonable.”

Fundacion Arias, Costa Rica

“Defensa y promocion es hacerse oir, llamar la atencién de la comunidad hacia un
problema importante y dirigir a las personas con poder de decisién hacia una solucion.
Defensa y promocion es trabajar con otras personas y organizaciones que producen
efectos decisivos”.

CEDPA: Cairo, Beijing and Beyond: A handbook on Advocacy for woman leaders

“La defensa y promocion consiste en diferentes estrategias destinadas a influir en las
personas con poder de decision a nivel local, provincial, nacional e internacional,
especificamente:

¢ Quién decide? Elecciones, designacion de autoridades responsables, jueces, ministros,
juntas de asesores, directores gerentes, administradores.

¢ Sobre qué se decide? Politicas, leyes, prioridades nacionales, servicios, programas,
instituciones, presupuestos.

¢Cobmo se decide? Acceso de los ciudadanos a la informacion y el proceso, grado de
consulta, responsabilidad y respuestas de las personas con poder de decision a los
ciudadanos y otras partes interesadas.

25 CEDPA. Defensa y Promocion. Fortaleciendo la capacidad de las lideres de ONG. Serie Manuales
de capacitacion. Volumen IX. USA. 1999. Pag 11.
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Las politicas y decisiones son soluciones a problemas concretos. La defensa y promocion
eficaz requiere una nitida comprension y andlisis de un problema concreto y una
propuesta coherente para una soluciéon”.

InterAction: Materiales del Womens Advocacy Workshop

Un ejemplo de sociedad civil enfrentando su tarea de defensa y promocion de
los derechos de las personas que viven y son afectadas por el VIH/SIDA

Las ONG construyen politicas publicas antisida

En pleno retorno a la democracia en Brasil, en los afios 80, grupos homosexuales
iniciaron un movimiento de combate al SIDA. Desde entonces la sociedad civil en toda
la regidn, fortalece su rol en la toma de decisiones en torno a la enfermedad. Mario
Osava, de Rio de Janeiro, es el autor del siguiente reportaje:

Muchos en Brasil se quejan de la precariedad del sistema publico de salud. Como en
otros paises de la region, las empresas y las clases medias se ven obligadas a adoptar
costosos seguros de salud privados. Sin embargo, hay una excepciéon que muchos
consideran ejemplar: el Programa Nacional de SIDA.

Creado en 1985, apenas tres afios después de que se registrara el primer caso de SIDA
en el pais, la politica oficial ha logrado resultados sin parangén: redujo en 50 por
ciento el indice de mortalidad por la enfermedad (entre 1995-1999) y disminuyé en 80
por ciento los internamientos hospitalarios relacionados con ella (entre 1997-2000).

¢Dbénde estan las raices del éxito? Mucho tuvieron que ver las organizaciones no
gubernamentales (ONG). El papel de mas de 600 grupos de la sociedad civil que trabajan
en el combate contra el SIDA fue fundamental para fortalecer la respuesta brasilefia a
la epidemia, segun reconocen las propias autoridades sanitarias.

Las ONG aportaron al programa oficial “valores como la solidaridad, la inclusién, la no
discriminacion y el combate al prejuicio”, sostuvo Veriano Terto Junior, sic6logo e
investigador de ABIA (Asociacion Brasilefia Interdisciplinaria de SIDA), una de las primeras
ONG dedicadas a la epidemia, creada en 1986.

La primera respuesta al SIDA surgi6é de grupos organizados de homosexuales, quienes
comenzaron a divulgar informacién, promover debates y presionar al Estado para que
adoptara medidas.

El gobierno del estado de S&o Paulo inici6é en 1983 el disefio de un programa local y en
1985 surgi6 alli la primera ONG especificamente vinculada a la enfermedad, el Grupo
de Apoyo a la Prevencion de SIDA (GAPA).

La adhesion a la democracia y los derechos humanos del programa oficial se vio
influenciado por el protagonismo de esos grupos homosexuales, cuando Brasil se
democratizaba tras un régimen militar de 21 afios, argumentd Terto Junior. “Ni los
enfermos fueron solo pacientes ni la sociedad civil fue pasiva en ese proceso”, destaco.

