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RESUMEN

La situacion concreta de la mujer con VIH/SIDA en Guadalajara, es critica, debido a los
factores de exclusion en los procesos sociales, econdmicos y culturales que han creado el
desempoderamiento de la persona y con ello la vulnerabilidad a la dignidad de la mujer; asi
como a la homosexualizacién de la enfermedad, que tanto los programas gubernamentales
como de las organizaciones de la sociedad civil han centrado sus esfuerzos, dejando de
lado a otros que son minoria, mas conservando la exclusion de la mujer y su participacion
en &mbito del VIH/SIDA; propiciandose el estado indigencia social y discriminacion de la
mujer con teniendo como Unica salida, el cobijo de las instituciones asistenciales para
cubrir las necesidades basicas; mas en ningln caso esto ha implica su potenciacion y

autonomia, sino la dependencia y la reafirmacion del miedo.

Es por lo cual, nos hemos propuesto escuchar las exigencias de las mujeres con la
enfermedad en Guadalajara, reaccionando ante el uso ahistorico e ideologizado que se ha
hecho de los derechos humanos para las personas que viven con el VIH/SIDA; ya que,
precisamente a través de las entrevistas a profundidad realizadas, se da cuenta que los
derechos humanos para las mujeres con VIH/SIDA, no cobra significado alguno, debido a
los factores sociales sefialados y la carencia de espacios propios para verse y reconocerse
como personas y no como enfermas. De tal modo, que los derechos humanos no pueden
ser solo una serie de principios abstractos, sino que cobran carne y rostro en las realidades
en donde la tensidn entre la vida y la muerte se hace presente, como hoy lo muestran, estas
tres mujeres que siendo excluidas, minoria en el VIH/SIDA, invisibles e inaudibles luchan

por defender la vida y hacer presente los principios de verdad, justicia y libertad.



INTRODUCCION

Este analisis surge a partir del trabajo realizado durante dos afios de manera directa dentro
de las organizaciones civiles VIHAS DE VIDA!y el Mesén de la Misericordia?, en el area
de Derechos Humanos y con el encargo del programa de atencién juridica a las personas
con el VIH/SIDA. El acercamiento a las personas que viven con el VIH/SIDA, me
permitié adentrarme al conocimiento de la enfermedad tanto desde el proceso organico,
por el cual, el cuerpo humano queda mas vulnerable a un sin fin de virus presentes en el
ambiente, asi como a las condiciones sociales que la cercan y en donde muchas se juega la

vida o la muerte.

La asesoria juridica me permitié observar que dentro del &mbito del VIH/SIDA
existe, entre muchas cosas, una diferencia entre los hombres y mujeres que viven con el
VIH/SIDA, en el modo de concebir los derechos humanos, no a nivel teérico sino a su
incorporacion posibilitante de vida y desarrollo. En el caso de los hombres, concretamente
los hombres con una orientacion homosexual, son quienes en su demanda se encuentra no
tanto en el ambito judicial, sino en el ambito de derechos humanos y muy concretamente
“la no discriminacion”. Ellos sitian su condicion en el marco de los derechos humanos,
cosa distinta sucede con la mujer, ya que su vulnerabilidad no se encuentra hacia fuera en
el ambito pablico, sino se mantiene y coloca en el &mbito privado, es decir, en aspectos
como son: los hijos, las tutelas, adopciones, alimentos y en relacion a la pareja, muchas

veces, son la busqueda para nulificar o regularizar el matrimonio. En ellas existe un menor

! Es una organizacion civil que nacié en Guadalajara, cuyo objetivo es la construccion de una cultura de
respeto a los derechos humanos de las personas con el VIH/SIDA.

2 Es una organizacion civil que nacié en Guadalajara a finales de 1995 para atender, capacitar y acompariar a
las personas que viven con el VIH/SIDA y a sus familias. Su mision es hacer vida la caridad en las personas
con VIH/SIDA y sus familias, mediante una respuesta digna, solidaria, respetuosa de sus derechos y
creencias, encaminada de manera profesional a favorecer el desarrollo integral.
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empoderamiento® de sus derechos por lo que no se hace presente la perspectiva de los

derechos humanos.

Esta distincion en cuanto al empoderamiento de sus derechos entre hombres y
mujeres es uno de los elementos que agudiza en la mujer su ya de por si desigual nivel
social, biolégico y econémico. Ante esta preocupacién, en el afio 2004 el Programa
Conjunto de las Naciones Unidas para el VIH/SIDA, tuvo como tema de campafa
Mujeres, nifias y VIH/SIDA, en el que reconoce el aumento de la vulnerabilidad en ellas.
En nuestro pais, la campafia se llevd a cabo bajo otra perspectiva: el Machismo. Este
cambio se encuentra justificado desde las autoridades sanitarias, al explicarse desde las
estadisticas epidemioldgicas que la enfermedad se encuentra centrada en hombres y, por
ende, es mas apremiante su atencion y en menor situacion se encuentra la mujer. Esta
vision para el caso del VIH/SIDA, en primer lugar centrar el problema en hombres, al
aspecto sexual, con una sola finalidad desde la salud publica, la negociacion en el uso del

conddn. Pero se relega la situacion de desigualdad y falta de empoderamiento de la mujer.

En todo el proceso de desarrollo histérico de la enfermedad, la mujer ha tenido un

papel preponderante, ya que desde diferentes modos ha estado presente: al lado de la cama

3 El término ha sido acufiado por los movimientos feministas y de mujeres para describir el proceso de
toma de conciencia de género, asi como para la toma de posicion con respecto al poder en sociedades
patriarcales y el accionar personal y colectivo que les conduzca a disefiar formas alternativas para su
ejercicio. También puede entenderse como el “proceso que experimentan individual y colectivamente
los seres humanos que sufren la discriminacion, entre ellos las mujeres, en el cual adquieren valoracion
de si mismas, conocimientos, destrezas y habilidades que les permiten, gradualmente, decidir su propio
destino...”. Este proceso de empoderamiento , tiene como referente u objetivo central, que las mujeres
“amplien su poder relativo frente al hombre”. Esta tltima acepcion, significa que el empoderamiento en
términos operacionales se inicia mediante un proceso de capacitacion que permite el desarrollo de las
capacidades, destrezas y habilidades que hagan a la mujer participar activamente en los procesos
econdmicos, sociales y politicos. Instituto Interamericano de Derechos Humanos,”Glosario de términos
sobre género y derechos humanos”.
http://www.iidh.ed.cr/comunidades/derechosmujer/docs/dm_documentospub/glosario _genero.pdf
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de muchos pacientes, en un valiente testimonio de solidaridad y de desafios y temores,
prejuicios culturales, sociales y religiosos. En sus diferentes roles, la mujer como madre,
esposa, hija, enfermera, compafiera, doctora, amigas y voluntarias siempre han estado
comprometidas con la vida y la dignidad humana. Sin embargo, ahora muchas de esas
mujeres que estaban al lado de una cama, hoy estan ellas mismas estan ocupando una de
esas camas. Frente a un mundo monosexualizado o machista, la pregunta es, ;Quién las
escucha hoy?, y concretamente, ;Quién escucha ahora a la mujer con el VIH/SIDA en

Guadalajara?

La experiencia directa con las mujeres a través del Meson de la Misericordia y la
invitacion que desde el ONUSIDA ha lanzado con la campafia de Mujeres, Nifias y
VIH/SIDA, para redimensionar la probleméatica de la epidemia desde ellas, ha sido el
motivo principal por el cual me senti invitado a realizar un trabajo de investigacion

respecto a la situacion de la mujer con VIH/SIDA en Guadalajara.

Esta investigacion no pretende recoger Unicamente las condiciones generales de la
mujer con el VIH/SIDA, sino hacer una lectura desde los derechos humanos, es decir,
encontrar el momento de mayor tension entre la vida y la muerte de la mujer con el
VIH/SIDA en Guadalajara. La perspectiva de derechos humanos que llevamos a cabo en
este trabajo, es el no considerarlos Unicamente un listado de derechos contemplados en los
diferentes documentos nacionales e internacionales; sino son aquellos que se van
actualizando de acuerdo a las diferentes situaciones de negatividad en donde el valor
humano de la persona se pone en riego y desde esta situacion es que van cobrando nuevos

matices los derechos humanos.
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Los derechos humanos son esas exigencias o0 necesidades basicas que van
concretando una serie de valores como la justicia, la libertad, la igualdad, pero que se van
institucionalizando o cobrando vigencia a través de otros medios. Es por ello que, recoger
la historia de las condiciones sociales de las mujeres con VIH/SIDA en Guadalajara es
también encontrar la situacion de mayor negacién de su persona y a la vez recoger las
exigencias y necesidades que actualmente tienen y el como estdn construyendo y
recobrando el valor de la vida.

Por ello, nos planteamos el objetivo de esta tesis: escuchar desde la propia voz de
las mujeres que viven con el VIH/SIDA, en medio de las condiciones y caracteristicas
sociales que presenta Guadalajara, el modo como ellas estan objetivando sus exigencias y
necesidades, que les posibiliten un desarrollo dentro de la sociedad. Pretendemos hacer
nuestro lo que sefiala Ignacio Ellacuria, para lograr una historizacion de los derechos

humanos, el preguntarnos desde donde, el para quién y el para que.

Para llevar cabo lo anterior, nos hemos propuesto realizarlo en cinco capitulos. El
primero es marcar la relacion entre Derechos Humanos y VIH/SIDA, para lo cual, hemos
considerado importante hacerlo precisamente desde esos dos grandes temas que son
Derechos Humanos y Salud Publica; esto nos dara la perspectiva desde donde se ha
abordado; para que sea la puerta que nos permita marcar el punto desde donde nosotros
creemos que podriamos abordar el tema de los derechos humanos de las mujeres con el
VIH/SIDA, con la finalidad de lograr la historizacion y descubrir los puntos de tension

dialéctica que permiten develar los derechos humanos.

Reconocemos que un problema actual como el VIH/SIDA, no lo podemos disociar

del desarrollo que ha tenido a lo largo de mas de veinte afios; por ello el segundo capitulo
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presentamos el contexto etioldgico de la enfermedad y la globalizacion de la enfermedad
poniendo énfasis en México. El tercer capitulo es la parte humanay de accion social que se
ha generado en torno a esta epidemia. Para ello hemos hecho una retrospectiva historica de
las acciones llevadas a cabo en los Estados Unidos y en México concretamente; los sujetos
que han propiciado los avances y orientaciones sobre la enfermedad, asi como los

obstaculos que se han encontrado para la atencion de esta problematica actual.

Teniendo este panorama sobre la explicacion cientifica, sus causas, la expansion y
su desarrollo, asi como las reacciones de los diferentes agentes y sectores sociales ante la
enfermedad nos permitira bajar precisamente al lugar desde donde nos hemos propuesto
explicar la situacién de las mujeres con VIH/SIDA, como lo es la zona metropolitana de
Guadalajara para conocer las condiciones y caracteristicas que presenta a nivel cultural y
estructural, que sin duda alguna van generando una serie de posibilidades u obstaculos el
desarrollo de la mujer en general y en particular de quienes viven con el VIH/SIDA. El
capitulo 1V lo hemos dedicado a presentar las condiciones sociales que tanto a nivel
poblacional, de desarrollo econdmico y de desarrollo humano encontramos, y de las

caracteristicas con que se ha desarrollado el VIH/SIDA.

Todo lo anterior nos va a permitir acercarnos, en el capitulo V, a experiencia de tres
mujeres que, mediante la entrevista a profundidad, ponen de manifiesto su situacion del
VIH/SIDA,; asi como su consideracion respecto de los derechos humanos y, por ultimo, las
necesidades y exigencias que tienen actualmente. Esta experiencia, no deja lugar a duda de
la exigencia de ser escuchadas en sus necesidades y del modo de asumir la realidad de la

enfermedad en sus vidas.
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Esto es precisamente el material a reflexionar y a mostrar que, las condiciones
sociales, econdmicas, historicas y culturales; que tanto en su ser mujer las deja de un
modo, que se ve agravado con el diagnostico del VIH/SIDA en su vida y en su historia. De
tal forma que, la conjuncion de todos estos aspectos van replegando a la mujer en
Guadalajara en una situacion de silencio social. Es en medio de esta negacion social,
politica y econdmica donde la mujer no se ha quedado cruzada de brazos, sino que por el
contrario, va construyendo desde ahi un modo de hacerse presente y defender su dignidad,
su vida, la cual, desde nuestra perspectiva, es el lugar donde se van historizando,
actualizando y cobrando vigencia en nuestra sociedad los derechos humanos de las mujeres

con VIH/SIDA.

Con este trabajo buscamos romper el silencio en que se ha envuelto a la mujer con
VIH/SIDA en Guadalajara, por su situacion de minoria en las estadisticas epidémicas y por
la vision homosexualizada de la problematica. Es desde aqui, el lugar para hablar de los
derechos humanos de ellas, no mediante la repeticion y memorizacion de los derechos,
sino de la basqueda de sus necesidades para de ahi apoyar, luchar, defender y construir los

Derechos Humanos de las mujeres con el VIH/SIDA en Guadalajara.

CAPITULO |

LOS DERECHOS HUMANOS Y EL SIDA
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Cuando irrumpio en la sociedad la enfermedad del SIDA lo hizo con una crudeza como no
lo habia hecho ninguna otra enfermedad en la época contemporanea. La etiologia de la
enfermedad era desconocida, mas se veia la accion de la enfermedad en el cuerpo humano,
ese conjunto de enfermedades que iba consumiendo a la persona dejandole, en la mayoria
de los casos, la piel pegada a los huesos y postrada en una cama; experimentando el horror

del rechazo, la exclusién y la discriminacion.

La reaccion frente a este nuevo flagelo no se hizo esperar en la sociedad. Los
amigos y familiares, a pesar de su desconocimiento, en su praxis titubeante manifestaron
apoyo al afectado, al estilo del pasaje biblico del Buen Samaritano. En otros casos, se
gritaba el castigo divino, mediante los medios impresos de la época moderna dandole la
espalda al hombre. Otros que vieron las heridas prefirieron callarse, taparse los 0jos y pasar
de largo. Las organizaciones de homosexuales fueron los primeros que reaccionaron y

tendieron puentes para conocer esta nueva y desconocida enfermedad.

Es pues, desde el dolor y el sufrimiento de quienes han padecido (o estdn padeciendo
la enfermedad) junto con el trabajo y esfuerzo compartido de hombres y mujeres, como se
fue configurando el proceso de la defensa por la dignidad de los hombres que padecian el
VIH/SIDA, impidiendo que se permitiera la muerte por razones de cualquier tipo
ideoldgico o de credo y reafirmando la importancia que tiene la persona humana en nuestro
momento actual.

El presente capitulo tiene como objetivo dar cuenta, desde donde se han concebido los
derechos humanos para las personas con el VIH/SIDA, para explicar el para quién y el

para qué de los mismos. Consideramos importante para llegar a nuestra pretension el
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abordaje de dos temas importantes: los Derechos Humanos y la Salud Publica, para en un

momento posterior sefialar el punto de conjuncion y sus repercusiones en el VIH/SIDA.

1.1. DERECHOS HUMANOS

1.1.1.Definiciones

En todo tratado de Derechos Humanos, podemos percatarnos de que uno de los aspectos de
mayor complejidad tedrica en esta materia es su conceptualizacion. Esto debido a que el
concepto es el ‘qué’ de los Derechos Humanos en y por si mismos, situacién que ha
derivado en serias y diversas discusiones. Por ello los Derechos Humanos han quedado
mas en un plano descriptivo, de delimitacion sobre lo “que” son los Derechos Humanos,
debido a que no es algo inmutable sino que se actualizan por las situaciones socio-

historicas.

Por lo que, sin tratar de dirimir o presentar los argumentos tedricos-filosoficos al
respecto, para efecto de nuestro trabajo, partiremos de las diversas definiciones que sobre

la materia han realizado distintos organismos representativos.

1.1.1.1 Los Derechos Humanos desde la Organizacion de las Naciones Unidas

“Son todos los derechos que tienen todas las personas, en virtud de su humanidad

comun, a vivir una vida de libertad y dignidad. Otorgan a todas las personas la

posibilidad de presentar reivindicaciones y colectivos y el disefio de los acuerdos

sociales, y son universales, inalienables e indivisibles. Los derechos humanos
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expresan nuestro profundo compromiso de que garantice que todas las personas

puedan disfrutar de los bienes y libertades necesarios para una vida digna ™.

1.1.1.2 Los Derechos Humanos para el Instituto Interamericano de Derechos
Humanos:
“Son las garantias que requiere un individuo para desarrollarse de manera integral
y plena en la vida social como persona, como un ser dotado de sentido y
racionalidad”. *“...los Derechos Humanos constituyen una suerte de conciencia
moral de la humanidad y en consecuencia, no pueden ser abolidos validamente por

los Estados en sus legislaciones internas ™

1.1.1.3 Los Derechos Humanos desde la Comisiéon Nacional mexicana

“Son el conjunto de prerrogativas inherentes a la naturaleza de la persona, cuya

realizacién efectiva resulta indispensable para el desarrollo integral del individuo

que vive en una sociedad juridicamente organizada. Estos derechos, establecidos en

la Constitucion y en las leyes, deben ser reconocidos y garantizados por el Estado .6

1.1.1.4 Definicion para el Instituto de Estudios Politicos para América Latina y Africa

El Instituto de Estudios Politicos para América Latina y Africa, define:

4 Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos en México. Diagnostico
sobre la situacién de los Derechos Humanos en México. Publicado por OACNUDH. 2003. P4g. XX

5 Centro de Reflexion y Accidn Laboral. Derechos Humanos Laborales. Experiencia Tedrico-Practica para
una estrategia integral de promocion y Defensa. 22. Edicion. 2002.

6 Comision Nacional de Derechos Humanos. ¢Qué son los derechos humanos?
http://www.cndh.org.mx/Principal/document/derechos/fr_derech.htm
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«los Derechos Humanos son aquellas exigencias del poder social cuya toma de
conciencia en cada momento historico por los individuos y grupos sociales, en
cuanto que manifestacion de los valores sociales fundamentales, supone la
pretension de garantizarlos bien por la via institucional, bien a través de medios

extraordinarios»’.

Las definiciones anteriores, coinciden en rescatar y reconocer el valor que tiene la
persona, por lo que le otorga derechos, garantias o prerrogativas, las cuales habra que
entenderlas no de manera exclusiva a la ciencia juridica, sino como la construccién de
posibilidades que permitan una mayor humanizacion de la persona frente a las realidades
de privacion. Lo cual cobra su expresién desde las anteriores definiciones como: «una vida
en libertad y dignidad», «un desarrollo de manera integral y plena», «un desarrollo

integral del individuo».

Mas no son simples expresiones idealistas o utépicas, sino que parten precisamente
de la praxis de la accion humana. Esta encuentra en lo deseable como posibilidad el motivo
suficiente para la realizacion del ser humano; para la promocién o degradacion de la vida 'y
en esta justificacion de lo bueno o lo malo es en donde encuentra su caracter moral. El

telos de la accidn moral es precisamente humanizacion del hombre.

Por ello que creemos que a la luz de la definicion del Instituto de Estudios Politicos
para América Latina y Africa nos permite ubicar la situacion de las personas que viven con
el VIH/SIDA,; dentro de su contexto historico-social actual, de tal modo que nos permite

acercarnos a la acciones que concretan las exigencias de su humanizacion, y que buscan

7 Instituto de estudios politicos para América Latina y Africa. http://www.iepala.es/
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ser reconocidas y garantizadas por los ordenamientos juridicos a escala nacional e

internacional, por lo tanto esta sera la definicion que guie el desarrollo del presente trabajo.

1.1.2 El fundamento de los Derechos Humanos.

El fundamento es aquello en donde se encuentran arraigados los Derechos Humanos,
aquello en lo que encuentran consistencia necesaria para que puedan ser reconocidos y
promovidos en su conjunto y este fundamento se encuentra en la dignidad de la persona
humana. Este fundamento por lo tanto es valorativo desde dos perspectivas: la primera, por
que le da razon al objetivo de los Derechos Humanos, como son las necesidad basicas vy,
segundo, es en la persona donde radica la centralidad al resto de los valores como la

justicia, la igualdad, paz, la vida, la seguridad y la felicidad.