El reconocimiento oficial del papel de las ONG se consolidé cuando el Ministerio de

Salud apoyo la realizacion del V Encuentro Nacional de ONG/SIDA en 1992 y paso, a
partir de 1994, a financiar proyectos de esas organizaciones, seleccionados por licitacién.
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Los representantes de las ONG participan actualmente en la Comision Nacional de
SIDA, creada en 1986 para asesorar al gobierno en la definicion y ejecucion de su
programa de combate al VIH.

“Las ONG tienen mayor acceso a comunidades especificas que los 6rganos
gubernamentales, ya que estdn mas cerca, conocen sus subculturas, su lenguaje y
costumbres”, observé la socidloga Rosemeire Munhoz, coordinadora adjunta del
Programa de Enfermedades de Transmision Sexual (ETS) y SIDA, del Ministerio de Salud.

En Brasil, el Grupo de Apoyo a la Prevencion de SIDA (GAPA) se convirtié desde su
inicio en una referencia de la batalla antisida. Hoy existen 20 GAPAS en el pais. Y pese
a la permanente escasez de recursos financieros, las ONG multiplican sus tareas.

El GAPA de Florianépolis (capital de Santa Catarina), por ejemplo, mantiene un orfanato
para 72 nifios y nifias, un asilo para adultos, un servicio telefénico de apoyo psicol6gico
a seropositivos, un programa de distribucién de condones y orientacion preventiva a
profesionales del sexo, masculinos y femeninos, mencioné Mary Almeida, coordinadora
de la ONG.

La experiencia brasilefia ha inspirado a movimientos de la sociedad civil en otros paises
de América Latina, donde poco a poco se abren mayores espacios.

“El gobierno peruano debiera seguir el ejemplo de Brasil, que financia el trabajo que
realizan las ONG vy distribuye medicinas antirretrovirales a los enfermos”, reconocio el
abogado Julio César Cruz, presidente del Programa de Soporte a la Autoayuda de
Personas Seropositivas (PROSA), de Peru.

Apenas en 1996 se inici6 en el pais andino la cooperacion entre gobierno y ONG,
segun el médico infectélogo Marcos Cueto, quien identifica dos grandes etapas en la
lucha peruana contra el SIDA. La primera (1983-1987) fue una fase de “panico
apocaliptico” y represion a homosexuales y prostitutas, y la segunda (1988-1995) la
del Programa Especial de Control del SIDA (PECOS), que fracaso al concentrar su acciéon
en “grupos de riesgo”, dijo.

En 1997 se aprobo una ley que sancioné la discriminacién contra los seropositivos y
establecio6 reglas de conducta médica ante el VIH. S6lo entonces una mejor informacién
permitié que en los hospitales se conociera que el virus no se transmite por el simple
contacto fisico.

“El cambio de actitud de los organismos oficiales fue promovido por la labor de las
ONG”, segun Ana Rosasco, ex directora de la Red SIDA Per0, que integra once
asociaciones autonomas.

El combate a los prejuicios de la poblacién gané fuerte empuje en 1998, cuando el
artista de television Ernesto Pimentel y el futbolista Eduardo Esidio, muy conocidos,
admitieron publicamente ser portadores del VIH y decidieron proseguir normalmente
sus actividades. Pero los peruanos enfermos de SIDA adn tienen un largo camino que
recorrer para gque sus derechos sean reconaocidos, afirmé Rosasco.

Julio César Cruz, seropositivo hace diez afios, denuncié que el gobierno peruano “no
proporciona los medicamentos antirretrovirales y regatea los destinados a las infecciones
asociadas al SIDA”.

Las ONG en la region tienen diversos ejes de accion. Sin embargo, la labor de prevencion,
junto con la demanda de “medicamentos para todos”, es uno de sus principales
obijetivos.
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Grupos feministas, de jévenes, de prostitutas y de nifios abandonados, por ejemplo,
promueven campafias educativas en torno al SIDA destinadas a su propio publico.
También ONG conformadas por homosexuales, leshianas y travestis multiplican sus
acciones para informar a circulos especificos sobre los riesgos de la enfermedad.

3.3 TEeRCERA PARTE
ACTIVIDADES PARA INCORPORAR ESTAS REFLEXIONES EN ESPACIOS CON LA
COMUNIDAD, ORGANISMOS GUBERNAMENTALES Y NO GUBERNAMENTALES

Actividad 1: Nuestras dudas, creencias y miedos

¢ Qué buscamos con esta actividad?

Que las y los participantes reconozcan las dudas, creencias y miedos que les pueden
estar impidiendo acercarse y dar apoyo a las personas afectadas por el VIH/SIDA.

Que las y los participantes reconozcan las creencias que pueden facilitar su acercamiento
y su apoyo a las personas afectadas por el VIH/SIDA.

¢Coémo lo vamos a hacer?

. Solicite en sesion plenaria a cada participante que escriba individualmente de 2
a 5 creencias o miedos que le han hecho mas dificil acercarse y dar apoyo a las
personas afectadas por el VIH/SIDA. Una vez escritas, van a tratar de identificar
de ddnde vienen esas creencias, dénde las oyeron, de quiénes las aprendieron.

. Pida que formen grupos donde van a analizar las creencias o miedos que
escribieron, asi como su procedencia.

. Llame a los grupos a unirse para revisar en una plenaria, lo que discutieron.
Escriba en un papelégrafo lo que se comenta, para luego aclarar algunas de las
creencias entre todo el grupo. Puede usar la lista de preguntas y respuestas que
esta en el apartado de reflexion.

Creencias, temores que ¢De dbnde vienen, Aclarando algunas
me impiden acercarme y doénde las escuché? creencias
apoyar
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. Pida que sefalen unas 3 creencias positivas que podrian ayudarles a promover y
defender los derechos de las personas que viven con el VIH/SIDA. Una vez escritas
van a tratar de identificar de donde vienen esas creencias, donde las oyeron, de
quiénes las aprendieron.

. En otra hoja se puede ir registrando lo que dice el grupo y posteriormente, se
revisan las diferencias entre la primera y la segunda experiencia.

Creencias que me permiten ¢De dbénde vienen,
acercarme y apoyar donde las escuché?

Actividad 2: Lo que podemos hacer para promover y defender los
derechos de las personas que viven con VIH/SIDA

¢ Qué buscamos con esta actividad?

Que las y los participantes reconozcan lo que podemos hacer para promover y defender
los derechos de las personas que viven con VIH/SIDA.

¢Coémo lo vamos a hacer?

. Escriba en la pizarra 0 en una hoja de papel las palabras defensa y promocién
y pida a las y los participantes que vayan al frente y escriban lo que entienden
por esas palabras. Revisen y comparen los conceptos externados por el grupo,
con los significados de promocion y defensa que vienen en el apartado anterior
de reflexion. Después, construyan colectivamente su propia definicion.

. Pida que formen grupos y que lean los siguientes dos textos del escritor Pablo
Coelho. Tras la lectura, van a reflexionar acerca de la relacion entre los textos y la
tarea que quieren hacer para promover y defender los derechos de las personas
que viven con VIH/SIDA.
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Cada persona, en su existencia puede tener dos actitudes. Construir y Plantar. Los
constructores pueden demorar afios en sus tareas, pero un dia terminan aquello que
estaban haciendo. Entonces se paran y quedan limitados por sus propias paredes. La
vida pierde sentido cuando la construccion acaba.

Pero existen los que plantan.

Estos a veces sufren las tempestades, las estaciones y raramente descansan.

Pero al contrario de un edificio, el jardin nunca deja de crecer.

Y, al mismo tiempo que exige la atencion del jardinero,

también se permite que para él la vida sea una gran aventura.

Los jardineros se reconoceran entre si, porque saben que en la historia de cada planta
esté el crecimiento de toda la tierra.