En razén de que el fundamento de los Derechos Humanos es una realidad compleja,
no es abordable desde una sola perspectiva, por lo que tiene diversos tipos de
fundamentacion, que para efectos del presente trabajo aqui presentamos tres: el ético, el
juridico y el politico; los cuales no son separados sino que precisamente estos constituyen a
una misma realidad de la persona y su dignidad, por tal razdn podemos hablar de una

fundamentacion: ético-juridica, juridico-positiva y juridico-politica.

1.1.2.1 El fundamento ético-juridico.

El fundamento ético-juridico también es sefialado como el iusnaturalismo, el cual
pone el acento en la dignidad de la persona, pero no de forma medievalista, en donde el
hombre era imagen y semejanza de Dios; sino en la existencia misma del hombre como un
ser racional, con posibilidad de realizarse igualitaria, libre y solidariamente junto con los

demas seres humanos. Por lo tanto, persona no es solo disponer de si mismo, sino disponer
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de si mismo junto con otros que también tienen el derecho y el deber de disponer de si. De

esta dignidad brota la justicia, la vida, la libertad, la igualdad, la seguridad y la solidaridad.

1.1.2.2. El fundamento juridico-positivista
El fundamento juridico-positiva, hace referencia a aquellos valores que las
constituciones reconocen, bien de forma implicita o explicita. Que pueden ser de tres tipos:

a) fundamentadora, son el conjunto de disposiciones e instituciones constitucionales; b)

orientadora: son aquellos principios de tipo juridico-politico que permite dirigirse hacia
alguna meta o fin, de tal modo que cualquier norma contraria a ella, se pueda determinar
como ilicito y c) critico, que pueda servir de pardmetro o de valoracién sobre las conductas
0 hechos. De forma que es posible un control jurisdiccional. Aqui el problema de la

fundamentacion de los derechos humanos es de legitimidad legal.

1.1.2.3 El fundamento juridico-politico

El fundamento juridico-politico, es el planteamiento de como equilibrar la dignidad
de la persona y el Estado de Derecho. Es decir, la fundamentacion de la legitimidad del
Estado de Derecho. Existen dos respuestas principales, la teoria del consenso y la teoria del
disenso. En la primera su postulado principal consiste en que, “todo sujeto es capaz de
hablar y actuar puede participar en la discusion. Todos pueden cuestionar cualquier
informacion, introducir cualquier afirmacion en el discurso, manifestar posiciones, deseos

0 necesidades y a ningun hablante puede impedirsele el uso de sus derechos.”

La teoria del disenso sefiala que la anterior supone un nivel de comunicacion y
consecuente consenso impracticable y lo que propone es precisamente que previo al

consenso se constata el disenso entre los hombres, lo que llevard a un consenso.

21



La dignidad humana no se mueve unicamente sobre valores que considera
importantes, sino que también estos se vayan cobrando expresiones materiales, mediante el
otorgamiento de garantias, seguridades y legitimidad. Pero nunca perder de vista que la
creacion o el modo de expresarlo tiene como fundamento el buscar el maximo desarrollo

de la persona en la sociedad.

1.1.3. Clasificacion histérica de los Derechos Humanos

Los Derechos Humanos como ha quedado sefialado son, construccidn historica social, que
parten precisamente de las acciones humanas que se apropian de las posibilidades, para la
produccién o reproduccion de la vida. Desde este punto de partida hablamos de que la
historia de la humanidad también nos presenta la historia de la lucha y reconocimiento de
los derechos humanos. Las generaciones son los grandes momentos histéricos que han
visto la aparicion y concrecion de los distintos derechos, hasta llegar a nuestro momento
actual. Lo que aqui presentamos es una clasificacion a partir de su historicidad y las

repercusiones que a nivel juridico han tenido.

1.1.3.1 Primera Generacién

Se refiere a los derechos civiles y politicos, también denominados "libertades clasicas".
Fueron los primeros que exigié y formuld el pueblo en la Asamblea Nacional durante la
Revolucién francesa. Este primer grupo lo constituyen los reclamos que motivaron los
principales movimientos revolucionarios en diversas partes del mundo a finales del siglo

XVIII.

22



Como resultado de esas luchas, esas exigencias fueron consagradas como

auténticos derechos y difundidos internacionalmente, entre los cuales figuran:

e Toda persona tiene derechos y libertades fundamentales sin distincion de raza, color,

idioma, posicion social o econémica.

s Todo individuo tiene derecho a la vida, a la libertad y a la seguridad juridica.

s LOshombresy las mujeres poseen iguales derechos.

» Nadie estard sometido a esclavitud o servidumbre.

s Nadie sera sometido a torturas ni a penas o tratos crueles, inhumanos o degradantes, ni

se le podréa ocasionar dafio fisico, psiquico o moral.

s Nadie puede ser molestado arbitrariamente en su vida privada, familiar, domicilio o

correspondencia, ni sufrir ataques a su honra o reputacion.

s Toda persona tiene derecho a circular libremente y a elegir su residencia.

s Toda persona tiene derecho a una nacionalidad.

s EN caso de persecucion politica, toda persona tiene derecho a buscar asilo y a disfrutar

de él, en cualquier pais.

s LOs hombres y las mujeres tienen derecho a casarse y a decidir el namero de hijos que

desean.

s Todo individuo tiene derecho a la libertad de pensamiento y de religion.

e Todo individuo tiene derecho a la libertad de opinion y expresion de ideas.

s Toda persona tiene derecho a la libertad de reunion y de asociacion pacifica.
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De aqui surge la Declaracion de los derechos del Hombre y Ciudadano en el afio de
1789, la Declaracion de Independencia de los Estados Unidos y el Pacto Internacional de

Derechos Civiles y Politicos (1966).

1.1.3.2. Segunda Generacién

La constituyen los derechos economicos, sociales y culturales, estos son consecuencia del
las inconformidades y cuestionamientos de los obreros frente a la pasividad del Estado ante
sus necesidades basicas. Esto condujo el paso del Estado de Derecho hacia una etapa

superior, es decir, a un Estado Social de Derecho.

De ahi el surgimiento del constitucionalismo social que enfrenta la exigencia de que
los derechos sociales y econdmicos, descritos en las normas constitucionales, sean
realmente accesibles y disfrutables. Se demanda un Estado de Bienestar que implemente
acciones, programas Yy estrategias, a fin de lograr que las personas los gocen de manera

efectiva, y son:

s Toda persona tiene derecho a la seguridad social

s Toda persona tiene derecho al trabajo en condiciones equitativas y satisfactorias.

e Toda persona tiene derecho a formar sindicatos para la defensa de sus intereses.

s Toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure a ella y a su
familia la salud, alimentacién, vestido, vivienda, asistencia médica y los servicios

sociales necesarios.

s Toda persona tiene derecho a la salud fisica y mental.
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» Durante la maternidad y la infancia toda persona tiene derecho a cuidados y asistencia

especiales.

s Toda persona tiene derecho a la educacion en sus diversas modalidades.

e Toda persona tiene derecho a la vivienda digna

e Toda persona tiene derecho a la propiedad (individual o colectiva)

e Toda persona tiene derecho a la seguridad econémica

e Tloda persona tiene derecho a participar de la vida cultural del pais

s Tloda persona tiene derecho a gozar de los beneficios de paciencia

s Toda persona tiene derecho a la investigacion cientifica, literaria y artistica.

Las primeros instrumentos juridicos que establecieron estas exigencias como
garantia se encuentran en la Constitucion Mexicana de 1917, la Declaracion del Pueblo
Trabajador y Explotado de Rusia en 1917 y por tltimo, el Pacto Internacional de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales de 1966 y en la Declaracion Universal de los Derechos

Humanos de 1948

1.13.3 Tercera generacion

Este grupo fue promovido a partir de la década de los setenta para incentivar el progreso
social y elevar el nivel de vida de todos los pueblos del siglo XX, en un marco de respeto y
colaboracion mutua entre las distintas naciones de la comunidad internacional. También
son llamados los derechos de solidaridad, derechos de cooperacion, derechos de la tercera
generacion, entre otros nombres. Esta generacion se presenta como una respuesta al

fendmeno de la «contaminacion de las libertades», término con el que algunos sectores de
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la teoria social anglosajona aluden a la erosion y degradacion que aqueja a los derechos
fundamentales, ante determinados usos de las nuevas tecnologias®. Destacan los siguientes
derechos:

e Laautodeterminacion.

s Laindependencia economica y politica.

s Laidentidad nacional y cultural.

s Lapaz.

s Lacoexistencia pacifica.

e El entendimiento y confianza.

e Lacooperacion internacional y regional.

s Lajusticia internacional.

s Eluso de los avances de las ciencias y la tecnologia.

e Lasolucion de los problemas alimenticios, demogréficos, educativos y ecoldgicos.

s El medio ambiente.

s El patrimonio comun de la humanidad.

e El desarrollo que permita una vida digna.

Es esta generacion la que aun estd pendiente de un desarrollo mas amplio, sin

embargo los instrumentos con que cuenta es la Declaracion Universal de los Derechos de

8 Perez Nufio Antonio E. “Concepto y concepcion de los Derechos Humanos”, en Revista DOXA No. 4,
1987. Espafia.
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los Pueblos de 1976, las Cartas de los deberes y derechos de los Estados de 1976.
Declaracion de los Derechos al Desarrollo, Carta Africana de los Derechos Humanos y los

Pueblos de 1986.

Pues bien, los derechos humanos de la tercera generacion, por ser los mas recientes;
son los que su estudio y normatividad se encuentran menos desarrollados que los de la
primera y segunda generacion, debido la necesidad de una conjuncién de esfuerzos entre la
comunidad internacional y el Estado, asi como, la busqueda del modo de intervencion o
abstencion del Estado para el respeto de estos derechos; Gros Espiell, los explica de la
siguiente manera: « ... mientras los derechos civiles y politicos suponen en lo esencial un
deber de abstencion del Estado, los econdmicos, sociales y culturales implican un hacer
estatal que brinde los servicios, las prestaciones y los medios necesarios para que puedan
existir. Los de la tercera generacion combinan ambos elementos, ya que requieren un no
hacer de la autoridad a efecto de no inhibir su libre ejercicio, pero necesitan también de
un hacer estatal (politicas de desarrollo, de paz, de defensa del medio ambiente, etc.) Pero
exigen también una accion de la comunidad internacional, ya que no puede haber
desarrollo, ni paz, ni reconocimiento del patrimonio comun de la humanidad, ni
consiguientemente vigencia efectiva de estos derechos de la tercera generacion, sin una

accion internacional correlativa». °

1.2. LASALUD PUBLICA
1.2.1 Concepto y clasificacion historica de la salud publica
Es una ciencia cuyo campo de investigacion y practica usan los conocimientos y técnicas

de las ciencias biomédicas, las ciencias del comportamiento y las ciencias sociales para

9 NUNEZ Palacios, Susana. Clasificacién de los Derechos Humanos.
http://www.juridicas.unam.mx/publica/librev/rev/derhum/cont/30/pr/pr21.pdf
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evaluar las necesidades sanitarias de la comunidad, para prevenir las enfermedades y para

proteger, promover y restaurar el bienestar fisico y mental.

La salud pablica surge a partir de la politologia absoluta de los tiempos modernos.

Diego Gracia distingue tres momentos:

1) «Etapa antigua», en la que el cuerpo biol6dgico se impone al cuerpo politico de tal
forma que la higiene privada anula la salud publica.

2) «Etapa moderna» es decir a partir del Renacimiento, se autonomiza el cuerpo
politico y surge la nueva politologia. Basta pensar en el Principe de Maquiavelo,
para convencerse que la funcién de dicha ciencia politica no es otra que la de servir
a los mejores intereses del monarca absolutista.

3) «Etapa contemporanea» o democratica, la politologia comienza a establecerse sobre
la afirmacion y el respeto de dos tipos de derechos humanos, los «individuales» y
los «sociales». Esto hace que cada vez se diferencia mas nitidamente lo privado de
lo publico, lo individual y lo social, y que se busque un nuevo tipo de articulacion
entre la higiene privada y la salud publica, que no anule a ninguno de los términos.
La salud publica moderna, nacida al tiempo del absolutismo, arrastra consigo una

pesada carga autoritaria. Y los valores democraticos no habian sido asumidos por la
legislacion y por la mentalidad en el campo de la salud pablica cuando la infeccion con el
VIH hizo su entrada en la escena publica. Los valores democraticos han sido asimilados en
la medicina de forma tardia y continla siendo uno de las ‘grandes asignaturas pendientes
de la medicina occidental’. Si las grandes revoluciones democraticas que dieron origen a la

Declaracién del Hombre, como la de 1948 con la Declaracidon Universal de los Derechos
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del Hombre, pues es hasta 1973, cuando hace su aparicion con casi un cuarto de siglo

después, la Carta de los Derechos del Paciente.

El abordaje de los derechos humanos desde la Salud Puablica, pareciera que tiene
como sustento no tanto la teoria propia de estos sino que parte desde una reflexion mas
reciente y que toma sus elementos desde la corriente anglosajona, que a nivel ético se ha
generado en la campo de la medicina: la Bioética. Esta reflexion ha jugado un papel
importante para la adopcién y reconocimiento de este codigo ético como son los Derechos
Humanos, para la introduccion en el campo de la ciencia médica. Por lo cual, es de suma
importancia revisar y preguntarnos ahora por, las raices y fundamentos de esta nueva

ciencia moral.

1.2.2 Origeny principios de la bioética

La Bioética busca sin duda responder a algunos cambios importantes y uno de ellos
es la relacion entre paciente-enfermo. Pero ademas, la aparicién de nuevos temas entre
ellos el SIDA,; por otro lado, el no se puede ya responder en la prosecucion de la salud
comunitaria, bajo esquemas de tipo religioso, por lo que se busca una respuesta desde una
ética comun.

Los fundamentos o principios de la Bioética surgieron a partir de llamado Informe
Belmont, que se publico en el afio de 1979 y delineo tres principios, basicos: respeto por

las personas, beneficencia y justicia.

El primer principio del respeto por las personas se apoya en dos convicciones morales:

1) Se debe tratar a las personas como agentes autbnomosy,
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2) se deben tutelar los derechos de las personas cuyas autonomia se encuentra disminuida o

comprometida.

Este segundo principio, conocido también como el de la beneficencia, incluye la
obligacion de no hacer el mal y el tercer principio de la justicia, se entiende desde una

justicia distributiva.

En el afio de 1979, surge una obra en que se van a articular estos principios
enunciados y que sera de importante desarrollo para la Bioética: Principles of Biomedical
Ethics de Tom L. Beauchamp y James F. Childrees. Son estos autores los que teorizan
sobre este tema, y aungue no son los Unicos, si son los representantes de toda una
propuesta que es el Principalismo, que confiere a unos principios generales un lugar
central en la aproximacion a los problemas bioéticos y que constituyen como la fuente y
fundamentos de otras normas mas especificas. Veamos pues estos principios de forma mas

detallada:

1.2.2.1 Principio de autonomia

El concepto que de ser humano es: El individuo es capaz de deliberar sobre sus objetivos
personales y actuar bajo la direccion de esta deliberacion. Por ello respetar la autonomia
es dar valor a las opiniones y elecciones de las personas asi consideradas y abstenerse de
obstruir sus acciones, a menos que éstas produzcan un claro perjuicio a otros. Mostrar

falta de respeto por un agente autdnomo es repudiar los criterios de estas personas, negar
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a un individuo la libertad de actuar segun tales criterios o hurtar informacién necesaria

para que puedan emitir un juicio, cuando no hay razones convincentes para ello.

Entiende autonomia como: la capacidad de actuar con conocimiento de causa y sin
coaccion externa. Es decir, lo que se haga con la persona deberd pasar siempre por el
tramite del respeto de su decisién. Para que se de esta autonomia se requieren de tres
condiciones: que el agente moral actle 1) intencionalmente, b) con comprension del
significado de su accidn; y c) sin influencias externas que determinen o controlen su
accion. Por lo anterior, habria que reconocer que existen diversos grados de autonomia en
las acciones humanas. Lo cierto es que lo anterior tiene ciertos grados de dificultad para

determinar en que grado una persona es mas 0 menos auténoma.

El respeto a la autonomia exige que se reconozca: a) derecho de la persona que es
capaz de decidir autbnomamente a tener sus propios puntos de vista; b) a hacer sus propias
acciones, y; c) a obrar en conformidad con sus valores y creencias. Exige que las acciones
autonomas de las personas no sean sometidas por otras a controles externos que las limiten
o las impidan. Este es principio prime facie, es decir, que obliga “en principio” o “en
igualdad de condiciones” pero que puede ser limitado por otras consideraciones morales en

situacion de conflicto.

De este principio surge la obligacion social de proteger a los individuos para que
puedan expresar su consentimiento, antes de que se tomen acciones contra ellos, y de

proteger a los débiles, a los que no pueden consentir por ellos mismos.

1.2.2.2 Principio de no maleficencia y beneficencia
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Estos principios se encuentran ya en el Juramento hipocratico y han sido centrales en la
ética médica clasica y comprende el deber de no dafiar. Es mas obligatorio e imperativo
que el que exige promover el bien del enfermo. “No se debe causar dafio o mal”. El
principio de no maleficencia es la exigencia ética primaria de que el médico no utilice sus

conocimientos o su situacion privilegiada en relacién con el enfermo para infligirle dafio.

De este principio se desprenden normas como: no matar, no causar dolor, no

incapacitar (ni fisica, ni mentalmente), no impedir placer.

El principio, por su parte de beneficencia coniste en “hacer el bien” o como lo
sefiala la Declaracion de Ginebra (1948) “la salud de mi paciente serd mi primera
preocupacion”. Asi como se pide respeto a la autonomia de la persona y no hacerles dafo,
postula que se tenga que hacerles bien. En este sentido, el principio de beneficencia exige

que realicemos actos positivos para promover el bien y la realizacion de los demas.

Los autores de la teoria reconocian que no hay bienestar puro, por lo que es
indispensable junto al principio de beneficencia positiva, otro principio que ayude, como lo
es el de la utilidad, entendido como la ponderacién de los beneficios e inconvenientes que

surgen de una determinada accion. Algunas acciones de beneficencia:

1) Proteger y defender los derechos de otros;
2) Prevenir que suceda algun dafio a otros
3) Suprimir las condiciones que puedan producir perjuicios a otros;

4) Ayudar a personas con discapacidades;
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5) Rescatar a las personas en peligro.

Las normas morales basadas en el principio de no-maleficencia: a) son
prohibiciones negativas; b) se deben obedecer parcialmente; c) pueden dar pie para

establecer prohibiciones sancionadas por la ley.

Las normas morales basadas en el principio de beneficencia: a) imponen acciones
positivas, b) no siempre exigen una obediencia imparcial; ¢) en pocas ocasiones dan pie

para el establecimiento de obligaciones por la ley.

El principio de beneficencia puede formularse de la siguiente forma: Cuando no
existen relaciones particulares, una persona tiene una obligacion determinada de

beneficencia hacia una persona.

1.2.2.3. Principio de justicia

Este principio se entiende desde la justicia distributiva, que se refiere a la distribucién
equitativa de derechos, beneficios y responsabilidades o cargas entre los miembros de la
sociedad. Para determinar si la distribucién de cargas y beneficios es justa, es preciso
recurrir a criterios de justicia que nos pueden guiar en esa distribucion. Para este tipo de

justicia, necesitamos contar con principios materiales de justicia distributiva.

Beauchamp y Childress citan algunos ejemplos de principios materiales de justicia

distributiva que se encuentra en la literatura ética:
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e A cada persona una parte igual

e A cada persona de acuerdo con la necesidad

e A cada persona de acuerdo con el esfuerzo

e A cada persona de acuerdo con la contribucion
e A cada persona de acuerdo con el merito

e A cada persona de acuerdo con los intercambios de libre mercado

Estos principios son necesarios para identificar como se va a participar en
determinada distribucion de beneficios y responsabilidades. Es importante esto, porque en
el ambito biomédico, se ha definido el principio de justicia como: casos iguales requieren
tratamientos iguales, sin que puedan justificarse discriminaciones en el ambito de la

asistencia sanitaria, basadas en criterios econémicos, sociales, racionales y religiosos.

El problema surge para definir “quienes son los iguales”. Ya que entre los hombres
en todos hay diferencias, sin embargo existen unos niveles en que todos pueden ser

considerados iguales, de tal forma que las diferencias son injustas.

De los tres niveles siguen procedimientos practicos:
Beneficencia: lleva a la evaluacion de beneficios y riesgos
Autonomia: conduce a la percepcion de si existe un verdadero
consentimiento informado

Justicia: lleva a una seleccion equitativa de los sujetos.
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Sin embargo siempre entran en conflicto ante la interrogante de cual de ellos debe

ser privilegiado.

Diego Gracia propone una ética de la responsabilidad, en la que no existe un juicio
ético absoluto. De nuevo ubicando el proceso de la fenomenologia: volvamos al dato
primero. También, la “aprehension racional de la realidad” de Zubiri. Los tres rasgos de la

propuesta de Diego Gracia:

1) Poseer un canon, una vara de medida.

2) Tener criterios de como proceder

3) Debe procederse a una evaluacion de las circunstancias y consecuencias, para llegar
a, la via regia de la deliberacion. No se puede deliberar sobre el respeto a los seres

humanos, pero si acerca de cOmo se concreta ese respeto aqui y ahora.

Pues bien, esto es lo que me parece rescatable en la propuesta de Diego Gracia, el
determinar que ese canon, como vara medible, sean los derechos humanos, dentro del
estado democratico de participacion y pluralismo, pero con una evaluacion constante, de

las circunstancias de cada una de las situaciones para deliberar.

Sin embargo estos principios aplicados al &mbito del VIH/SIDA no son sencillos,

ya que presentan una serie de problematicas:

1) El de larealizacion de la prueba obligatoria de la poblacion
2) Larealizacion de la prueba para las personas que donan sangre, semen u 0rganos

3) La prueba para el otorgamiento de licencias matrimoniales
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4) La prueba para el otorgamiento del trabajo o la permanencia en él.

5) La prueba para los docentes, los nifios, etcétera.

6) Los chequeos médicos, que ya se utilizan masivamente antes de conseguir un
puesto de trabajo o un seguro de enfermedad o de vida, y que estan exigiendo
respecto del VIH.

7) El contagio por los profesionales de la salud.

8) El contagio de los profesionales de la salud a algin paciente: odontélogos.

El principio es que nunca puede hacerse la prueba del SIDA a un paciente, sin que éste

haya expresado previamente su consentimiento informado.

Visto lo anterior y a la luz del tema de los derechos de las personas con el VIH/SIDA,
precisamente la Cartilla de los Derechos Humanos, no es mas que la utilizacion de los
derechos humanos al campo de la reflexion bioética para dar respuesta a las necesidades
desde la ciencia médica a las situaciones humanas a que se ven expuestas las personas con

el VIH, es tratar de romper con la relacion vertical

1.3 SALUD PUBLICA Y DERECHOS HUMANOS.

La Salud Publica como ciencia preocupada por prevenir y preservar la salud fisica y mental
de las comunidades, habia estado buscando un codigo ético comun que le permitiera
resolver los problemas a los que estaba enfrentdndose la ciencia médica y los cuales eran
resueltos desde la religion. EI hecho de actualidad del VIH/SIDA le representd un reto para
la ciencia médica actual, la salud publica y la bioética. Toda vez que se hizo presente en

una sociedad en plena lucha de liberacion por los derechos, con una ciencia médica que
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limitada frente a la enfermedad y con una sociedad mas abierta en la participacion politica

del pais.

El contexto socio-histérico de la enfermedad requeria un modo diferente de asumir
tal situacion. De tal suerte que los organismos internacional como la Organizacién de las
Naciones Unidas y la responsable a nivel mundial de garantizar el derecho a la salud; como
lo es la Organizacién Mundial de la Salud; tuvieron que enfrentar el reto desde la reflexion
bioética de la Salud Pdblica ponerla a dialogar con el codigo ético mundial, que permitiera
utilizar un lenguaje comun para todos las sociedades y grupos sociales, reelaborando desde
ahi los principios bioéticos y la Carta de los Derechos de los Pacientes, bajo una

perspectiva respetuosa de la integridad de la persona y a la vez de la comunidad.

Con lo anterior no se pretende afirmar que unicamente se traslado la reflexion ética
de la Salud Publica a los Derechos Humanos o viceversa; antes bien, ha sido un proceso de
dialogo y ajustamiento entre dos tradiciones en principio opuestas: la primera privilegia a
la comunidad sobre la persona y la segunda privilegia a la persona y sus libertades en
medio de la sociedad; las cuales no transitaron y se introdujeron a la par en las sociedades
democraticas, es palpable que en materia de Salud Publica el reconocimiento de los

Derechos Humanos a sido un proceso mas lento que en otras instituciones.

La reflexion bioética y la Carta de los Derechos de los Pacientes, abrieron la
inclusién de la perspectiva del reconocimiento de las personas en el ambito médico. Esto
se debio al reconocimiento institucionalizado, en los Estados Unidos de Norteamérica a
partir de las resoluciones judiciales. En México ha sido el proceso manifestativo y

expositivo publico de las limitaciones y obstaculos de la autoridad sanitaria, para reconocer
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la importancia de la persona en la Salud Publica, el cual sigue la misma tradicion que la
defensa de los derechos humanos en otros campos y en menor caso a partir de las

resoluciones judiciales.

Pero esta busqueda conjunta de los Derechos Humanos y Salud Publica en materia
del VIH/SIDA ha posibilitado la construccién a nivel internacional, el Programa Conjunto
para las Naciones Unidas en materia del VIH/SIDA, constituido por diez organizaciones de
las Naciones Unidas: La Oficina del Alto Comisionado para los Refugiados, UNICEF,
FAO, UNDP, UNPAF, UNODC, OIT, UNESCO, OMS y el Banco Mundial. El
documento de que recoge de forma méas amplia la situacion de los Derechos Humanos y el
Sida son las Directrices Internacionales, que son pautas para que los Estados apliquen en

sus politicas publicas el respeto de la persona seropositiva.

En nuestro pais la relacion de Salud Publica y Derechos Humanos se fue
objetivando en el afio de 1992 con la creacién de la Comision Nacional de Derechos
Humanos; hecho que abrid la puerta para que en el Consejo Nacional para la Prevencion
del VIH/SIDA, se introdujera dentro de su estructura organica el Departamento de
Normatividad y Derechos Humanos, nombre que tiene actualmente, y asi también ver la
luz a una Cartilla de Derechos Humanos para las Personas que viven con el VIH/SIDA en

el afio de 1995.

Desde la Secretaria de Salud se decretd la publicacion de la Norma Oficial
Mexicana 010-SSA2-1993 para la Prevencion y Control de la Infeccion por Virus de la
Inmunodeficiencia Humana, la cual fue elaborada por el CONASIDA, y que tiene por

objetivo «actualizar y uniformar los principios y criterios de operacion de los

38



componentes del Sistema Nacional de Salud, respecto a las actividades relacionadas con

la prevencion y el control de la infeccion por el Virus de Inmunodeficiencia Humana»

En materia de legalidad y seguridad juridica para los pacientes, fue hasta el sexenio
de Ernesto Zedillo que se cred la Comision Nacional de Arbitraje Médico (CONAMED),
que busca de una manera alternativa a los tribunales dar respuesta a los conflictos en
materia médica y los pacientes. EI modo de resolver los conflictos es a través de la

conciliacién.

Consecuencias de lo anterior para los Derechos Humanos de las personas que viven

con el VIH/SIDA.

La enfermedad del VIH/SIDA agudiza las problematicas sociales y econémicas de los
grupos sociales:
Los grupos mas afectados en esta situacion, son aquellos que tienen un acceso
desigual a derechos sociales y econdmicos fundamentales. Con lo que la negacion de
salud, educacion, cultura, trabajo, etcétera, limita a las personas a desarrollar
medios viables de sustento y de proteccién a si mismas, lo que las hace mas
vulnerables tanto a la infeccidn por el VIH como al impacto de la epidemia sobre su

vida.

Las actividades que se estan realizando son: prevencion, promocion de los derechos
de las personas y atencion en materia de salud. Con la finalidad que establece la ciencia de
la Salud Publica: frenar el aumento de casos de VIH/SIDA y quienes ya lo padecen lo

puedan vivir de la mejor manera, pero para efecto de que no se vea perjudicado el
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desarrollo de un pais. Es por ello que los Estados tienen la obligacion de ser garantes y
promotores de acciones tendientes a proteger la vida de las personas con VIH-SIDA, es
decir, a generar acceso igualitario a aquellos bienes y servicios que permitan el desarrollo

de la persona enferma con el VIH-SIDA.

Y la justicia es entendida desde la vision de Jonh Rawls bajo los siguientes principios
son:

e Todos los bienes sociales primarios se disfrutaran por igual, a menos que una
distribucion desigual fuera ventajosa para los menos favorecidos.

e Toda persona tendrd derecho por igual al mas amplio sistema total de libertades
bésicas iguales, que sea compatible con un sistema similar de libertad para todos.

e Se admiten desigualdades sociales y economicas, pero bajo la satisfaccion de dos
condiciones o reglas: a) que redunde en un beneficio menos para los mas
afortunados y; b) Que los cargos sociales estén abiertos a todos en una justa

igualdad de oportunidades.

Si el fundamento ético-juridico de los derechos humanos es la dignidad humana, de
este se desprenden todos los demas, como es el valor a la justicia que desde esta teoria de
la justicia, tiene la persona otras cinco dimensiones: igualdad, libertad, solidaridad y

seguridad.

Es por ello que el punto desde el cual se parte para cumplir con la pretension de

Justicia desde la Salud Publica en materia del VIH/SIDA es la no discriminacion. Para

ONUSIDA
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«La naturaleza del estigma y la discriminacién en el VIH-SIDA se fundamenta en
prejuicios existentes y los refuerza. También se basa en las desigualdades sociales
existentes, particularmente las desigualdades en funcién del sexo, la sexualidad y la
raza, y las intensifica. El estigma y la discriminacion relacionados con el VIH-SIDA
desempefian una funcion y reproduccion de las relaciones de poder y control. Por su
causa algunos grupos resultan desvalorizados mientras que a otros los hacen

sentirse superiores. El estigma crea desigualdad social y esta reforzado por ella»'°.

Para Erving Hoffman hay una distincion entre estigma y la discriminacion. El
estigma es lo generado a partir de la confrontacion entre una serie de atributos y los
estereotipos socialmente admitidos, por lo que a partir de esto ejercemos diversos tipos de
discriminacion. La discriminacion es la accion por la cual se hace frente ante situaciones
que consideramos, social e individualmente amenazantes. Nuestra posicion ante las
personas a las que desde sus atributos les restamos humanidad con ello las objetivamos, es
decir, la volvemos un objeto y hacemos uso o ejercemos rechazo o indiferencia a ellas.

Con lo cual reproducimos las relaciones de poder y control: dominantes/dominados.

En Meéxico de acuerdo con la Primera Encuesta Nacional sobre Discriminacion
realizada en el afio de 2004, los grupos percibidos mas desprotegidos sefialados son:
ancianos, indigenas, discapacitados, enfermos de sida, nifios, madres solteras,
desempleados, extranjeros, jovenes, los no catolicos y otros. Estos grupos estan

mencionados de mas a menos.

10 Hoja Informativa de ONUSIDA. El estigma y la discriminacion en el VIH-SIDA.

41



Mas lo anterior se presenta la discriminacion bajo una perspectiva esencialista. Es
decir, que la desproteccion se genera a partir de un solo atributo. Lo cierto es que en la
sociedad, por ejemplo: se puede discriminar a una mujer por el simple hecho de serlo, y de
ser madre soltera, enferma de sida, trabajadora sexual y no catdlica. ;En qué radica la
discriminacion? En el caso del VIH/SIDA se ha llegado a una conclusién de que la
enfermedad es sélo la “punta del iceberg” de una cadena de desigualdades socialmente
existentes: en género, nacionalidad, etnia, y sexualidad, o de otras que se criminalizan:

comercio sexual, consumo de drogas, relaciones sexuales entre varones.

Desde el anterior supuesto, los Derechos Humanos a privilegiar para proteger la
dignidad de las personas afectadas por el VIH-SIDA, asi como para prevenir la
propagacion de la infeccion son, el derecho a la no discriminacion, como principio base
para que equilibrar dentro de la sociedad a aquellos grupos; es el de acceso a aquellos
bienes que les proporciona un desarrollo de vida: salud; trabajo, familia, seguridad social,
educacion. Siendo iguales las personas con VIH-SIDA, tendran acceso a la salud, a la
intimidad, confidencialidad, fundar una familia, libertad de transito, pero sobre todo a un
desarrollo minimo de vida, quebrandose la continuidad de la cadena de situaciones que

agudizan y amenazan a las instituciones tanto publicas como privada.

No negamos la necesidad de generar condiciones de igualdad en la sociedad, sin
embargo la no discriminacion como principio y los ‘Derechos Humanos’ vistos desde esta
perspectiva, tienen que ver mas con el acceso practico, estan proponiendo un tipo de
igualdad que no necesariamente promueve la praxis humana, sino queda constrefiida a una

dimension economicista, sino antes bien, se mide por la participacion igual en los recursos
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sociales destinados a permitir la vida de cada uno de los miembros de la comunidad. Son

iguales en la medida en que accedan a cada uno de los bienes materiales.

Esta vision esta en relacion a la teoria de justicia de Jonh Rawls y propuesta por el
filosofo R Dworkin, quien fundamenta la igualdad desde dos principios del
‘individualismo ético: 1) el principio de la importancia igual de cada vida y 2) el principio
de responsabilidad especial personal. El contenido de la igualdad es la igualdad de recursos
en una economia de mercado y se considera a la igualdad como una virtud de la comunidad
politica que legitima la accion del gobierno. La finalidad es reducir el déficit de igualdad y

para llevar a cabo esto, la igualdad deberia ser guiada por un principio de victimizacion.

Es por ello que la igualdad antes que virtud, dice Antonio Salamanca:
«Es una dimension de la praxis de la accion humana, la cual desborda la
distribucion economica [...] la igualdad es: 1) respeto en el reconocimiento de la
otra persona y éste despliega como en 2) reconocimiento comunicativo. Respeto y
reconocimiento son imposibles sin escuchar la voz del otro y -3) Lo anterior culmina

como la promocion de la otra persona en cuanto termino de mi comunicacion».

Por lo que en este sentido habra que sefialar que ONUSIDA, junto con las
Directrices Internacionales y los Derechos Humanos; han institucionalizado el modo de
asistencia y ayuda a las personas enfermas con VIH-SIDA, a lo que tienen que acceder
para que tengan ‘dignidad’, dentro de la estructura social actual. Los derechos humanos de
las personas con VIH-SIDA, no le otorgan a la persona respeto, reconocimiento y
promocion; sino por el contrario lo que buscan es la conservacion de la persona en su ser

enferma pero con cosas para que pueda en todo caso insertarse en la economia de mercado
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actual y que no sea ni riesgosa en cuanto a la expansion de la enfermedad ni como de freno
para el desarrollo de la nacion. En donde se les mantiene en la victimizacion y el
paternalismo para el otorgamiento de todos los bienes que necesita y nunca como

desarrollo de la persona.

El resultado de la victimizacion es el miedo, mas que la eliminacién de este; se ha
generado y reafirmado mediante el discurso que toda persona con VIH/SIDA vive bajo el
estigma, exclusién y discriminacion. Las acciones emprendidas e institucionalizadas por
los grupos que definen y defienden las politicas publicas y los derechos humanos en
materia del VIH-SIDA han creado el minotauro de la discriminacion para las personas con
VIH-SIDA y de esta manera sujetarlo a ciertos parametros de control a ciertos espacios,

acciones y forma de participar en la sociedad.

¢Acaso no es esto una nueva forma de control social, la creacion del Minotauro de
la Discriminacion para que las personas que viven con el VIH-SIDA, se muevan
calladamente en la sociedad y vivan su enfermedad en los grupos terapéuticos, estos como
los nuevos espacios de reclusion equiparable a un sidosario; sin espacio permanente pero
existentes en tiempos y momentos, para que la persona se sienta ‘bien’ y no tome
conciencia de una situacion dentro de la sociedad? ¢No es una nueva forma de legitimacion

de las politicas gubernamentales?

Los Derechos Humanos de las personas con VIH-SIDA, se han inscrito desde la

perspectiva de la Salud Publica y por ende las personas enfermas son sujetos Unicamente

de prevencion, atencion y proteccion, nunca de promocién y reconocimiento como sujetos
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0 ciudadanos que lleven a cabo una praxis transformadora. Parece que se les ha olvidado

que todo reconocimiento y respeto requieren de la escucha de la voz del otro.

Es por ello que para nosotros el planteamiento de los Derechos Humanos para las
personas con VIH-SIDA, no lo podemos hacer al margen de la realidad humana de las
mismas personas, no lo podemos hacer partiendo, desde el minotauro de la discriminacion,
como tampoco de la salud pablica; sino antes bien el punto de partida para nosotros es
desde aquellas personas que estan viviendo la realidad de padecer una enfermedad cronico-
degenerativa e incurable en nuestra sociedad en la zona metropolitana de Guadalajara,
desde condiciones sociales especificas como mujer casada, hombre homosexual, hombre o
mujer privado de la libertad, menor en situacion de la calle; jovenes desempleados etcétera.

Es encontrar en ellos mismos, el punto de mayor dificultad de la realidad de la
enfermedad del VIH-SIDA en y desde las personas, para desde ahi encontrar una respuesta
tedrica y practica a la situacién que estan viviendo. Desde nuestra vision de Derechos
Humanos, es encontrar la exigencia de las personas que viven la realidad de la enfermedad
del VIH-SIDA y cdmo estan tomando conciencia de su situacion, expresandola mediante
acciones que son valores sociales, que permitan garantizarlos por la via institucional o por

otros medios.

La finalidad principal es que los derechos humanos para las personas con VIH-
SIDA, puedan ser historizados como diria Mardones: darle carne historico-social a los
conceptos, pero sobre todo en el caso de la enfermedad del VIH-SIDA permita que sea

precisamente su realidad la que hable y configure sus exigencias sociales.
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De tal manera que los derechos humanos no solamente tengan las caracteristicas de
universalidad, inalienabilidad e indivisibilidad; sino que tengan el caracter de historico es
decir, que sean un continuo proceso de creacion, de enriquecimiento con los cambios

socio-histéricos y dependiendo precisamente de ellos.

No existe un catalogo de derechos. Su existencia dependen de diversos factores: la
evolucion del poder a lo largo de la historia, las necesidades y formas de agresion a los
derechos humanos, de las respuestas normativas y no normativas a aquellas experiencias
que son insoportables de limitacién y riesgo para la libertad, del grado de conciencia de los
mismos, de la interpretacion y concepcion que tengan de los derechos humanos, su

influencia, reconocimiento y garantia.

Es por ello necesario recoger su experiencia humana, es determinar que es lo
comun de la enfermedad del VIH-SIDA en ellos y de ahi determinar, para desde este lugar
lograr que los derechos humanos, sean mas que un vivir callados, sea precisamente la
liberacion de si mismo y a través de esto, precisamente su inclusion social de forma activa

y transformadora.
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Carta de los Derechos de los

Pacientes

Recibir informacion
suficiente, clara y oportuna
y veraz

Decidir libremente sobre su
atencion

Otorgar 0 no su
consentimiento validamente
informado

Recibir atencion médica
adecuada
Recibir trato digno vy
respetuoso

Ser tratado con
confidencialidad

Contar con facilidades para
obtener una segunda
opinién

Recibir atencion médica en
caso de urgencia

Contar con un expediente
clinico

Ser atendido cuando se
inconforme por la atencion
médica recibida.

ANEXO

Cuadro comparativo

Principios de la Bioética

Principio de Autonomia

e  Derecho de la persona que es
capaz de decidir
autbnomamente a tener sus
puntos de vista

e A hacer sus propias acciones

e A obrar conforme a sus
creencias y valores.

e Tenga igualdad de
condiciones

Principio de no maleficencia

e Que el medico no inflinga
dafio al enfermo por su
situacion privilegiada.

Principio de beneficencia

e Realizar actos positivos que
promuevan a la personay la
realizacion de los demas.

e Proteger y defender los
derechos de otros

e  Prevenir que suceda algun
dafio a otros

e  Suprimir las condiciones que
puedan perjudicar a otros

e Ayudar a personas con
discapacidades

e Rescatar a las personas en
peligro

Principio de Justicia

e Ladistribucién equitativa de
derechos, beneficios vy
responsabilidades. (la no
discriminacion)

Cartilla de Derechos Humanos
para las personas con el VIH/SIDA

Tienes derecho a buscar,
recibir y difundir
informacion

Tienes derecho a recibir
informaciéon ~ sobre  tu
padecimiento, Sus
consecuencias y
tratamientos

Tienes derecho a una
atencién médica digna.