Pablo Coelho

El mundo estd en manos de aquellos
que tienen el coraje de sofiar y correr el riesgo de vivir sus suefios.

Pablo Coelho

Reparta a los grupos una copia del ejemplo ““Las ONG construyen politicas publicas
antisida.” Pida que lo lean y que identifiquen los derechos que fueron violados y
por qué. Solicite que revisen las estrategias que utilizaron para su defensa. Digales
que traten de identificar qué otros derechos fueron violados aungque no aparezcan
explicitamente en el articulo. Puede recordarles que el derecho a la salud implica
mucho mas que solo la ausencia de enfermedad. Solicite que traten de reconocer
los incumplimientos de los Estados.

Después de una media hora, llame a los grupos a plenaria y pida que presenten
un resumen de lo que conversaron y concluyeron luego de la lectura.

Terminada esta reflexion, entregue a cada grupo una hoja en la que estén escritos
cuatro derechos de las personas que viven con VIH/SIDA (trate de distribuir
diferentes tipos de derechos, tanto los civiles, econGmicos, sociales y culturales;
los que enuncié Daniel Prieto; y es muy importante que un grupo trabaje también
los de las personas con VIH/SIDA con enfermedad terminal). A partir de esa
informacioén, van a definir lo que pueden hacer para la promocién y defensa de
esos derechos a nivel personal, de la comunidad y en las diferentes instituciones
(de salud, laborales, educativas). Puede darles en una hoja este esquema:

Los derechos de las Lo que podemos
personas que viven con el hacer para
VIH/SIDA promoverlos y defenderlos

1-

En lo personal
En la comunidad

En las instituciones
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Una vez terminado el trabajo en los grupos, es el momento de compartir en una
plenaria lo que produjeron. Motive a las y los participantes a organizar acciones
gue sea posible ejecutar a corto plazo.

Ya es hora de cerrar este espacio de reflexion y fortalecimiento de nuestras
capacidades como agentes de promocion y defensa de los derechos de las
personas que viven y son afectadas por el VIH/SIDA. Pueden hacer un circulo y
con las manos entrelazadas, compartir el sentimiento que les ha producido
participar en un espacio educativo como este y cual es el compromiso personal
gue se llevan. Al finalizar pueden darse las gracias con un abrazo.
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ANEXO

Vivo con SIDA
¢Sabe usted lo que eso significa ?
Vivencias desde la soledad, el vacio y la desesperanza

La historia de Shanelle

Tengo 17 afios y soy VIH positiva. No tengo hijos y eso me duele a veces. Pueda ser que
adopte, puede ser que no. Perdi mi virginidad con la persona que me infect6. Nunca
pensé que eso me pasara a mi. Nunca he tenido suerte con los hombres. Cuando tenia
12 afos fui golpeada por uno. No confiaba en ellos, hasta que conoci a este chico a
quien adoraba, no pensé en nada mas. Y ahora estoy aqui VIH positiva.

No sé qué hacer. Sigo viviendo como si esto no estuviera pasando. He oido como otra
gente enfrenta esto y sigue teniendo relaciones con otros, pero yo no puedo arruinar
la vida de otra persona como lo hicieron con la mia. Por eso me mantengo alejada de
los hombres que quieren mas que una relacion de amistad conmigo.

La historia de Pablo Anamaria

Soy seropositivo. Lo sé desde hace siete afios. A pesar del apoyo psicolégico que me
dieron antes del examen, al recibir la noticia fue como si se abriera la tierra a mis pies.
Vivia solo, no queria contarle a mis amigos. Llamé a mi ex pareja para avisarle, no pude
evitar un tono de imprecacion, pues yo sabia que habia sido fiel y la contaminacién me
vino por él. ;Después, a quién decirle? ¢ Con quién compartir mi soledad y mi panico?
Llamé a mi madre y junto a ella hablé con el resto de mi familia.

Me seguian queriendo, pero senti que se alejaban fisicamente de mi, por miedo, sin
duda. Solo mi madre se atrevié a vencer su miedo y abrazarme. Después de varios
afios de comprobar que sigo vivo, normal, han perdido el temor.