No someterte a la prueba
del VIH de forma
obligatoria, para obtener
trabajo, casarte.

No puedes ser objeto de
detencion forzosa,
aislamiento,  segregacion
social o familiar

No debe restringirse el libre
transito

No se te puede privar el
derecho a superarte
mediante la educacion
Tienes derecho a asociarte
Tienes derecho a una
muerte digna y servicios
funerarios.

La ley protege a todos los
individuos por igual; en
consecuencia, no debes
sufrir ninguna
discriminacion
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CAPITULO 11

CONTEXTO ETIOLOGICO DEL SIDA

En el presente capitulo nos hemos propuesto explicar el desarrollo por el cual reacciona la
ciencia ante la presencia del SIDA en los primeros casos y la definicion de los modos de
transmision. Para que visto lo anterior podamos ubicar la problemética en su panorama
actual, especialmente de México en el contexto de América Latina y las consecuencias que

ha traido el VIH/SIDA.

2.1 Primeros casos'!

La enfermedad antecede a la epidemia actual. En estudios retrospectivos, se ha identificado
el virus que desarrolla el sindrome de inmudoeficiencia adquirida (SIDA), en muestras de
sangre de 1959 y se tiene documentado el caso de una persona, fallecida en la década de
los sesenta, a causa de lo que recientemente denominamos SIDA. Los casos anteriores
muestran la presencia del agente etioldgico que genera el SIDA, en los Estados Unidos, y

que el desarrollo de la epidemia actual ha sido la evolucion y desarrollo de la enfermedad.

El comienzo de la epidemia actual debe ubicarse en 1981. El 5 de junio de 1981, los
Centres for Disease Control (CDC)12 de Atlanta publicaron un articulo en su Morbidity and
Mortality Weekly Report (MMWR), que presentaba un diagnostico de un tipo de
neumonia extremadamente rara, causada por el protozoo conocido como Pneumocystis
carinii. Esta enfermedad afectaba a varones homosexuales jovenes, cuyo sistema

inmunoldgico no presentaba ninguna razén para justificar disfunciones.

1 FERRER Jorge. La infeccion del VIH: un reto moral, del libro: SIDA'Y AUTONOMIA: De la autonomia
a lajusticia. Ed. Universidad de Comillas. 1997. Pag. 21-60.
12 Centros de Control y Prevencion de Enfermedades de los Estados Unidos.
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En un lapso de dos afios aproximadamente, se diagnosticaron veintiséis casos de
sarcoma de Kaposi en varones homosexuales jovenes de Nueva York y de California.
Algunos de ellos habian manifestado también la neumonia ocasionada por P. carinii. Cabe
sefialar que el sarcoma de Kaposi era un tumor de una baja incidencia y presencia tanto en
los Estados Unidos como en Europa. Al poco tiempo los médicos y epidemiologos
comenzaron a notar casos de linfadenopatia cronica y de otra neoplasia, también bastante
rara. En donde una vez més los individuos afectados por estas patologias sufrian una

severa deficiencia inmunitaria.

Los pacientes diagnosticados con alguna de estas enfermedades tenian en comun
una serie de caracteristicas: eran varones homosexuales jovenes, de raza blanca y
residentes de Nueva York, Los Angeles y San Francisco. Con lo anterior se comenz6 a
generar la hipotesis, entre los cientificos, que existia una tnica causa. Para lo cual se llevo
a cabo en 1981 un primer estudio nacional entre varones homosexuales, el cual concluyé
que el principal factor residia en el nimero y la frecuencia de los contactos sexuales. En
junio de 1982 se llevd a cabo otro estudio que confirmé la hipétesis de que habia un agente

del SIDA y que se transmitia mediante las relaciones sexuales entre varones homosexuales.

En un primer momento se denomin6 a la nueva enfermedad como GRID: gay

related inmunedeficiency. Es el afio de 1982 que los CDC publicaron la primera definicidn

del caso y nombran a la enfermedad como el Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida
(SIDA). Para este mismo afio e inicios de 1983 se reciben nuevos casos en hemofilicos,
receptores de transfusiones de sangre y en usuarios de drogas por via intravenosa y sus
compafieros sexuales. Los estudios anteriores como estos nuevos casos diagnosticados,

ratificaban la existencia de un agente comun en todos estos casos que propiciaba la
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enfermedad. Sin embargo, se hacian hipotesis, ligadas mas bien a los estilos de vida de los

homosexuales, teorias que los nuevos datos hacian cada vez menos plausibles.

2.1.1 Descubrimiento del agente etiologico

Los dos nombres ligados a la identificacion del agente infeccioso del SIDA son Luc
Montagnier, del Instituto Pasteur de Paris, y Robert C. Gallo, del Instituto Nacional del
Céncer de los Estados Unidos. Este ultimo fue el descubridor del retrovirus13 humano.
Gallo penso6 que podria tratarse de un retrovirus parecido al HTLV-1, el primer retrovirus
humano, que él y su equipo habian descubierto en 1978. Esta hipotesis llego a Francia y el
20 de mayo de 1983 los cientificos del Instituto Pasteur publicaron en la revista Science el
aislamiento de un virus, hallado en los ganglios linfaticos de un paciente con

linfadenopatia persistente generalizada.

El retrovirus identificado en Paris era inmunoldgicamente distinto de los HTLV de
Gallo. Para finales de 1983 los franceses estaban convencidos de que el LAV era el agente
etiologico del SIDA. Gallo por su parte no estaba convencido de ello, ya que algunas
personas con sida estaban infectadas por el HTLV-1 y solo una minoria de los pacientes
con SIDA, mostraban indicios seroldgicos de LAV. Esta discusion cientificamente, pronto
se vio terminada, ya que se pudo comprobar que el LAV de los franceses y el HTLV eran

el mismo virus.

13 Para hacer referencia a esto es necesario hacer una introduccion en cuanto a lo que son los virus. El agente
infeccioso de un tamafio pequefio, que se replican en células vivas y que se caracterizan por ser parasitos
absolutos, es a lo que suele denominarse técnicamente virus. Estos no tienen la capacidad de generar por si
mismos, su propia energia ni para llevar a cabo ninguna funcidén metabélica. Su genoma consta generalmente
de una molécula de ADN, cubierto por un cépside proteico. Los retovirus son una familia de los virus, cuyo
nombre latino es Retroviridae. El retrovirus tiene la propiedad de poseer una enzima transcriptasa inversa,
capaz de copiar su acido nucleico, de ARN a ADN, esto es, ‘hacia atras’ 0 ‘al revés’ de lo que es el flujo
normal de la informacién genética ADN — ARN- proteina y que constituia el «dogma central de la biologia
molecular»
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Finalmente el 23 de mayo de 1986, el Comité Internacional de Taxonomia de Virus
acordd eliminar los nombres anteriores (LAV-HTLV), por el nombre con el que hoy en dia
se conoce el agente etioldgico, virus de inmunodeficiencia humana (VIH). Hoy en dia, la
mayoria de los cientificos estan convencidos de que los datos que existen demuestran, mas

alla de toda duda razonable, que el VIH es el agente causal del SIDA.

2.1.2 Origen del VIH

Sin embargo aunque lo anterior fue un paso de suma importancia para el conocimiento de
la enfermedad, este mismo descubrimiento ha propiciado una serie de nuevas preguntas,
entre ellas es: ¢de donde procede este virus y como ha podido difundirse con tanta rapidez,

hasta provocar una verdadera epidemia?

A fines de 1985 e inicios de 1986, tienen lugar dos descubrimientos importantes,
que pensaron en la posibilidad de despejar este cuestionamiento; el primero tiene que ver
con un segundo virus de inmunodeficiencia humana (VIH-2), descubierto por Montagnier
en muestras de sangre provenientes del Africa occidental. EI cual puede también producir
el SIDA, pero su capacidad aun no estd definido con claridad. Podria ser menos dafiino o

tener un periodo de incubacion mas largo.

El segundo de los descubrimientos tiene que ver con el virus de inmunodeficiencia
de los simios (VIS), descubierto por Norman Letvin, Ronald C. Desrosiers y Muthiah
D.Daniel, investigadores de primates de Nueva Inglaterra, en colaboracion con Maz Essex
y Phyllis J. Kanki, de la Escuela de Salud Publica de Harvard. Este virus tiene una gran

afinidad con el VIH-2, a tal grado que las personas infectadas con el VIH-2 presentaron
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reacciones cruzadas con los antigenos!* del VIS, que resultaba imposible distinguir entre
ambos virus. De aqui es de donde surge la hipotesis de una posible transmision del VIH del
mono al hombre. Sin embargo esta hipétesis como lo sefiala Montagnier, se encuentra lejos

de ser demostrada.

La respuesta por el origen y reproduccion con tanta rapidez del VIH, hasta ahora
tiene como respuesta la del cientifico espafiol Rafael Najera:
«El problema del origen del virus esta aun por resolverse». Es cierto que no se tiene
con certeza el origen cientifico de la enfermedad y sus causas que propiciaron la
propagacion de esta enfermedad al punto que hoy nos encontramos. Sin embargo
nadie puede dejar de ver que la epidemia del VIH/SIDA afecta a la humanidad hoy

en dia».

2.1.3 Origen de la Epidemia

Como se ha sefialado con antelacion, los primeros casos registrados son en hombres
homosexuales jévenes en los Estados Unidos, pero también en este mismo afio como en los
siguiente de 1982, se observaron casos en Europa, en Paris y Bruselas, provenientes del

continente africano. En el caso de la epidemia en Africa se manifestd con claridad en 1982.

Una hipétesis es el surgimiento de la enfermedad en Africa y de ahi haya pasado a

América del Norte, es decir, que la enfermedad fue sacada de su lugar originario por

14 Antigeno (Abr. Ag). Macromolécula (generalmente una proteina ajena al organismo) que desencadena una
respuesta inmunitaria en su primer contacto con el sistema inmune al estimular la produccion de anticuerpos
especificos a sus determinantes antigénicos. En sucesivas exposiciones, los anticuerpos se unen con el
antigeno y lo inactivan. Sin6nimo: inmundgeno.
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factores socio-culturales especificamente modernos. Entre los que se sefialan: los cambios
sociales que han permitido el encuentro de poblaciones antes separadas, como son las
migraciones, el turismo y los nuevos medios de transporte; en los paises occidentales
principalmente, otro factor son los movimientos liberacién sexual, asi como el creciente
reconocimiento de la homosexualidad como un estilo de vida alternativo. Sin embargo en
los paises en vias de desarrollo el factor que ha propiciado esto ha sido la disgregacion de
las comunidades tradicionales por el desarrollo econémico, la emigracién del campo a las

ciudades y la migracién de las ciudades medias a otros paises.

Es por ello que lo que pretendemos es comprender un poco mejor su configuracion
social, su perfil epidemioldgico. Su impacto social es, precisamente, lo que lo convierte en

un reto para los derechos humanos.

2.2 Perfil epidemioldgico

Los estudios epidemioldgicos han mostrado con claridad cuales con las vias de transmision
del VIH. Estas son pocas y estdn claramente definidas. El virus se transmite 1) por
contacto sexual (vaginal o anal), 2) por inyeccion de sangre infectada y 3) de madre a hijo.
Estas vias que desde los inicios de la epidemia se sefialaron, hoy contintan de forma

inalterable.

Con lo anterior queda descartado el considerar la transmision del VIH a través de
alimentos o de agua, por picaduras de insectos o al toser o estornudar. De igual modo no
existe pruebas de transmision causal entre individuos en una misma escuela o trabajo o

cualquier otro marco colectivo de este tipo.
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2.2.1 Latransmision por via sexual

Esta es quiza la via mas importante en la mayor parte de los paises, entre ellos México. El
VIH puede transmitirse tanto por relaciones homosexuales como heterosexuales. Aunque
el contagio homosexual represent6 inicialmente la modalidad principal de transmisién en

Occidente, es importante subrayar hoy en dia la realidad de la transmisidn heterosexual.

El VIH se encuentra en el semen masculino como en las secreciones vaginales
femeninas. Por tanto, si uno de los dos es seropositivo, existe el peligro de transmision. Sin
embargo la transmision del vardn a la mujer parecer ser mucho mas eficiente —dos veces
mas eficiente- que a la inversa, excepto cuando la mujer estd en un estado de infeccion

muy avanzado.

2.2.2 Transmisién materno-filial

La mujer que padece la infeccidn con el VIH, puede transmitirlo a su hijo. Sin embargo no
se sabe con precision cuando se infectan la mayor parte de los infantes nacidos de madres
seropositivas, que contraen también la infeccidén. Es muy probable que sea durante la vida
intrauterina, como indica la presencia del virus en fetos y en nifios nacidos por cesarea.
También puede transmitirse la infeccion a través de las secreciones y la sangre materna
durante el parto, incluso en la lactancia. Otros casos se deben a transfusiones y
hemoderivados. Algunos datos sefialan que el riesgo de infeccion de madre a hijo es de un
35%. Sin embargo el tratamiento de la embarazada con antirretovirales (AZT) y el parto

por cesarea ayudan a disminuir notablemente la transmisién.
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Después de méas de veinte afios del SIDA, existe un incremento de infeccidn

pediatrica, a causa del crecimiento de la transmision heterosexual de la infeccion.

2.2.3 Transmision a través de la sangre y de los hemoderivados.

En esta via se incluyen todas las formas de transmision a partir de la sangre infectada de un

individuo a otro. Entre ellas se encuentran las siguientes:

e Agujasy jeringuillas compartidas por los usuarios de drogas por via intravenosa.

e Agujas y jeringas reutilizadas sin esterilizacién, en sistemas sanitarios o
intrafamiliares o en grupo, bien por escasez de material, por falta de conocimiento
o deficiencias de infraestructura.

e Agujas de acupuntura no esterilizadas

e Agujas de tatuajes no esterilizadas

e Otros objetos: agujas para procedimientos rituales (perforaciones de I6bulos de la
oreja, nariz, labios, infibulaciones, especialmente en Africa, etc.)

e Depilacion por electrolisis y tratamiento de varices y rotura de capilares.

e Transmisidn accidental, sobre todo en el caso de los profesionales de la salud.

e Uso de sangre y hemoderivados no controlados.

En el caso en particular de los usuarios de drogas intravenosas compartidas,

constituyen la situacion por via sanguinea mas frecuente en Occidente. Sobre todo en la

region de Latinoamérica, especialmente en Argentina. La relacion entre SIDA y drogas es
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reveladora de otra conexion cada vez mas patente: la vinculacion del SIDA a la

marginacion y la pobreza que tanto afecta a los paises de Latinoamérica.

Una de las causas que cada vez es menor, es la transfusion de sangre. Muchas de las
infecciones por esta via se dieron antes de 1985, ya que se introdujeron las pruebas
seroldgicas para cribar todas las donaciones de sangre. Con el test y las campafias para
exhortar a quienes han practicado conductas de riesgo, de que se abstengan de donar
sangre. Las medidas anteriormente sefialadas han permitido en muchos de los paises que

disminuyan los casos por esta causa.

Las pruebas seroldgicas no detectan el VIH, sino los anticuerpos del agente. Esto se
traduce en que no son cien por ciento fiables, ya que se presentan falsos negativos o
positivos. Otro aspecto de esta misma situacion es la dificultad en algunos paises mas
pobres, que carecen de la infraestructura sanitaria necesaria para la practica de esta prueba.
Entre los que se encuentran, los paises del Africa. El costo de una prueba seroldgica esta

por encima del gasto sanitario per capita.

Otra situacion de riesgo, aunque habra que sefialar que controlada, es el de los
hemofilicos. Estas personas carecen de una proteina sanguinea necesaria para que la sangre
coagule normalmente. El tratamiento consiste en suministrarles el factor falta de
coagulacion. El cual se realiza con la sangre de numerosos donantes, de modo que una
persona con hemofilia, esta expuesta hasta a 100.000 donantes en un afio. Un solo donante

infectado, puede contaminar el plasma de los demas.
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Los trabajadores de la salud que realizan intervenciones o que estan en contacto con
la sangre de los pacientes, los coloca en riesgo de contraer la infeccidn, aunque al igual que
en otros casos, es de riesgo bajo. Por ello la infeccion ocupacional, debe contarse como

vias de transmision.

Otras formas de transmision es a través de la donacién de 6rganos, tejidos o de
semen de personas infectadas; del mismo modo los trabajadores sanitarios o un técnico de
laboratorio pueden infectarse accidentalmente, este tipo de situacion también puede
encuadrarse dentro de la infeccion ocupacional, en el manejo de materiales bioldgicos

distintos a la sangre.

Podemos concluir, al igual que lo han hecho a nivel internacional, que las vias de
transmision del virus estan claramente identificadas y se trata de situaciones restringidas,
que por supuesto no tocan las actividades cotidianas. Por esta razon es innecesario aislar a
las personas con el VIH, sino mas bien, habria que enfatizar en la frase de una campafia
preventiva de los Estados Unidos, que decia: evita el SIDA, no a las personas que padecen

de SIDA.

2.2.4 Expansion de la epidemia

Sin embargo y a pesar de tener cientificamente aclaradas las vias de transmision, el

VIH/SIDA no se ha frenado, por el contrario, el nimero de casos diagnosticados se ha

extendido, por supuesto que esto se debe a diversos factores.
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En los inicios de la epidemia, las vias de transmision no se manifestaban con la
misma intensidad y frecuencia en diversas regiones del planeta. Es por ello que el mundo

se clasifico dependiendo la via de transmision en tres modelos.

El Modelo | abarca los casos derivados por via sexual en la poblacion homosexual
y bisexual y la transmisién a través de intercambio de agujas por usuarios de drogas
intravenosas. Este patrén predominaba en las regiones industrializadas de cultura

occidental.

El Modelo 11, se manifestd en todo el Africa Sub-sahariana y en América Latina,
especialmente en la regidn caribefia que era la regién mas golpeada de este continente. La
transmision sexual tenia lugar esencialmente a través de los contactos heterosexuales. En
estos casos la poblacion méas afectada eran los trabajadores sexuales y las mujeres, por

consecuencia los casos pediatricos constituian un serio problema.

El Modelo |11, correspondia a las regiones en donde la propagacion de la infeccion
se manifestd mas tardiamente. Es decir correspondia a Europa oriental, Medio oriente, el

norte de Africa y la mayoria de los paises de Asia y el Pacifico.

La anterior clasificacién lo anico que pretende mostrar es la globalidad y la diversidad
de la problematica. Lo cual queda enmarcado como el reto mundial que representa hoy esta

pandemia. En palabras de John Mann:

«La epidemia VIH/SIDA es un fenomeno global nuevo [...] el sida es una pandemia,

que afecta a todos los continentes habitados; en ciento sesenta y cuatro paises se
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han notificado oficialmente casos de SIDA y la infeccion VIH se ha documentado
practicamente en todos los paises. La pandemia VIH/SIDA es nueva; es un fenémeno
historicamente muy reciente. Aunque el virus es viejo...su expansion mundial parece

haberse iniciado a mediados de la década de los setenta [...]»

Como bien lo sefala el primer director del programa del VIH/SIDA de la OMS,
esta pandemia es también producto de la globalizacién. El factor de la movilidad mundial
es por un lado, fruto de los avances tecnolégicos en los medios de transporte y
comunicacion, que ha desarrollado el hombre y que permite el encuentro con otras culturas
y paises, que en afios pasados se pensaba inimaginable; pero por el otro lado, este mismo
factor tiene el rostro de la migracion como resultado de la pobreza y marginacién que
presentan los paises a partir de las reformas econdmicas impuestas por las grandes

empresas internacionales.

Estamos pues ante un nuevo reto mundial, que atraviesa transversalmente todos los
otros fendmenos sociales actuales, y que sin duda alguna éste depende en su configuracion
y desarrollo de las conductas humanas, tanto para su disminucién como del modo de

hacerle frente.

2.3 Panorama epidemiologico actual.

De acuerdo con el informe presentado por el Programa Conjunto de las Naciones Unidas

para el VIH-SIDA (ONUSIDA), en el 2004%, el nimero total de personas que vivian con

el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) alcanzé su nivel mas alto: se estima que

15 Informe Sobra la situacion de la epidemia del Sida, en la pagina oficial del Programa de las Naciones
Unidas para el VIH/SIDA. http://www.unaids.org/en/default.asp
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39,4 millones [35,9—-44,3 millones] de personas estaban viviendo con el virus. Esa cifra
incluye a los 4,9 millones [4,3-6,4 millones] de personas que contrajeron el VIH en 2004.
La epidemia mundial de SIDA se cobré la vida de 3,1 millones [2,8-3,5 millones] de

personas durante el pasado afio

2.3.1 Panorama epidemioldgico en mundial

El nimero de personas aumentd en todas las regiones, pero los aumentos mas
representativos son en Asia oriental y de Europa oriental y Asia central. EI nimero de
personas que vivian con el VIH en Asia oriental crecié cerca de un 50% entre 2002 y 2004,
principalmente como consecuencia de la epidemia de rapido crecimiento que afecta a
China. En Europa oriental y Asia central hubo un 40% mas de personas viviendo con el
VIH que en 2002. Gran parte de esta evolucion se atribuye a la epidemia resurgente de
Ucrania y al creciente nimero de personas que viven con el VIH en la Federacion de

Rusia.

Africa Sub-sahariana sigue siendo con mucho la region mas afectada, con 25,4
millones [23,4-28,4 millones] de personas viviendo con el VIH a final de 2004 en
comparacion con los 24,4 millones [22,5-27,3 millones] que habia en 2002. Algo menos
de las dos terceras partes (64%) de todas las personas que viven con el VIH corresponde a
Africa sub-sahariana, asi como mas de las tres cuartas partes (76%) de todas las mujeres

que viven con el VIH.

La epidemia en Africa Sub-sahariana parece estabilizarse de forma general, con una
prevalencia del VIH de alrededor del 7,4% en toda la region. Sin embargo, esta perspectiva

resumida esconde aspectos importantes. Primero, una prevalencia del VIH mas o menos
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estable significa que siguen infectandose por el VIH y falleciendo como consecuencia del

SIDA aproximadamente las mismas cantidades de personas.

Bajo la aparente persistencia de unos niveles de prevalencia estables surgen
situaciones devastadoras, en especial en Africa austral, region a la que corresponde una
tercera parte de todas las defunciones mundiales por SIDA. Segundo, las epidemias en
Africa son diversas, tanto por lo que se refiere a su alcance como al ritmo con que
evolucionan. No existe una sola epidemia “africana”. En algunas partes de Africa oriental
se observan leves descensos en la prevalencia del VIH entre las mujeres embarazadas,
mientras que en Africa occidental y central las tasas de prevalencia se han mantenido mas
0 menos estables a niveles inferiores que en el resto de Africa Sub-sahariana. No obstante,
los datos nacionales sobre el VIH esconden niveles mucho mas elevados de infeccion en
algunas partes de los paises, como es el caso de Nigeria. Lamentablemente, Africa
meridional muestra tan s6lo ligeros indicios de posibles descensos futuros en la prevalencia

del VIH.

Reconoce que en todas las regiones, incluidas en aquellas en donde la epidemia ha
sido devastadora como es el Africa Sub-sahariana, tienen algunos paises en donde los
niveles son bajos o en fase incipiente, permitiendo un mayor control por medio de medidas
eficaces. Para ello se requieren programas que atiendan a los grupos de poblacion mas
vulnerables. Se reconoce que en muchos paises la insuficiencia de recursos, la falta de
voluntad politica y liderazgo, siguen poniendo obstaculos a la lucha contra el sida, en
particular en los lugares en donde el VIH se ha afianzado entre los grupos de poblacién

marginados y estigmatizados, como las mujeres que tienen relaciones sexuales a cambio de
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dinero, los consumidores de drogas intravenosas y los varones que tienen relaciones

sexuales con varones.

La prevalencia del VIH en el Caribe es la segunda mas alta del mundo. En cinco
paises, dicha tasa excede del 2%, mientras que el SIDA ha pasado a ser la principal causa
de mortalidad entre los adultos de 15-44 afios. Sin embargo, un nimero creciente de paises
caribefios esta poniendo de manifiesto que la epidemia cede frente a respuestas apropiadas

y enérgicas. (POR EJEMPLO)

2.3.2 América Latina

En América Latina'® mas de 1.7 millones de personas estan viviendo con el VIH. En
2004, aproximadamente 95,000 personas fallecieron a causa del SIDA, en otras 240,000
contrajeron la infeccion y alrededor de 610,000 mujeres estan viviendo con VIH-SIDA.
Entre los jovenes de 15-24 afios, se estima que el 0.5% son mujeres y el 0.8% de varones

vivian con el VIH a finales de 2004.

Guatemala y Honduras son los paises que tienen una prevalencia nacional del VIH
en adultos superior al 1%. Pero prevalencias mas bajas en el resto de la region encubren el
hecho de que también se estan produciendo epidemias localizadas graves en varios otros
paises, incluido Brasil, que alberga mas de un tercio de todas las personas que viven con el

VIH en América Latina.

16 |a configuracion de los paises de América Latina, de acuerdo a la clasificacion que maneja el Programa de
las Naciones Unidas para el VIH/SIDA es de: Argentina, Belice, Bolivia, Brasil, Costa Rica, Ecuador, El
Salvador, Guyana, México, Nicaragua, Panamd, Paraguay, Perd, Suranime, Uruguay.
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La epidemia en Brasil se ha propagado a todas las regiones del pais. La epidemia se
ha modificado. La transmision heterosexual es responsable actualmente de una proporcion
creciente de las infecciones por el VIH y las mujeres estdn cada vez mas afectadas. Un
estudio sefiala que los niveles socioeconémicos mas bajos se correlacionan estrechamente
con una mayor prevalencia entre profesionales del sexo en Santos y Sdo Paulo. En
conjunto el 7% de los profesionales del sexo eran VIH-positivos y de estos 18% se situaba
en barrios pobres urbanos y entre las mujeres analfabetas de esas poblaciones llegaban al

23%.

En el caso de mujeres embarazadas ha permanecido estable por debajo del 1%
durante los Gltimos cinco afios; se han observado niveles considerablemente mayores en
algunas zonas. En estas zonas las mujeres tenian unos ingresos y un nivel educativo muy
bajos. El gobierno ha introducido una iniciativa para identificar a las mujeres embarazadas
y ofrecerles la prueba del VIH, asi como servicios para prevenir la transmisién materno-

infantil y, en los casos pertinentes, tratar a las mujeres y sus lactantes.

Aunqgue los consumidores de drogas intravenosas, representan en algunas zonas un
minimo, es necesario que se preste atencidn, ya que siguen corriendo alto riesgo de

infeccion por el VIH.

En Argentina durante los ultimos 20 afios se han reportado 21,865 casos y 13,675

han muerto!’- Las estimaciones de personas viviendo con el VIH/SIDA a finales del 2003,

7 Argentina. Epidemiological Fact Sheets on HIV/AIDS and sexuality transmitted infecctions 2004 Update.
UNAIDS.
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adultos y nifios es de 130 000, de los cuales 120 000 corresponde a adultos'® En el 2004 el
VIH se ha concentrado en las zonas urbanas y mas del 50% en la capital del pais, Buenos
Aires. La transmisiéon del VIH de 1980 a 1990 se produjo principalmente a través de
consumo de drogas intravenosas, sobre todo entre varones. Pero actualmente la transmision
sexual ha adquirido mayor preeminencia, en especial de los usuarios de drogas
intravenosas a sus parejas femeninas, asi como entre varones que tienen relaciones
sexuales con varones. Lo cual representa un 80% de todos los casos de SIDA notificados.
La mayoria de las nuevas infecciones parece incidir en los habitantes urbanos mas pobres y

con menor nivel educativo.

Uruguay tiene aproximadamente 6,000 personas viviendo con VIH/SIDA, de los
cuales adultos son 5,800, y de estos 1,900 corresponde a mujeres®® Tres cuartas partes de
todos los casos registrados corresponden a Montevideo y sus areas circundantes, se ha
observado un incremento alarmante en el nimero de personas con VIH que son
consumidores de drogas intravenosas o sus parejas sexuales y por edad corresponde casi la

mitad de ellos a menores de 25 afos.

En la poblacion Andina tiene una poblacion estimada viviendo con VIH/SIDA de
82,000 entre adultos y nifios, de estos 27,000 son mujeres. Durante el afio del 2003
murieron 4,200 personas?® La epidemia se habia concentrado en los profesionales del sexo,

sus clientes y varones que tienen relaciones sexuales con varones. Esto esta empezando a

18 Los adultos en los reportes epidemioldgicos son definidos de hombres y mujeres, cuyas edades oscilan
entre los 15 y 49 afios. Este rango de edad es de acuerdo al periodo de mayor actividad sexual. Es un
denominador que permite calcular el VVIH la prevalencia en adultos.

1 Uruguay Epidemial Fact Sheets on HIV/AIDS and transmitted infections. Update 2004.
UNAIDS/OPS/UNICEF/WHO

2 Peri. Epidemial Fact Sheets on HIV/AIDS and transmitted infections. Update 2004.
UNAIDS/OPS/UNICEF/WHO
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cambiar a medida que el virus se propaga progresivamente a las esposas y otras parejas

sexuales de esos varones.

El riesgo de infeccion por el VIH de esas mujeres dependia casi exclusivamente del
comportamiento sexual de sus parejas masculinas, y las mujeres jovenes eran las que
corrian el maximo riesgo. En otros estudios han constatado que el 87% de los varones que
tienen relaciones sexuales con varones también tienen relaciones sexuales con mujeres, han
confirmado tasas muy bajas de uso de preservativos con independencia del sexo de la
pareja, y han revelado niveles elevados de infecciones de transmision sexual, como sifilis y
herpes. Dado esto panorama, existe un margen significativo para una propagacion mas

amplia del VIH.

En Venezuela se encuentran 110 000 entre adultos y nifios personas viviendo con
VIH/SIDA de los cuales mujeres son 32 000. El estimado de fallecimientos a causa de la
enfermedad durante 2003 es de 4 100 entre adultos y nifios?! El virus se esta propagando
principalmente a través de practicas sexuales peligrosas, muchas de ellas entre varones y

una proporcion de ellas tiene relaciones sexuales con mujeres.

Las personas viviendo con VIH/SIDA en Ecuador, son 21,000 adultos y nifios;
correspondiendo a mujeres 6,800 casos. Del total de casos que tiene este pais solo en el afio
del 2003, murieron entre adultos y nifios 1,700%> A pesar de la poca informacién sobre la
epidemia, en algunos estudios de comportamiento en zonas rurales y urbanas sefialan

varios factores que contribuyen a la propagacion del VIH, incluidos el inicio precoz de la

2L Venezuela. Epidemiologica Fact Sheets on HIV/AIDS and transmitted infections. Update 2004.
UNAIDS/OPS/UNICEF/WHO
22 Ecuador. Epidemiological Fact Sheets on HIV/AIDS and transmitted infections. Update 2004.
UNAIDS/OPS/UNICEF/WHO
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actividad sexual y las bajas tasas de uso de preservativos. Una tercera parte de casos de
SIDA es atribuida por transmision heterosexual, mientras que un 59% de casos esta
relacionada de hombres que tienen sexo con hombres. La proporcion de mujeres infectadas
por VIH se ha incrementado, aunque la prevalencia de VIH en mujeres embarazadas en el

2001, fue de 0.05%

En Bolivia la poblacion viviendo con VIH-SIDA es de 4,900 entre adultos y nifios;
mujeres son 1,3002%. La enfermedad se concentra en profesionales del sexo y sus clientes
y en varones que tienen relaciones sexuales con varones. La prevalencia en profesionales
del sexo es baja, pero las autoridades sefialan que la tasa podria ser mayor ante los casos no
registrados, sin embargo la transmisién por via heterosexual es de un 51% de los casos
reportados. Se cree que el 7-8% de los adultos visita con frecuencia a los profesionales del
sexo. Entre los varones que tienen sexo con varones se estima que hay un 41% de los casos
reportados. El estimado de las personas que han muerto a causa del SIDA en el afio del

2003 es mayor de 500.

En Colombia?* se estima que hay entre adultos y nifios una poblacién viviendo con
VIH/SIDA de 190,000, de los cuales 62,000 son mujeres. EI modo de transmision de la
epidemia es de varones que tienen relaciones sexuales con varones y mediante la via de
transmision de relaciones sexuales heterosexuales. La informacion es limitada en el caso
de los profesionales del sexo en algunos paises, aunque la prevalencia se encuentra entre
las profesionales femeninas del sexo, pero muy alta entre varones que tienen relaciones

sexuales con varones. Para el 2003 se estima que murieron entre adultos y nifios 3,600.

23 Bolivia. Epidemiological Fact Sheets on HIV/AIDS and transmitted infections. Update 2004.
UNAIDS/OPS/UNICEF/WHO
2 Colombia. Epidemiological Fact Sheets on HIV/AIDS and transmitted infections. Update 2004.
UNAIDS/OPS/UNICEF/WHO
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En Centroamérica®® es la zona de América Latina, donde la epidemia sigue
concentrandose preferentemente en las zonas urbanas y el nimero de infecciones por el
VIH ha ido aumentando en varios paises (El Salvador, Nicaragua y Panama), aunque la
prevalencia corresponde a Guatemala y Honduras. Y la poblacién infectada es
principalmente hombres. En la mayoria de los paises centroamericanos, los profesionales
del sexo que trabajan en la calle tienen como minimo el doble de probabilidades de estar

infectados por el VIH que sus colegas que trabajan en prostibulos, bares y hoteles.

En El Salvador?® se tiene un estimado de personas viviendo con VIH/SIDA de
29,000 entre adultos y nifios; mujeres son 9,600 casos. Por estudios, la via de transmision
es heterosexual en un 65%, de 12% de hombres que tienen relaciones sexuales con
hombres y 20% fue desconocido. El estimado de personas fallecidas en el afio del 2003 a

causa del SIDA se estima que es de 2 200.

En el pais nicaragiiense, de acuerdo al estudio epidemioldgico se tiene un estimado
de adultos y nifios de 6,400 personas viviendo con VIH/SIDA en una poblacion 5 millones
597 mil personas®”- De los casos registrados de la enfermedad 2,100 corresponden a
mujeres. En un estudio realizado en el 2002 entre trabajadoras(es) del sexo y de hombres
que tienen relaciones sexuales con hombres, la prevalencia de VIH en el primero es de
0.4% y en el segundo 9.3% respectivamente. Resultados también de otros estudios arrojan

signos de alarma en otras poblaciones como son las personas privadas de su libertad y de

% para el Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUDISA) Centroamérica
comprende los paises de: Guatemala, Honduras y El Salvador.

% E| Salvador. Epidemiological Fact Sheets on HIV/AIDS and transmitted infections. Update 2004.
UNAIDS/OPS/UNICEF/WHO

27 Nicaragua. Epidemiological Fact Sheets on HIV/AIDS and transmitted infections. Update 2004.
UNAIDS/OPS/UNICEF/WHO
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las poblaciones mdviles, como son los migrantes. En el caso de los prisioneros (1998) la
prevalencia era de un 4.6%. En el caso especifico de los trabajadores migrantes, los
hombres y las mujeres, estdn tomando conductas de riesgo. El estimado de personas que

han muerto a causa del VIH/SIDA es mayor a 500 en el afio de 2003.

En el caso de hombres que tienen relaciones sexuales con hombres, adquiere
proporciones alarmantes en Costa Rica. En este pais mas de la mitad de los casos de SIDA,
durante el periodo 1998-2002 se produjeron en varones que tenian relaciones sexuales con
varones y un porcentaje significativo también tenia relaciones sexuales con mujeres. El
estimado de adultos y nifios viviendo con VIH hasta el 2003 es de 12,000, de los cuales

mujeres (15-49) es de 4,000%

Asi pues, en esta zona la bisexualidad representa un puente significativo para la
transmision del VIH a la poblacion general. De forma similar, aunque sélo tengan una
pareja sexual, las esposas o las parejas habituales de los clientes de profesionales del sexo

se enfrentan a un alto riesgo de infeccion por el VIH.

En Panama el estimado de la infeccidn en nimeros hasta septiembre de 2003 era de
24,000 mil a 50,000, portadores del VIH. De acuerdo a las cifras oficiales, la tendencia a la
infeccion se ha acrecentado en la poblacién de tendencia heterosexual, al igual en nimero
de mujeres y nifios. Este aumento es en mayor parte debido a los problemas socio-
econdmicos, que hace precaria la condicién de vida de muchos panamefios y que los
expone a la vulnerabilidad del VIH/SIDA por no tener acceso a informacion y servicios de

salud. La via de infeccion sigue siendo la via de transmision sexual, especialmente entre

2 Costa Rica. Epidemiological Fact Sheets on HIV/AIDS and transmitted infections. Update 2004.
UNAIDS/OPS/UNICEF/WHO
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heterosexuales, le siguen los hombres que tienen relaciones sexuales con hombres en un

32%y 4.7% de madre a hijo y el 2.7% por via de uso de drogas inyectables. 2°

De los datos que se tienen de Belice reportan desde 1986 hasta el 2003 2,471 casos.
El nimero de nuevos casos reportados de VIH fue de 108 y de SIDA 14. Las prevalencia

de personas que viven con VIH se encuentra en la capital del Pais®.

Paraguay tiene una poblacion viviendo con VIH de 15,000 entre adultos y nifios, de
los cuales 3,900 son mujeres. De acuerdo con el Ministerio de Salud el 40% se debe a
casos por transmision heterosexual y el 34% de hombres que tienen relaciones sexuales
con hombres. EI mas alto rango de casos registrados se encuentran en la capital del pais,
Asuncion; despues de ella se encuentra el Departamento Central, debido a la migracion
interna, el que concentra el mayor nimero de casos asi como, lo limites con Brasil y
Argentina. EI 77% de casos acumulado corresponde a hombres, sin embargo hay un
incremento en el nimero de mujeres. En términos de edad, la poblacion mas afectada es de
25 a 34 afios. La forma de transmision se ha ido modificando de hombres que tienen

relaciones sexuales con hombres a la via de transmisién heterosexual en los ultimos afios.

Respecto a las otras vias de transmision como es el uso de drogas intravenosas, no
se dispone de mucha informacion, pero se cuenta que es un 10% de los casos registrados,
de los cuales el 78% son hombres. El registro muestra que el 49% corresponde a
ciudadanos paraguayos Yy el resto a extranjeros de otros paises como son: Argentina,

Uruguay, Brasil y Chile. De los nacionales el 93% estd en Asuncion y el resto en el

2 http://www.redca.info/docs/situacion_actual_panama_2004.pdf
%0 La informacion que se tiene respecto a este pais es muy limitada.
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Departamento Central. El uso de drogas es ilegal, pero muy comdn en Paraguay, las mas

comunes son las drogas inhaladas y tomadas.

Sin embargo el riesgo de un incremento en la epidemia se puede intensificar debido
a varios factores, uno de ellos es la migracion, la explotacion del comercio sexual, el
incremento en el uso de drogas inyectables, el inicio temprano de la actividad sexual, los
embarazos en adolescentes y una baja cobertura en el seguro de maternidad y parto, asi
como la dificultad a continuar con el estudio y la poca cobertura al sistema de salud

gubernamental. 3!

Suranime tiene una poblacion entre adultos y nifios con VIH de 5,200, mujeres son
1,700. La prevalencia en la poblacion es alta de 1.7% en la poblacion adulta de 15-49 afios.
Aunque la informacion no esta disponible y la que se encuentra estd incompleta, se estima
que el sector de la poblacion mas afectado por el VIH/SIDA son las mujeres trabajadoras

del sexo y los hombres que tienen sexo con hombres3*

Chile tiene una poblacion de adultos y nifios con VIH de 26,000, de las cuales
mujeres son 8,700. Mas de la mitad de los casos registrados en este pais corresponden a
hombres que tienen relaciones sexuales con hombres, seguido de la transmisidon por

relaciones sexuales heterosexuales. Los grupos mas afectados son precisamente el de

31 paraguay. Epidemiological Fact Sheets on HIV/AIDS and transmitted infections. Update 2004.
UNAIDS/OPS/UNICEF/WHO
32 Surami. Epidemiological Fact Sheets on HIV/AIDS and transmitted infections. Update 2004.
UNAIDS/OPS/UNICEF/WHO
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varones que tienen sexo con varones. Durante el afio de 2003 fallecieron a causa del SIDA

1,400 personas*

En México, la prevalencia nacional en poblacion adulta se ha mantenido muy por
debajo del 1%, pero con notables variaciones regionales. En los estados de Baja California,
Distrito Federal, Quintana Roo y Yucatan, la prevalencia permanece estable alrededor del
0.5%, mientras que en Hidalgo, San Luis Potosi y Zacatecas es mayor con un promedio
del 0.1%. Se han observado mayores tasas del VIH entre consumidores de drogas
intravenosas y varones que tienen relaciones sexuales con varones. La transmision
heterosexual también ha aumentado. El estimado de adultos y nifios viviendo con VIH-

SIDA es de 160,000, siendo 53,000 mujeres.