Tiene 30 afos, es educador y activista de PROSA, ONG peruana.

Vivo con SIDA
Desde la esperanza, desde la lucha por vivir con dignidad

La historia de Maria Julia Fernandez26

A 15 afios de mi diagndstico, estoy segura de dos cosas: no me voy a morir mafiana y
tengo todo el derecho a ser feliz. Mi virus progresa lentamente y tengo novio. Me pasé
algo muy bonito. El sabia mi condicién pero no le importd, y yo nunca pondré en
peligro su vida. Ahora dedico casi todo mi tiempo a la prevencion, doy consultas, viajo
por el pais contando mi historia, entregando condones. En octubre pasado asisti en

26 Las historias de Maria Julia, Guillermo, Hugo, Ana Luisa, Alejandro y Pablo fueron recopiladas por el
IPS con el apoyo de OPS/ONUSIDA en el marco de la Campafia Mundial contra el SIDA 2001.
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representacion de Cuba a la Conferencia de la ONU sobre VIH/SIDA en el Caribe, en
Trinidad y Tobago.

Pero las cosas no siempre fueron asi. Era el afio 1986 y la poquita informacion que
tenia era catastrofica. No entendia por qué me sucedia a mi. Como parte del programa
cubano de salud, mi esposo (ya difunto) y yo fuimos internados en un sanatorio. Lo
mas dificil fue separarme de mi hijo de 9 afios, dejar mi casa, mi trabajo, la familia.
Entramos un dia al sanatorio y en nuestra mentalidad estaba que saldriamos en un
ataud. Pero, jrecobré la esperanza! Ahora creo que el mayor reto para Cuba es que la
gente entienda el riesgo. Cualquier cosa que hagamaos para prevenir el SIDA es aln
muy poco.

Tiene 48 afios, es cubana y activista a favor de la prevencion del SIDA.

La historia de Guillermo Murillo

Asumi publicamente que tenia SIDA en 1995, cuando comenzaron los sintomas. Y me
di cuenta de que la sociedad no es tan cerrada como se piensa, pues recibi un gran
apoyo de mi familia, mis amigos y mi barrio.

En lugar de marginacion y exclusion desde la sociedad, creo que los miedos y temores
propios hacen que uno se automargine. El diagndstico del SIDA era una sentencia
segura de muerte fisica, pero hoy no lo es tanto, gracias a los nuevos medicamentos.
Sin embargo, para muchos el SIDA sigue siendo una sentencia de muerte social. En
América Central, creo que hace falta que las personalidades publicas -politicos, artistas
y deportistas- se involucren mas en el combate contra el SIDA y que se opere un
cambio social para evitar la discriminacion y el contagio.

Para evitar la discriminacién, la sociedad debe asumir que nadie tiene VIH. Y para
evitar el contagio la sociedad debe asumir que todos tienen VIH. En mi caso personal,
estoy encantado de haber descubierto que un ser humano tiene un potencial de lucha
inimaginable.

Tiene 38 afios y es lider comunal en Alajuela, Costa Rica. Ex presidente de la primera
asociacion de costarricenses con VIH.

La historia de Hugo Estrada

Muy pronto, sin embargo, fueron llegando las respuestas una a una. Luego de la
Conferencia Mundial de Vancouver, Canada, me enteré que si habia posibilidades de
sobrevivir durante algunos afios con buena calidad de vida, pues aparecieron nuevos
farmacos, aunque, por sus costos, parecian inalcanzables. Surgié entonces un impulso
por hacer algo mas. Sorpresivamente mi casa estaba llena de amigos que compartiamos
un suefio: tener acceso a nuevos medicamentos y sobrevivir con calidad de vida.