Un 22% y 37% de los casos de SIDA corresponden a transmision heterosexual y de
hombres que han tenido sexo con hombres. Existe un 37% de casos reportados que se
desconoce la causa de transmision®* Las ciudades con mayor indice de casos son: Distrito

Federal, Estado de México y Guadalajara.

2.4 Las consecuencias del SIDA

La epidemia es equiparable a una crisis global, en palabras del director ejecutivo de

ONUSIDA, Dr. Peter Piot, no existe un horizonte a la vista, es excepcional debido a las

3 Chile. Epidemiological Fact Sheets on HIV/AIDS and transmitted infections. Update 2004.
UNAIDS/OPS/UNICEF/WHO

34 Meéxico. Epidemiological Fact Sheets on HIV/AIDS and transmitted infections. Update 2004.
UNAIDS/OPS/UNICEF/WHO
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repercusiones de largo plazo de su impacto y debido a los desafios que presenta la

enfermedad a la accién pablica®

El SIDA es una enfermedad evitable, una novedad médica, una enfermedad que no
es facil de contagiarse, restringida hace 25 afios; tiene hoy un acumulado, desde el inicio
de la epidemia hasta la fecha de, 65 millones de personas, y esta enfermedad seguira
expandiéndose durante décadas.

El impacto mas directo de la epidemia es la pobreza. EI SIDA comienza por afectar
y matar a los jovenes adultos principalmente, quienes son el motor que nutre a las
siguientes generaciones. A modo de ejemplo, en Africa Sub-Sahariana, en donde por el
numero de personas afectadas por la epidemia, se ve disminuida la produccion agricola,

comercial y de servicios, la aplicacion de la ley y la seguridad nacional.

En los paises en donde hay un alto nimero de personas afectadas por el VIH/SIDA
la pregunta es ¢qué hacer frente a la disminucion de capital social, humano y econémico?
La transmision de los efectos del VIH/SIDA de una generacion a otra es palpable hoy en

dia, especialmente a los nifios, nifias, jovenes y mujeres.

La deteccidn de la enfermedad o la muerte de uno 0 ambos progenitores deterioran
el entorno familiar, y con ello también se debilitan la economia, los servicios sociales, las
redes de salud y la educacion. Debido a que se reasigna el dinero que tiene la familia a
médicos, hospitales, medicamentos; en detrimento otros aspectos, especialmente la

educacion de los nifios y jovenes. Ante los altos costos que implica la enfermedad a nivel

% “Why AIDS is excepcional”. Speech given at the London School of Economics. Dr. Peter Piot Executive
Director, UNAIDS. London, 8 Febreruary 2005. http://www.unaids.org/en/default.asp
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Estado y familiar o las consecuencias de la muerte, conduce a los hijos y alguno de los

progenitores a realizar otras actividades productivas remuneradas.

De lo anterior se desprenden otras situaciones de riesgo: como es el trabajo infantil,
la explotacion y comercio sexual, migracion, etcétera.. No es aqui en donde se pretende
describir todas las repercusiones que a nivel de desarrollo humano y social propicia el
VIH/SIDA en las familias y por supuesto en el tejido social. Sino antes bien, apuntar que
esta situacién, coloca a la enfermedad como un reto mundial a nivel global, que de no
frenarse, colocaria a los paises en desarrollo ante situaciones de riesgo sociales.

El SIDA es pues factor que propicia pobreza, pero por otro lado la pobreza que
enfrentan hoy los paises en desarrollo para hacer frente a los costos de esta enfermedad, y
evitar su expansion es hoy un reto, que en cualquiera de los casos el SIDA puede ser factor

propiciatorio de una crisis mundial o nacional.

Por lo que la busqueda y el esfuerzo de todas las instancias a nivel mundial y en los
paises locales por frenar el avance de nuevos casos en los paises que aun tienen un bajo
indice, como es el caso de México y evitar su expansion y muerte, como Africa sub-
Sahariana, o en especifico en aquellos paises pobres, representa un reto de creatividad y de
solidaridad de los paises desarrollados hacia aquellos méas afectados. ElI VIH/SIDA es la

epidemia de la solidaridad mundial.
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ANEXO 1

MAPAS

ESTIMACIONES MUNDIALES PARA ADULTOS Y
NINOsS, FINAL DE 2004

4
P
Personas que vivianconel VIH ................. 39,4 millones (35,9-44,3 millones)
Nuevas infecciones por el VIHen 2004 ................ 4.9 millones (4,3-6,4 millones)
Defunciones causadas por el SIDA en 2004 ........ 3,1 millones (2,8-3,5 millones)

Los intervalos para las esimaciones que se presentan en este cuadro, que se bazan en la mejor informacian dispenible, definen
os margenes dentro de los cuales 5= encuentran los datos regles.

Fuente: Programa Conjunto de las Naciones Unidas para el VIH/SIDA. ONUSIDA
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NUMERO ESTIMADO DE ADULTOS Y NINOS QUE
vIviaN coN EL VIH A FINAL DE 2004

América del Norte

1.0 millones
(540 000-1,6 millones)

\

Caribe

440 000
{270 D00-780-000)

América Latina

1,7 millones
(I,-?.\—2,2 millones)

Eurapa oriental y

Asia central
Europa occidental 1,4 millones
£10 000 {920 000-2,1 millones) /
Asia oriental
480 000-760 00 .
g 9 1,1 millones

(560 000-1,8 millones)
Africa del Norfe
y Oriente Media, Y

540 000
{230 000-1,5 millones)

Asia meridional
y sudoriental , ¢

7,1 millones
(4,4-10,6 millones)

Africa
subsahariana
25,4 millones
{23,4-28.4 millones) Oceania

35000
(25 00048 000)

4

Total: 39,4 (35,9-44,3) millones

Fuente: Programa Conjunto de las Naciones Unidas para el VIH/SIDA. ONUSIDA
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NUMERO ESTIMADO DE NUEVOS CASOS DE INFECCION
PoR EL VIH EN ADULTOS Y NINOS EN 2004

-Ameérica del Norte.

44 000
{16 000120 000)

=

Caribe

63 000
{27 000-140 000}

América Latina

240 000
{170 000-430 000)

Europa oriental y
Asia cenfral

210 000
{110 000-480 000)
Asia oriental

290 000,
(84 nna—s%u 000)

Eurppa occidental

21000
(14 000-38 000)

Africa del Norte

y Oriente Medjo Asia meridional
92 000 y sudorientval ’
(34 000-350 000) 890 000
(480 000-2,0 millones)
Africa
subsahariafa
3,1 millones
(2,7-3,8 millopes) Oceania
5000
(2100-13 000)
r

Total: 4,9 (4,3-6,4) millones

Fuente: Programa Conjunto de las Naciones Unidas para el VIH/SIDA. ONUSIDA
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NUMERO ESTIMADO DE DEFUNCIONES CAUSADAS POR
EL SIDA EN ADULTOS Y NINOS DURANTE 2004

Etropa oriental y
Asia cenfral

; 60 000
Europa occidental (39 000-87 000) |

.. 6500
Ameérica del Norte (<8500) . Asia oriental

16 000 ;
51 000 ;
(8400-25 000) (25 000-86 Do0)

; Africa del Norte .
\ . y Oriente Medip Asia meridional
Caribe 28 000 y sudoriental g
36 000 {12 000-72 000) 490 000
(24 000-61-000) (300 000-750 000)
Africa
América Latina subsahariana
95 000 2,3 millones
(73 000-120 000) (2,1-2,6 millones) Oceania
700
(<1700)
f
F

Total: 3,1 (2,8-3,5) millones

Fuente: Programa Conjunto de las Naciones Unidas para el VIH/SIDA ONUSIDA



CAPITULO Il

LA ACCION SOCIAL FRENTE AL SIDA

Las limitaciones que mostro la ciencia para frenar el avance de la enfermedad, propicid
que su papel de protectora de la poblacion ante cualquier contingencia, se viera
cuestionado y cobrara un lugar distinto ante la sociedad. Lo anterior propicié que otros
agentes sociales, algunos tradicionales, como la religiones, buscaran dar una explicacion
convincente y absoluta ante este extrafio mal, desde sus respectivas visiones; y otros, como
son los grupos de homosexuales organizados, quienes al ser los primeros sefialados, toman
un papel mas activo y de mayor presencia social, en el modo de responder a esta

enfermedad.

Pretendemos mostrar que los grupos de hombres homosexuales han configurado
este ambito del VIH/SIDA; es decir, que gran parte de la accién social realizada en esta
area se ha dirigido hacia y desde los hombres homosexuales y desde ahi toda su
construccién, atencion, proteccion y defensa de los derechos humanos, de tal modo que
después de veinte afios de la enfermedad, actualmente se estan tomando iniciativas mas
amplias e incluyentes para reconocer el impacto y la necesidad de atencién que tiene

también el VIH/SIDA en otros sectores sociales, como lo es el caso de las mujeres.

El desarrollo de la exposicion serd& mas de tipo descriptivo, teniendo como

trasfondo las diferentes posturas que los distintos actores sociales tuvieron en los Estados

Unidos y con ello dar paso a lo sucedido en México.
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3.1 La accion social frente al SIDA en los Estados Unidos

La seguridad médica y cientifica comenz6 a mostrar sus deficiencias ante la naturaleza con
que se vivia, cuando los médicos comenzaron a caer en la cuenta del SIDA como una
nueva enfermedad, que patoldgica y epidemiolégicamente no se habia visto, y que
rebasaba los medios con que contaban entonces para atacarla, por lo que fue considerada
como “extrafia” ante una sociedad como la estadounidense, segura ante el desarrollo

cientifico.

Conforme se conocia la enfermedad, también se percataban de su perfil el cual
correspondia, en un inicio, a hombres, jovenes, blancos y que tenian en comdn su
pertenencia al movimiento de liberacion homosexual. En 1980 fue cuando se dieron los
casos mas severos, con lo cual el perfil también se vio ampliado a personas de edad,
basicamente de sexo masculino y de pertenencia étnica definida: judios, negros haitianos o
africanos; la caracteristica comin a todos ellos fue la homosexualidad, lo que dio pauta

para sospechar que habia una enfermedad que mataba a los homosexuales.

En mayo de 1981, en el boletin del llamado Centres for Disease Control (CDC),
describian cinco casos de pacientes hombres, jovenes y homosexuales practicantes con su
cuadro clinico de Los Angeles. La informacion de esta nueva enfermedad, junto con un
extracto del informe epidemioldgico y declaraciones de médicos se difundio a través del

diario The New York Times bajo el titulo “Cancer raro observado en 41 homosexuales”.

La enfermedad no tenia nombre cientifico, se hablaba de la neumonia homosexual

o0 el cancer homosexual o de la peste homosexual. El sida aparece como una enfermedad
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propia a la vez del individuo y de éste como miembro de un “grupo de riesgo”; esa
categoria que resucita la arcaica idea de una comunidad maculada sobre la que recae el

juicio de la enfermedad.

Para el mes de agosto de 1981 se tenian registrados en los Estados Unidos 108
casos, en su mayoria hombres jovenes homosexuales, muy pocos negros y una sola mujer;
fue entonces que los periodistas para evitar hablar de una enfermedad generalizada en la
poblacién, como es el caso de la epidemia; comenzaron a utilizar el término de “grupos de
riesgo” que delimitaba la enfermedad a unos determinados grupos peligrosos para la
sociedad: los homosexuales, los negros y las prostitutas. Lo anterior se vio reforzado por
los epidemidlogos cuando denominaron a los grupos expuestos al sida como el “club de los
cuatro” H: homosexuales, heroindmanos, haitianos y hemofilicos y algunas prostitutas (en

inglés hookers)

La asociacion de la enfermedad del sida hacia los sectores socialmente
estigmatizados como eran: la practica sexual “anormal” de un grupo de hombres, de la
ilicitud de los profesionales del sexo y de los usuarios de drogas intravenosas, y el racismo
hacia la poblacion negra; generd el juicio y el rechazo de los grupos conservadores de la

sociedad estadunidense, que comenzaron a tomar posturas frente a esta situacion.

3.1.1 Reaccion de los grupos conservadores

Norman Podhoretz, judio y propietario de la revista de opinion Commentary y
guardian de la moral publica estadounidense, pinto al sida como una visitacion dirigida en
especial a los homosexuales de Occidente. Pat Buchanan, excandidato presidencial por el

Partido Republicano y comentarista de corte conservador habla sobre el sida y la
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bancarrota de la moral; el predicador y fundador del Moral Mayority, Jerry Falwell apunta
sus comentarios sobre el sida, como el castigo divino a una sociedad que ha quebrantado
sus reglas. En un sermén televisado, titulado “How Many Roads to Heaven” (Cuantos
caminos al cielo), después de afirmar que el sida es una consecuencia de la revolucion
sexual, asegurd que: “el Dios todopoderoso ha puesto fin a ella, pues esa multitud
permisiva esta muerta de miedo. Actualmente tienen miedo de ir unos con otros. Y lo que
hemos sido incapaces de hacer con nuestra predicacién, lo ha parado en seco el Dios que

odia el pecado diciendo: Hazlo y muere. Hazlo y muere”.

Con las afirmaciones de diversos actores y las publicaciones, el SIDA se convirtio
en una enfermedad que venia de otra parte, en este caso, de aquellos que no formaban parte
de ese grupo de hombres y mujeres con costumbres dudosas y que por lo tanto no ponia en
peligro a la gente decente. El prejuicio hacia estas poblaciones y el temor hacia ellos, llevo
a buscar y considerar diversas medidas que permitieran reconocer de manera inmediata

quién era el portador.

3.1.2 Acciones del Gobierno de Estados Unidos

El gobierno de Ronald Reagan propuso el plan rutinario de la prueba, el cual al ejecutarse
se implementé precisamente a poblaciones seleccionadas es decir: inmigrantes, a las
parejas que desean contraer matrimonio, a las personas convictas, a los militares, etcétera.
De igual manera, se propuso implementar la prueba para todos los residentes y quien diera
positivo, marcarlos. La primera reaccion para ‘frenar’ la expansion de la enfermedad fue la

del uso de la prueba de manera obligatoria.
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Esta tenia la finalidad de ubicar a las poblaciones estigmatizadas como causantes de la
enfermedad, pero a la vez en las empresas para eliminar cargas economicas por el costo de
la enfermedad en perjuicio de los beneficios de la empresa; con el consabido despido o
negacion del trabajo. En el caso de la prostitucion, la prueba buscaba detectar y detener a
quien realizara esta actividad, ya que es considerada ilicita. En los centros de salud, la
prueba servia para ‘proteger al personal’ de salud, pero se aislaba a la persona con sida 0
incluso se le negaba el servicio médico. Con el incremento de casos y el conocimiento de
otras poblaciones como eran los nifios, a estos se les expulsaba de la escuela o se les

impedia el ingreso para evitar la infeccion a otros nifios.

3.1.3 La accion de la Organizacion Mundial de la Salud y las organizaciones de la

Sociedad Civil.

El VIH-SIDA se convirtio en una epidemia con diversos efectos sociales. Para el afio de
1985 se habian registrado casos en 51 paises® y la respuesta a esta enfermedad necesitaba
la conjuncion de esfuerzos, es por ello que 33 cientificos se reunieron en la Primera
Conferencia Internacional sobre el Sida en Atlanta y al siguiente afio la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) crea oficialmente el programa Global del SIDA, cuyo director
fue el Dr. Mann, quien tuvo el encargo de apoyar a los paises a establecer o reforzar sus

Programas nacionales de combate a la mortal enfermedad.

Por un lado los médicos especialistas trataban de darle un cauce y atencion a la

nueva enfermedad; sin embargo este trabajo realizado no era suficiente, la emergencia ante

3 HERBERT de Souza. “Linea del tiempo del Sida: del primer caso a la actualidad”.
http://www.buenasalud.com/sida/timeline.cfm
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la desinformacion, el rechazo social y el deterioro fisico de las personas, la falta de
atencion médica y la muerte, fue lo que llevo a los grupos de la sociedad civil y en
particular de aquellos que configuraban los movimientos de homosexuales a asumir la

emergencia ante esta dura situacion.

Tal es el caso de la organizacion Gay Men Health Crisis en Nueva York, que se
funda en 1982 con la finalidad de dar informacidn sobre el VIH-SIDA. Lo hizo mediante la
puesta de una linea telefénica para hacer preguntas sobre la enfermedad; la cual recibid
cien llamadas en la primera noche. Al siguiente afio se lleva a cabo la Conferencia
Nacional de Salud Lésbico-Gay en Denver, en la que participaron personas que vivian con
VIH-SIDA (PVVS) y juntos fundaron la Asociacion Nacional de Personas con VIH-SIDA
(National Association of People with AIDS, sus siglas en ingles NAPWA) y esta
asociacion fue de las primeras que documentaron y denunciaron la discriminacion,

mediante los procedimientos juridicos®’.

Otra organizacion nace en Nueva York, ACT UP2; cuyo objetivo se enmarca en la
lucha para terminar la crisis del SIDA, a través de la protesta contra las politicas
gubernamentales en materia de salud y se dieron a la tarea de distribuir medicamentos y a

dar informacion.

También en ese mismo periodo se funda AmFar3® (American Foundation for AIDS

Research) con la finalidad de apoyar la deteccion, prevencién, la educacién en los

37 Gay Men Health Crisis. “The Men’s Health Crisis HIV/AIDS Timeline” Febrero 2004
http://www.gmhc.org/about/timeline.html |

38 AIDS Coalition to Unleash Power. Act Up. http://www.actupny.org/indexfolder/NY C.html

¥KRIM Mathilde. American Foundation for AIDS Research. AMFAR. “Twenty Years of HIV/AIDS:
Snapshots of an Epidemic”. Febrero 2004 http://www.amfar.org/cgi-bin/iowa/amfar/record.html?record=1
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tratamientos y en la generacion de politicas publicas. Como todas las organizaciones la
intencion era apoyar a los hombres homosexuales que fueron los sefialados y
estigmatizados como causantes del VIH-SIDA. Es por ello que nace esta organizacion
también en Nueva York para brindar una atencién a este sector de la poblacién, frente el

silencio e indiferencia por parte de las autoridades gubernamentales.

La sociedad civil reconocia la magnitud de la problematica del SIDA, y de las
repercusiones sociales del estigma y discriminacion“® que estaban padeciendo las personas;
situaciones que insertaron en esta realidad la importancia de los derechos humanos. Por lo
que ante la expansion de la enfermedad y sus repercusiones sociales, se comenzd a
reconocer en diversos documentos a nivel internacional, la necesidad de otorgar
mecanismos que permitieran y posibilitaran la vida a las personas portadoras de la nueva

enfermedad.

3.2 Las reacciones en México

Como en la mayoria de los paises occidentales, los primeros casos de SIDA se
diagnosticaron entre la poblacion de hombres homosexuales. El primer caso diagnosticado
fue en el afio de 1983. La desinformacion sobre la enfermedad fue uno de los factores que

alentaron una epidemia paralela: la culpabilizacion y estigmatizacion hacia los hombres

40 De acuerdo con lo que sefiala Irving Hoffman en su libro Estigma. La identidad deteriorada, el término
estigma hace referencia a un atributo profundamente desacreditador. Por lo que creemos que la persona
estigmatizada no es totalmente humana. Valiéndonos de este supuesto es que practicamos diversos tipo de
discriminacion, mediante la cual reducimos las posibilidades de vida. En el caso de las personas con
VIH/SIDA, sin duda alguna, al estar ligados a los grupos de aquellos que no son ‘normales’, es que se
comienzan a generar diversas situaciones de reducciones de posibilidades de vida: negacion del servicio
medico, despidos injustificados, aislamientos, etcétera. Es por ello que muchas de las luchas para las
personas con VIH/SIDA se centran en revertir las negativas en prestaciones y en igualdad de condiciones a
una persona que no sea portadora de la enfermedad.
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homosexuales, impidiendo una respuesta inmediata y eficaz por parte de las autoridades de

salud.

3.2.1 Las reacciones del gobierno mexicano

Las primeras respuestas a la enfermedad comenzaron a tomarse dos afios después del
primer caso diagnosticado ante la gravedad y el alarmante nimero de casos, para agosto de
1985 existian 68 casos registrados. La Secretaria de Salud cred el Comité Nacional para la
Prevencion del SIDA %, el cual comenz6 con la estrategia de informacion mediante
distribucion de tripticos y folletos, que contenian la informacion basica acerca del
VIH/SIDA, dirigidos al publico en general y otros destinados a poblaciones homosexuales

y bisexuales.

A la par, surgié una campafia en medios de comunicacion, que se ha calificado
como erratica, ya que combinaba mensajes fatalistas -la foto de un cadaver de cuyo pie
pendia una etiqueta con la leyenda “Muri6 de SIDA”- con otro de corte comico que,
consistia en la distribucion de cerillos con un condén y una leyenda que decia “yo no juego
con fuego”. Con la anterior campafa se reforzaba la actitud de miedo de saber si se podia

ser 0 no portador de la enfermedad.

Para 1987 habia 344 casos y a final de 1988 eran ya 1,837; prevaleciendo la
poblacion homosexual y los hemofilicos, como los mas afectados por la enfermedad. Lo
anterior origind una iniciativa de reforma de ley para evitar el comercio de sangre, y al

mismo tiempo se lanz6 una nueva campafia de concienciacion y prevencion de la

4 En el afio de 1988 cambio al nombre del Consejo Nacional de Prevencién y Control del Sida
(CONASIDA). Su objetivo principal es coordinar los esfuerzos entre las organizaciones y los recursos
financieros para la atencidn del VIHS-SIDA.
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enfermedad, incluido el uso profilactico del condon. El lema de la campana fue “Disfruta
el amor. Hazlo con responsabilidad”. Con lo cual se buscaba promover la monogamia y el
uso de condén como alternativa. Sin embargo, fue hasta el mes de abril de 1988 que la
Secretaria de Salud anunci6é una campafia masiva de prevencion. En ella aparecia la actriz
Lucia Méndez con un paquete de condones en la mano e invitaba, provocativamente, a
disfrutar el amor con responsabilidad. Al mismo tiempo se lanz6 una campafia a través de
los periddicos con el encabezado “Preservativo o condon; el nombre es 1o de menos, lo que
importa es que puede salvar la vida”. El anuncio terminaba diciendo: “el SIDA no es un

problema moral; es un problema de salud publica”. #?

3.2.2 Lareaccion de los grupos conservadores

Las reacciones por parte de grupos y empresarios ligados a la Iglesia Catdlica fue de
obstaculizar la campafa. Una de ellas fue mediante las presiones que realizaron diversos
empresarios, amenazando con retirar de la televisora Televisa su publicidad, lo cual le
propiciaba pérdidas econémicas para la empresa si transmitian el spot de la campafia. Otra
reaccion fue la emprendida por Pro Vida“}, organizacion de ultraderecha que demandé ante
la Procuraduria General de la Republica al CONASIDA “por promover la promiscuidad al
recomendar condones como medida preventiva contra el sida” y al mismo tiempo acusaba
a la Secretaria de Salud por cada nuevo caso de sida, ya que el condon “tenia un alto grado
de error” y por ultimo, afirmaba que la campaia fomentaba “la homosexualidad, la

prostitucion y la promiscuidad”.

“Instituto Nacional de Salud PUblica. Revista de Salud Publica. Noviembre-Diciembre de 1995, Vol. 37, No.
6. Las campafias contra el sida en México: Los sonidos del silencio o puente sobre agua turbulenta, Pag.
643-653.

43 Es una organizacion vinculada a la derecha en nuestro pais, nace en 1978 como respuesta a una iniciativa
de ley, presentada por el Partido Comunista, para legalizar el aborto como un derecho de la mujer. Este ha
sido el tema que lo ha mantenido en la escena publica. Su objetivo es lograr una sociedad mas feliz, con
familias bien integradas y unidas en el amor, la fidelidad y el compromiso; una sociedad de personas que
vean de frente al futuro con optimismo y espiritu de lucha por lograr un mundo mejor, amante y respetuoso
de la vida. Comité Provida. Julio 2004 http://www.comitéprovida.org.
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En este mismo escenario, si bien es cierto que la Iglesia Catélica no ha sido
indiferente al VIH/SIDA, ha oscilado entre la imagen del buen samaritano y el justo juez
en asuntos morales. Por un lado ha buscado hacer frente a los estragos de la enfermedad;
solidarizarse con los enfermos, ofreciéndoles atencion farmacéutica y hospitalaria,
comedores, etcétera. Sin embargo, el asumirse como jueces de la moral, los ha llevado a
hacer declaraciones, como la del entonces nuncio apostélico, Gerénimo Prigione; quien
afirmé que el SIDA constituia un castigo divino por el hecho de que los primeros casos se

asociaron a la promiscuidad y al “sexo entre hombres” o con prostitutas®*,

Las acciones que, en general se han realizado para hacer frente a la enfermedad,
han tenido una constante: la confrontacion entre la politica gubernamental del uso del
conddn como medida profilactica y la reaccion de los grupos conservadores cuya propuesta
es la abstinencia y fidelidad; la cual encuentra en México su raiz y conexion principal con

la Iglesia Catdlica, quien también se apega a esta propuesta.

3.2.3 La reaccion de los medios de comunicacién frente al SIDA

En la era de las comunicaciones la television y la prensa escrita han sido importantes en el
modo de entender y dar a conocer esta enfermedad, sea para dar una informacion precisa o
para desinformar o también para dar cuenta de los desacuerdos entre los diversos actores

sociales.

4 ARELLANO, Luis Manuel. “La Iglesia Catélica frente al SIDA” Diario La Jornada. Suplemento Letra S.
Octubre 7 de 1999 http:/www.jornada.unam.mx/1999/0ct99/991008/Is-iglesia.html
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La investigadora Maria Marta Collignon sefiala tres momentos en que se transmite
a la sociedad la informacion sobre el SIDA. En un primer momento, la prensa escrita
especialmente, se caracterizd por publicar articulos sensacionalistas, estigmatizadores y
homofabicos, y presentaron a los homosexuales como las Unicas personas afectadas por la
nueva enfermedad. En un segundo momento, la prensa publicéd articulos menos
sensacionalistas y el tipo de informacién cambid, es decir, se ofrecié mayor informacion
sobre las formas de transmisién, métodos de prevencion y elementos biomédicos. Y se
resalto la discusion entre el gobierno y grupos conservadores. Y por ultimo, desde hace una
década, la prensa publica una variedad de articulos sobre la enfermedad desde diversos
enfoques: biomedicos, derechos humanos, preventivos, y sobre todo discursos sociales de
diversos organismos y actores que muestran la polaridad de construcciones a proposito de

la enfermedad y sus efectos en nuestra sociedad.

3.2.4 Las reaccion de las organizaciones de la sociedad civil

La respuesta inmediata a esta enfermedad “desconocida” la dio precisamente el sector
sefialado como el causante de la enfermedad: los homosexuales. Se movilizaron a través de
diversas organizaciones ya existentes, como Distrito Federal, Tijuana, Guadalajara®. El
sida aparece en un momento de crisis del movimiento de liberacion homosexual mexicano,

fragmentado y desgastado, en sus inicios fue incapaz de dar una respuesta contundente a la

4 El movimiento de liberacion homosexual en México, tiene sus primeros antecedentes en la primera
movilizacidn en el DF, el 26 de julio de 1978 a través del Frente Homosexual de Accién Revolucionaria
dentro de la gran marcha contra la Represion y por la Amnistia de los Presos Politicos de 1968 y 1971. El
Frente era un grupo de discusion conformado por agrupaciones mas pequefias que abordaban de manera
testimonial y vivencial cdmo asumir la cuestion homosexual, cdmo manejarla en la familia, en el trabajo, en
la vida cotidiana, cuales son las causas politicas y sociales de la represién o auto represion, se le conocia
como el “Sexpol” que se sintetiza en la siguiente consigna: “No hay libertad politica si no hay libertad
sexual"

88



homofobia desatada en los medios por sectores conservadores y no pocas autoridades

médicas y de salud.

En los afios ochenta no existia ain, una comunidad homosexual mexicana como la
existente en varias ciudades de Estados Unidos, lo que limito, sin duda; el impacto, el
arraigo y la continuidad de las acciones preventivas. Las primeras organizaciones:
Colectivo Sol, el grupo Guerrilla Gay, el Circulo Cultural Gay y Calamo: Espacios y
Alternativas Comunitarias A.C., en el Distrito Federal; el FIGHT en Tijuana; y el Grupo
Orgullo Homosexual de Liberacion, en Guadalajara se abocan en alertar a la poblacion

sobre el peligro del nuevo mal, sus formas de propagacion y las maneras de evitarlo.

El objetivo era difundir la informacion necesaria para aumentar los niveles de
conocimiento y propiciar, de esta manera, cambios en las conductas de riesgo de las
personas. Mediante platicas, conferencias, jornadas informativas, mesas de informacion,
folletos, informacion personalizada; las organizaciones realizaron una desventajosa labor
de difusion para contrarrestar las falsedades y creencias erroneas que circulaban
profusamente sobre las formas de“contagio” del virus. De manera mas espontanea y sin
proponérselo, sus teléfonos se convierten de hot lines o lineas telefénicas de apoyo e
informacidn, debido a la creciente demanda. De esta manera, surgen las primeras lineas de

informacion sobre VIH/SIDA que posteriormente se especializaran.

Las organizaciones civiles tuvieron que enfrentar el problema en tres frentes:
ademas de contrarrestar la desinformacion y los prejuicios existentes en la poblacion, los 'y
las activistas enfrentaron la escalada de homofobia por parte de los grupos conservadores

que vieron en el sida la oportunidad de refrendar sus prejuicios, y corrigieron los errores de
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las propias autoridades epidemiolédgicas que en su afan clasificatorio dividieron a la

poblacidn en grupos de bajo y alto riesgo.

Los miembros de las organizaciones tuvieron que “educar” a las propias
autoridades de salud y a no pocos médicos, en el sentido de que el riesgo no esta en las
personas, sino en la modalidad de ciertas practicas sexuales. En el Primer Congreso
Nacional de Sida, realizado en diciembre de 1987, lograrian la adopcién del concepto
“practicas de riesgo” en reemplazo de “grupos de riesgo”*®. Sin embargo, para no
continuar reforzando la asociacion prejuiciosa entre sida y homosexualidad, las
organizaciones civiles aceptaron la consigna de que habia que deshomosexualizar la
epidemia, y por ello decidieron no concentrar sus esfuerzos en ese sector y dirigirse al
conjunto de la poblacion. “Todos estamos en riesgo” fue el lema mas socorrido para
contrarrestar el estigma, de asociar al Sida con los “grupos de alto riesgo”: homosexuales,

prostitutas y drogadictos.

En los afios de 1987-92 la lucha contra el Sida vive una etapa de auge y
consolidacion: se crean nuevas organizaciones y el movimiento gana en presencia publica.
En esa etapa se forma Mexicanos Contra el Sida. Es la Confederacion de Organismos no
Gubernamentales, que llega a agrupar a mas de una veintena de asociaciones de diferentes
partes del pais. Del mismo modo se reconfigura el Consejo Nacional para la Prevencion y

el Control del SIDA..

46 Bravo C. El Sida en México. Actitud plblica y movilizacion social. Crénica del Primer Congreso Nacional
sobre el Sida. En Galvan F, coordinador: El Sida en México: los efectos sociales, 12 Edicidn, México:
Ediciones de Cultura Popular/lUAM-Azcapotzalco; 1988. Pag. 369-375
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Con las organizaciones, confederaciones y reformas a los programas
gubernamentales, el estigma y la discriminacion hacia las personas con el VIH/SIDA, es
un asunto vigente a mas de veinte afios de la enfermedad. La desinformacion cientifica
sobre la enfermedad, los prejuicios sociales hacia determinados sectores, la desinformacion
por parte de la prensa y la participacion principalmente en los inicios de la enfermedad de
muchas organizaciones dirigidas especialmente a la poblacion homosexual; fueron algunos
de los factores que condujeron a tomar algunas acciones tardias y poco eficaces por parte
de las instancias gubernamentales. Las pocas acciones realizadas encontraron el obstaculo
por parte de los grupos conservadores, quienes haciendo uso de su gran influencia y poder
de control en medios econdmicos, sociales y de comunicacién. De esta manera €s como se
fue configurando una representacién de la enfermedad, que tiene que ver con un asunto de
ciertos sectores sociales en particular los homosexuales y trabajadoras sexuales y que esta

enfermedad no le podia pasar a nadie fuera de estos.

La principal repercusion ha sido silencio de muchos hombres y mujeres que
teniendo practicas de riesgo, como es el caso de hombres casados que tienen
esporadicamente relaciones sexuales con varones 0 de mujeres que no ejercian la
prostitucion, pero si tenian encuentros sexuales anonimos, llevo a vivir una falsa seguridad
y a no hacer uso del condén como medida profilactica para prevenir el VIH/SIDA y sobre

todo a no creer que es una enfermedad que afectaba a todos.
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3.3 Las acciones protectoras hacia las personas con VIH/SIDA

3.3.1 Las acciones protectoras a nivel internacional

Reconociendo la importancia del respeto a los derechos humanos de las personas con
SIDA, organizaciones e instituciones comenzaron a realizar diversas declaraciones
internacionales como la Federacion Internacional de Sociedades de la Cruz Roja y de la
Media Luna Roja quienes en su VI Asamblea General que se celebrd en noviembre de
1987, decidio hacer frente a la pandemia a través de diversas lineas; como el apoyo y
cooperacion en los programas de control del sida, la incorporacién de personas con VIH-
SIDA en la planificacion e implementacion de los programas; la lucha contra la
discriminacion de los portadores del VIH, personas con sida y sus familias. Esta misma
iniciativa fue ratificada por la Federacion Internacional en su siguiente asamblea celebrada

en el afio de 19914

Para 1990 en la XIIl Reunion Plenaria de la Conferencia Internacional sobre las
Implicaciones del Sida en Madres y Nifios, celebrada en Paris, los Ministros de Salud,
manifiestan la necesidad urgente de promover y proteger la salud de las mujeres, nifios y
las familias. Esta Conferencia inst6 a las Naciones Unidas para dirigir y coordinar los
esfuerzos de la lucha contra el SIDA, dentro de la cual la Organizacion Mundial de la

Salud es parte.

La Comision de Derechos Humanos de las Naciones Unidas dio a conocer en 1992
la Carta de las Obligaciones de Respetar los Derechos Humanos y los Principios Eticos y

Humanitarios al Abordar las dimensiones sanitarias, sociales y econdmicas del VIH-SIDA,

“COMITE SIDA Y DERECHOS HUMANOS. Compilacion sobre instrumentos nacionales e
internacionales sobre VIH/SIDA y Derechos Humanos. CDHDF.2003, P4g. 17-20
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y en ella como un anexo, la Declaracion de Derechos y Humanidad sobre los Principios
fundamentales de los Derechos Humanos, la Etica y la Humanidad aplicables en el
Contexto del Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) y el Sindrome de

Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA).

El primero de diciembre de 1994 los Jefes de Gobierno se reunieron en Paris en
donde reconocieron en términos generales, los derechos humanos de las personas que
viven con VIH-SIDA y establecen explicitamente el compromiso para luchar contra las
condiciones sociales y econdmicas que propicien la discriminacion que favorece la

propagacion del virus.

Es hasta la Segunda Consulta Internacional sobre el VIH-SIDA y los Derechos
Humanos, celebrada al 25 de septiembre de 1996, y organizada conjuntamente por la
Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos vy el
Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH-SIDA (ONUSIDA), en donde se
reconoce la importancia del respeto a los derechos humanos en el contexto del SIDA, con
lo cual este documento constituye una guia dirigida a los Estados para el disefio de las
politicas publicas a nivel doméstico y es hasta la fecha uno de los documentos mas

importantes en la materia.

La Tercera Consulta Internacional sobre el VIH-SIDA se llevo a cabo en Ginebra

en el afo de 2002, la cual tuvo como finalidad ratificar las directrices marcadas en la

anterior Consulta, pero principalmente actualizar la sexta Directriz, la cual tiene que ver
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con el tratamiento y los medicamentos antirretrovirales, y su disparidad a nivel global en el

acceso a los tratamientos, asi como los avances politicos y legales hechos?.

El problema de falta de medicamentos para el tratamiento del VIH-SIDA vy la
tuberculosis, es un problema actual a nivel mundial. Los elevados costos por parte de las
industrias farmacéuticas han propiciado que la poblacién que padece el VIH-SIDA,
carezca de medicamentos, situacion que pone en riesgo su vida. Es por ello que la
Organizacion Mundial de la Salud ha establecido un programa llamado “tres millones para
el 2005”. El cual tiene como finalidad proporcionar el tratamiento antirretroviral a tres

millones de personas con VIH-SIDA en los paises en desarrollo antes del final de 2005.

A maés de 20 afos la construccion sociocultural del Sida y la respuesta a ella basada
en las experiencias de las personas afectadas por esta enfermedad y la respuesta de las
diversos organizaciones sociales y programas gubernamentales, no han podido frenar el
aumento de los casos y tampoco se ha logrado una erradicar en la sociedad la exclusion, el
estigma y la discriminacion; permaneciendo las mismas asociaciones colectivas de
sida=muerte o sida=homosexuales, que favorecen las conductas discriminatorias

generando la pérdida de identidad y la muerte fisica y social de las personas.

Es cierto que la lucha contra el VIH/SIDA a lo largo de todo este tiempo ha sido de
avances, pero hoy permanecen retos no solo por generar condiciones de accesibilidad de
las personas a medicamentos y hospitales, sino también es necesario romper con los

factores que han propiciado el ocultamiento y el silencio de las personas con VIH/SIDA.

“®lbidem . Pag. 26-127
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Ya lo ha sefialado Susan Sontag, «lo que mata no es la enfermedad sino la metafora que se

ha construido alrededor de esta».

3.3.2 Las acciones protectoras a nivel nacional

El trato hacia las personas enfermas fue de rechazo, exclusion y abandonados de cualquier
espacio al que pertenecian. En los hospitales, el mejor de los casos era la atencién aislando
del resto de las poblaciones; sin embargo, la negativa a la atencion médica era una actitud
comun para las personas con VIH/SIDA. En los trabajos a las personas por su apariencia
de homosexual o por el supuesto de “esta flaquito, seguro tiene SIDA”, se les obligaba a
hacer exdmenes para conocer su situacion serolégica y en caso de salir positivo, eran

despedidos, bajo el supuesto de ser un riesgo para las otros empleados.

No eran el hospital y el trabajo los Unicos espacios en donde a las personas con
VIH/SIDA se les excluia, las familias ante el temor de contagio, los echaban de sus casas,
se les negaba el alojo y su pertenencia a la familia; en el mejor de los casos ocultar la
enfermedad y a la persona, por vergiienza a ser sefialarlos como parte de “los grupos de
riesgo”. En los grupos de Iglesia operaban bajo la ambigiiedad del buen samaritano por un
lado, pero juzgando la orientacion sexual, el ejercicio de la sexualidad, el hacer sentir
culpable a las personas, por no ser normales “como Dios manda”, “por ser promiscuo”. La
enfermedad era precisamente la respuesta al enojo de Dios, porque como lo sefiala el

Catecismo de la Iglesia Catdlica:, son contrarios a la ley natural®.

Frente al rechazo y exclusion que tuvo una mayor participacion por parte de la

poblacién homosexual, el escenario de respeto a los derechos humanos de las personas con

9 Vaticano.” Catecismo de la Iglesia Catolica”. Abril 2005. http://www.vatican.va/archive/ESL0022/_P86.
HTM
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VIH/SIDA, se modifico en el afio 1992 al crearse las Comisiones Naciones y Estatales de
Derechos Humanos, y a la par también se crea, el area de Departamento de Orientacion
Social y Derechos Humanos dentro del CONASIDA,; que asesora y recibe las demandas
sociales y de derechos humanos de las personas que viven con VIH/SIDA y sus familiares;
para orientarlos y disminuir el maltrato, rechazo y negacién de la atencién que ocurrian en
algunas instituciones del Sector Salud®°. Para la fecha de su creacion se recibieron un total

de 484 en 1992; 1 054 en 1993 y 844 en 1994 .1

Se comienzan a dar pasos importantes en la elaboraron materiales educativos en
materia de derechos humanos, como la Cartilla de Derechos Humanos para las personas
que viven con el VIH-SIDA, la cual es producida en conjunto, entre organizaciones civiles
como GIS-SIDA, Mexicanos contra el SIDA? y el CONASIDA, la cual fue presentada a la
Comision Nacional de Derechos Humanos y se publico 9 de abril de 1992. Esta cartilla

representd un antecedente importante para la construccion de la Norma Oficial Mexicana.5?