Eran los primeros trazos de un “nuevo proyecto de vida”. Los siguientes fueron afios
de lucha, salimos a la calle a protestar, nos sentamos en las mesas a discutir y llegamos
a las oficinas publicas a incidir en las politicas de salud en relacion al VIH/SIDA. Ha sido
un tornasolado camino con grandes y luminosos triunfos, pero también con oscuros y
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tristes senderos. Muchos ya tenemos acceso a los medicamentos pero aun faltan otros.
Por ellos continto en esta lucha, porgque estoy convencido que al luchar por ellos,
lucho también por mi. Y si, volvi a sonreir y a ser.

Tiene 48 afios; es mexicano, coordinador del Frente Nacional de Personas Afectadas
por el VIH/SIDA en México.

La historia de Ana Luisa Magalhaes Amaral

Fui infectada hace ocho afios y medio por mi marido (muerto en junio de 2000), por
un accidente relacionado con las drogas del que no me gusta hablar. No pude evitar el
contagio de mi hija menor, Bruna, porque en aquella época ni se conocia esa posibilidad.

Desde 1998 milito en el Grupo de Apoyo y Prevencién al SIDA (GAPA, ONG pionera
gue ya tiene 22 sucursales en el pais). Y hace dos afios coordino en Santa Catarina la
RNP+ que tiene representacion en los 27 estados brasilefios.

Aun hay muchos prejuicios en Brasil, familias que ocultan a sus parientes enfermos de
SIDA. En mi caso, sufro triple discriminacion, por tener SIDA, ser mujer y ser negra.
Pero me senti una privilegiada cuando asisti en septiembre pasado a Durban, Sudéfrica,
para participar en el Foro de ONG paralelo a la Conferencia Mundial contra el Racismo.
Alli presencié algo maravilloso: quince mujeres salieron a manifestar a favor del derecho
de todos al tratamiento. Los policias las quisieron aislar, pero esas valientes mujeres
pronto estaban acompafadas de al menos 500 personas que apoyaban sus demandas.
Esto es imparable.

Tiene 39 afios, es viuda con seis hijas entre 7 y 20 afios, dibujante de arquitectura y
coordinadora de la RNP+ (Red Nacional de Personas Viviendo con VIH/SIDA) en el
estado de Santa Catarina, sur de Brasil, en cuya capital, Florian6polis, vive.

La historia de Alejandro Freire

Hace 11 afios, supe que tenia VIH/SIDA. En esa época la discriminacién social era
mucho maés grave que ahora y la informacion sobre la enfermedad mucho més escasa.
Inclusive yo no conocia a nadie que viviera con el virus. Por eso lo primero que senti fue
miedo y mucho dolor. Pensé que moriria pronto. Por suerte pude contar con el apoyo
de mi familia y de mis amigos. Participé en grupos de autoayuda, hacia ejercicios de
meditacion y visualizacién creativa. Trabajé mucho la comunicacién conmigo mismo
para fortalecer la salud, porque entonces aln no existia la terapia con antirretrovirales.

Después de que fui internado por primera vez a los 22 afos, decidi asumir un papel
mas activo. A mi no me gusta hablar de “lucha” contra el SIDA, porque esto no es una
guerra sino la busqueda de respuestas a un problema. Decidi entonces volverme mas
visible en los medios y, a partir de entonces, percibi mas que discriminacion, muchas
manos solidarias. Sé que una persona como yo se muere de SIDA, pero conoci a
enfermos de SIDA que murieron en accidentes y en cambio yo, que tenia una sentencia
de muerte hace unos afios, sigo vivo y no pienso en morirme.

Tiene 30 afos. Es argentino y Presidente de Fundacion Buenos Aires SIDA
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La historia de Pablo Anamaria

...Ahora no tengo reparos en informar que soy seropositivo. Lo saben todos en el
barrio. Hago trabajo politico en PROSA, utilizo mi experiencia como educador para dar
cursos de sensibilizacion a trabajadores de hospitales y clinicas, para ayudarlos a vencer
el fantasma del miedo al SIDA y a aprender a tratar a los afectados. Quiero ayudar a
vencer la angustia de las personas que vienen en busca de ayuda”.

Tiene 30 anos; es educador y activista de PROSA, ONG peruana.
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