Para el afio de 1993 se convocO a organismos no gubernamentales y
gubernamentales para elaborar la "Norma Oficial Mexicana para la prevencion y control de
la infeccién por el Virus de la Inmunodeficiencia Humana". En ella se subrayaron aspectos
como la prevencién y la atencién en materia de salud, que afectan directamente los

derechos humanos de las personas y se establecieron algunos principios para evitar dichas

%0 Instituto de Salud Publica en México. Revista Salud Publica. Noviembre-diciembre de 1995, volumen 37,
no 6.Consejo Nacional de Prevencion y Control del Sida (CONASIDA) Informe de Actividades, 1988-1994
pp. 669-676

51 Cabe hacer la aclaracién que Unicamente se habla de la recepcion de casos, y no se hace mencion de la
resolucidn de dichas quejas o el proceso que se siguid. Lo anterior, nos ayuda a ilustrar la situacion, pero que
no necesariamente significa un avance en el respeto a los derechos humanos de las personas con VIH/SIDA.
Salud Publica de México idem. Pag. 661-668.

52 GIS-SIDA en ese entonces estaba dirigido por el activista de los derechos de los homosexuales y de las
personas con VIH/SIDA  Francisco Galvan. Mexicanos contra el Sida, es una confederacion de
organizaciones civiles que llegé a agrupar a una veintena de organizaciones civiles de todo el pais.

%3 Esta cartilla se modificd por la Comision Nacional de Derechos Humanos en el afio de 1995.
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violaciones: la confidencialidad de la prueba, la obligatoriedad, etcétera. La publicacion de
la Norma Oficial Mexicana -010-SSA2-1993 aparecio en el Diario Oficial de la Federacion

el 17 de enero de 1995.

La Norma Oficial Mexicana, es hoy dia, la Unica reglamentacion en nuestro pais
sobre el VIH/SIDA; jerarquicamente es inferior para su aplicacion respecto de los
reglamentos, leyes y a la Constitucion misma, de tal manera, que su eficacia para proteger
y garantizar un respeto a las personas con el VIH/SIDA no ha impactado a las autoridades
sanitarias, como a las legislativas. La tendencia legislativa apunta, mas bien, hacia el lado
opuesto, es decir, ha sido mas persecutoria que protectora de los derechos humanos, como
ejemplos tenemos la reforma al Cddigo Federal Penal que incluy6 el “Delito de contagio a
sabiendas™*, lo cual ha motivado que en algunos estados de nuestro pais, se hayan
realizado diversas reformas con la finalidad de sancionar a aquellas personas que a
sabiendas de tener alguna enfermedad infecto contagiosa (como es el VIH) y contagie a

otra, sea sancionados penalmente con la privacion de la libertad.

Las anteriores reformas, son a todas luces contrarias a los derechos humanos, a las
directrices internacionales que plantean la proteccion de los derechos de las personas con
VIH/SIDA y a la Declaraciéon Universal de los Derechos del Hombre, al Pacto
Internacional de los Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales; ya que en vez de

propiciar una mayor comprension hacia las personas con el VIH/SIDA, inhibe por un lado

% La definicion comprendida en el Cédigo Penal Federal, sefiala en su articulo 199-Bis.: “Al que sabiendo
que padece una enfermedad grave en periodo infectante, ponga en peligro de contagio la salud de otro, por
relaciones sexuales u otro medio trasmisible, siempre y cuando la victima no tenga conocimiento de esa
circunstancia, se le impondrd prision de tres meses a tres afios y de cincuenta a trescientos dias de multa.... Si
la enfermedad que padecida fuera incurable, se impondran prision de tres meses a diez afios y de quinientos a
dos mil dias de multa. Este delito se perseguira por querella de la victima u ofendido.
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la practica de la prueba del VIH y aumenta la actitud persecutoria, de rechazo y exclusién

hacia las personas mismas.

Es claro que el VIH/SIDA es un problema sumamente complejo de abordarse desde
las diversas instancias, en donde factores culturales, religiosos, ideologicos, juridicos y
estructurales, entre muchos otros, han contribuido a mostrar mas las oposiciones entre los
distintos agentes sociales como son los grupos homosexuales, el Estado a través de la
Secretaria de Salud y el CONASIDA vy los grupos conservadores; con respecto a temas
especificos como el uso del condon masculino; el rechazo hacia el reconocimiento de la
homosexualidad como un grupo de nuestra sociedad, en donde la prensa se ha convertido
el escenario natural para dirimir, presentar y mostrar las posturas encontradas respecto a
los agentes sociales, pero en donde poco se habla sobre los derechos humanos de las
personas con el VIH/SIDA fuera de los grupos homosexuales; contrariamente a lo que se

dice y a los grandes retrocesos que ha habido en materia legislativa.

El caso mas paradigmatico del retroceso que ha significado para el respeto de las
personas con el VIH/SIDA, ha sido la reforma a la Ley militar en donde se autoriza dar de
baja a cualquier militar que se le diagnostique la enfermedad por inutilidad. Sin embargo
los métodos y procedimientos para darse cuenta de quién es el portador de la enfermedad,

lo hacen mediante los examenes sin su consentimiento e informacion.

De igual forma los obstaculos estructurales para la defensa de los derechos
humanos, como es el caso de la incompetencia de la Comision Nacional de Derechos
Humanos (CNDH) para conocer en materia laboral de despidos injustificados por razones

del VIH/SIDA entre particulares.
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La CNDH ha sefialado que desde su creacion 1992, ha recibido 616 quejas de
personas con VIH-SIDA, de las cuales el 51% de ellas son contra el IMSS, el 14.8%, del
ISSSTE, penitenciarias y centros de readaptacion social, con 9.5% y la Secretaria de Salud,

con 7.5%.

De acuerdo con las personas con VIH-SIDA, son los médicos, enfermeras y demas
prestadores de servicios de salud son quienes con mayor frecuencia incurren en
violaciones. Y las denuncias han sido por tratos ofensivos y discriminatorios, sometimiento
a pruebas de deteccion del VIH sin consentimiento, otras son por negligencia médica, que
va desde la falta de notificacion del estado de salud, violacién a la confidencialidad y

retraso o deficiente atencion médica que afecte la salud.

Sin embargo de todas las quejas recibidas por la CNDH de las 616 quejas, 182, se resolvio
en beneficio del quejoso, 78 fueron concluidos por medio de la composicion, y 11 se
hicieron recomendaciones. El derecho que basicamente tiende a proteger y defender es

precisamente el derecho a la salud.

Las acciones de las organizaciones de la sociedad civil, han mostrado siempre su
esfuerzo por atender la problematica, basicamente a la poblacién que de acuerdo a las
estadisticas son la poblacion mayoritariamente afectada que son varones que tienen
relaciones sexuales con varones. Con lo que las politicas publicas en las que participan, asi
como en la defensa y proteccién de los derechos humanos se convierten en la proteccion a

la poblacion homosexual, dejando de lado a las otras poblaciones.
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Bajo esta tesitura, parece que aun no se ha roto con el binomio
homosexualidad=sida., por el contrario el VIH/SIDA ha sido el espacio, por lo menos en
México, en donde los grupos homosexuales han encontrado un respaldo y apoyo que les ha
permitido tener una mayor presencia visible en la sociedad y desde este espacio lanzar su
lucha contra el estigma y la discriminacidn, lo cual sin duda es un avance importante para
reconocimiento de la diversidad sexual; mas esto ha significado un freno para dimensionar

de modo mas amplio en otros sectores la problematica del VIH/SIDA en la sociedad.

Conocemos en donde existen las violaciones de derechos humanos para los
hombres homosexuales que viven con el VIH/SIDA, se acepta la importancia de lograr una
mayor aceptacion de la homosexualidad, con el fin de que desaparezca la discriminacion y
de este modo evitar la mayor propagacion de la enfermedad y también de los derechos

humanos.

La Cartilla de Derechos Humanos de las personas que viven con el VIH/SIDA, han
recogido la experiencia sin duda alguna de alguno de los sectores sociales como es el los
hombres homosexuales que viven con la enfermedad y quizd colateralmente el de las
mujeres trabajadoras sexuales con VIH/SIDA; pero frente a ello uno se pregunta si estos
derechos humanos proclamados y reconocidos por las organismos de la sociedad civil y la
CNDH, son igualmente reconocidos y aceptados para el resto de las poblaciones como son
las mujeres, las poblacion que vive en situacion de calle, inmigrantes indigenas y
migrantes, asi como los usuarios de drogas intravenosas y las personas privadas de su
libertad; todos ellos con el VIH/SIDA. ¢ Estas poblaciones se sienten de las mismas formas
excluidas y agraviadas por el VIH/SIDA? ¢Por qué no se oyen organizaciones que hableny

griten sobre las violaciones de los derechos humanos de estas poblaciones? ¢Es que acaso
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el VIH/SIDA no es un asunto que afecta a todos? ¢Existe discriminacion en el ambito del

VIH/SIDA hacia las otras poblaciones?

No queremos negar que la poblacion homosexual con VIH/SIDA pueda ser uno de
los grupos més afectados y objeto de estigma y discriminacion. De acuerdo con un estudio
presentado por Silvia Panebianco Labbé y Arturo Diaz Betancourt a la Presidencia de la
CNDH®®, las formas de discriminacion de las personas con VIH/SIDA sigue siendo una
realidad en nuestro pais®®. Cuando hablan de estas violaciones o de estas formas ¢como

estan incluidos los otros sectores?

Entonces queda la pregunta (Qué se entiende por derechos humanos para las
personas con el VIH/SIDA? El estigma y la discriminacion es la manera de nombrar a la
realidad que viven los hombres homosexuales con VIH/SIDA a la exclusion de la que, sin
duda alguna son objeto. En el caso de la mujer, la desigualdad social y la exclusién a la que
se ven sujetas, es la realidad en la que viven en México; como se ha mostrado por diversos
informes, entonces ¢ Cudles son los derechos humanos conculcados a las mujeres que viven

con el VIH/SIDA en México?

Este es el fendmeno que busca explicarse en el desarrollo y estudio de la presente
tesis, ya que como hemos visto, los derechos humanos no son enunciados abstractos a los

que la realidad social tiene que sujetarse. Las diversas situaciones de injusticia hacen que

% Este estudio de la misma manera fue base para el Diagnostico sobre la Situacion de los Derechos Humanos
en México, de la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos en
México. http://www.cinu.org.mx/prensa/especiales/2003/dh_2003/diagnosticocompleto.pdf. Este informe fue
presentado al Presidente de México, Vicente Fox Quezada el dia 8 de diciembre del 2003.

% Silvia Panebianco Labbé y Arturo Diaz Betancourt, Discriminacion relacionada con el VIH/SIDA: después
de la Asamblea de la ONU sobre VIH/SIDA, México todavia sigue sin politica publica en SIDA y Derechos
Humanos, México, [s/e], 28 agosto 2003, pp. 1-7.
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los derechos humanos se actualicen y cobren vigencia a partir de las acciones que van
realizan las personas afectadas en vista a un mayor respeto a la vida. Es por ello que en el
caso del VIH/SIDA cuando se habla de sus derechos humanos, desde una serie de
enunciados generales y abstractos, se vuelven imperativos para mirar la realidad de todos
los grupos afectados por el VIH/SIDA, aunque en la practica los Unicos que los hacen valer

por que se sienten afectados sean los hombres homosexuales con el VIH/SIDA.

Es pues el siguiente capitulo el que partiendo de la experiencia de mujeres que

viven con el VIH/SIDA, nos ayudara a profundizar sobre este aspecto. Son ellas las que

hablaran de sus derechos humanos y el SIDA.
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ANEXO

CARTILLA DE DERECHOS HUMANOS PARA LAS PERSONAS CON VIH/SIDA

La Cartilla comprende los siguientes derechos:

1.- La ley protege a todos los individuos por igual, en consecuencia no debes sufrir

discriminacién de ningun tipo.

2.- No estds obligado a someterte a la prueba de deteccion de anticuerpos del VIH ni a
declarar que vives con VIH o que has desarrollado SIDA. Si de manera voluntaria decides
someterte a la prueba de deteccion de anticuerpos VIH, tienes derecho a que ésta sea
realizada en forma anonima y que los resultados de la misma sean conservados con

absoluta discrecion.

3.- En ningln caso puedes ser objeto de detencion forzosa, aislamiento, segregacion social

o familiar por vivir con el VIH o haber desarrollado SIDA.

4.- No podra restringirse tu libre transito dentro del territorio nacional.

5.- Si deseas contraer matrimonio no podras ser obligado a someterte a ninguna de las

pruebas de deteccion del VIH.

6.- Vivir con VIH o con SIDA no es un impedimento para el ejercicio de la sexualidad.

103



7.- Cuando solicites empleo, no podras ser obligado a someterte a ninguna de las pruebas
de deteccion del VIH. Si vives con VIH o has desarrollado SIDA, esto no podra ser motivo

para que seas suspendido o despedido de tu empleo.

8.- No se te puede privar del derecho a superarte mediante la educacion formal o informal

que se imparte en instituciones educativas publicas o privadas.

9.- Tienes derecho a asociarte libremente con otras personas o afiliarte a instituciones que

tengan como finalidad la proteccion de los intereses de quienes viven con VIH o han

desarrollado SIDA.

10.- Tienes derecho a buscar, recibir y difundir informacion precisa y documentada sobre

los medios de propagacion del VIH y la forma de protegerte.

11.- Si vives con VIH o has desarrollado SIDA tienes derecho a recibir informacion sobre

tu padecimiento, sus consecuencias y tratamientos a los que puedes someterte.

12.- Tienes derecho a los servicios de asistencia médica y social que tengan como objetivo

mejorar tu calidad y tiempo de vida.

13.- Tienes derecho a una atencion médica digna y tu historial médico debe manejarse en

forma confidencial.

14.- Tienes derecho a una muerte y servicios funerarios dignos
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CAPITULO IV
LA CONDICION SOCIAL DE LA MUJER EN LA

ZONA METROPOLITANA DE GUADALAJARA

Desde la observacion y el trabajo con las personas que viven con el VIH/SIDA, me he
percatado que las mujeres asumen la realidad de la enfermedad, de un modo diferente en
relacion con los hombres homosexuales y los hombres heterosexuales. Lo anterior puede
tener explicacién desde el rol que culturalmente se le ha dado a la mujer y el lugar al que
socialmente se le ha asignado. De acuerdo con diversos estudios recientes, se ha sefialado
que esta situacion ha propiciado que la mujer se encuentre tres veces mas vulnerable que el

hombre, en lo social, lo cultural y lo econdémico.

Las consecuencias y repercusiones se ve manifestado en esa limitacion en su
desarrollo y participacién en todos los ambitos; mas al mismo tiempo en un

desempoderamiento y desconocimiento de los derechos humanos.

La pretensién de este trabajo tiene un supuesto: toda mujer, bajo la situacién de la
enfermedad, reactualiza su dignidad y con ello los derechos humanos. Estos se expresan a
través de las necesidades o exigencias que el estado de enfermedad les propicia. Sin
embargo para abordar lo anterior es necesario conocer las condiciones sociales de las
mujeres en la Zona Metropolitana de Guadalajara; que sera nuestro sujeto y nuestro lugar

de la investigacion.

En este apartado nos proponemos presentar un panorama sobre las condiciones

sociales: poblacion, situacion econdmica, desarrollo humano; asi como, la situacion del
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VIH/SIDA de la mujer en la zona metropolitana de Guadalajara. Lo cual nos va permitir
enmarcar el ambito de posibilidades y obstaculos en los que se ve inmersa la mujer que

vive con el VIH/SIDA.

4.1 Poblacion de la Zona Metropolitana de Guadalajara®’

En su conjunto, la ZMG tiene una poblacion de 3°699,136 la cual constituye el 58.51% del
total de la poblacién en el estado de Jalisco®®. La ciudad de Guadalajara es la que concentra
el mayor nudcleo poblacional con 1, 646,319; le sigue Zapopan con 1, 001,021;

Tlaguepaque con 474,178; Tonala con 337,149.
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4.1.1 Por razén de sexo®°
Del total de la poblacion en la ZMG, el 53 por ciento son mujeres y el 47 por ciento lo

forman hombres.®° Existe una poblacién femenina 6 puntos porcentuales mayor en relacién

5" para efectos de la investigacion entendemos que la zona metropolitana de Guadalajara, la configuran
Zapopan, Guadalajara, Tonald, y Tlaguepaque, y no como lo sefiala la CONAPO, ya que para este organismo
la zona metropolitana de Guadalajara lo comprenden 37 localidades de ocho municipios:

%8 Consejo Estatal de Poblacion Jalisco http://coepo.jalisco.gob.mx/index.html

% ibidem

8 Hombres 1, 799,946 y mujeres 1, 899,190 del total de la poblacion de la ZMG.
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a la masculina. En tres de los cuatro municipios hay una poblacién principalmente

femenina, a excepcion de Tonald, en donde la poblacidn es principalmente masculina.

e Guadalajara: hombres: 788,247, mujeres 858,072
e Tlaguepaque hombres: 234,184, mujeres:239,994
e Tonala hombres: 170,005, mujeres 67,144.
e Zapopan hombres: 487,839, mujeres 513,182

4.1.2 Rango por edades.

La ZMG tiene una poblacion principalmente joven; el rango de edades oscila entre los 0 y
24 afios. El que tiene la poblacion mas joven es Tonald, mientras que en Guadalajara su
poblacién es ligeramente mayor; mas del cincuenta por ciento de la poblacion es joven a

excepcion de Guadalajara.
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Guadalajara, en relacién con el resto de los municipios, tiene una disminucion en la
poblacién entre los 0 y 9 afios de edad. La edad promedio de la zona metropolitana de

Guadalajara es de 15 a 19 afios, como lo podemos observar en la siguiente gréafica:
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4.2 Economia

En Jalisco se cuenta con una Poblacién Econdmicamente Activa (PEA)® 2 971 339%2; de
los cuales hombres son.: 1 840, 339 y mujeres 1 130,940. La participacion de la mujer en
la economia formal es reducida, aunque en la economia informal puede tener una mayor
presencia. A pesar de cualquier discurso de género; en el Occidente del pais como en la

ZMG, el rol social que la mujer juega es la del hogar y el hombre es el proveedor.

4.2.1 Poblacion Econdmicamente Activa y actividad principal

% Guadalajara tiene una poblacion de 12 afios y mas de 1 243 558, de la cual se
desprende que la PEA representa el 55.20% vy esta realizando alguna actividad; el
restante 44.80% son inactivas®®. La principal actividad en la que estad ocupada la
poblacion es la industria manufacturera, la cual concentra el 24.80% de las
personas econdmicamente activas ocupadas; le sigue la actividad comercial y mas

abajo la construccién.

1 El INEGI entiende como Poblacion Econémicamente Activa a personas de 12 afios y mas.

62 Dato del INEGI de la Poblacion Econdmicamente activa por entidad federativa segliin sexo 2004.
http://www.inegi.gob.mx/est/contenidos/espanol/tematicos/mediano/ent.asp?t=mtra03&c=4030&e=14

83 Personas de 12 y mas afios que en la semana de referencia no realizaron alguna actividad econémica ni
buscaron trabajo. Se clasifica en: estudiantes; incapacitados permanentemente para trabajar; jubilados o
pensionados; personas dedicadas a los quehaceres del hogar y otro tipo de inactividad.
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% Tlaguepaque tiene una poblacion de 12 afios y mas de 329, 406 personas de éstas,
el 54.68% son activas y el restante 45.31% es inactivo. Al igual que en el municipio
de Guadalajara, la principal actividad que realiza la poblacién es la industria

manufacturera, le sigue el comercio, la construccion y otros servicios.

X/
°o

En Tonala su poblacion mayor de 12 afios y mas es de 228,793, de los cuales
56.52% son econdmicamente activos y el 43.47% se encuentran inactivos, con una
actividad primordialmente en la industria manufacturera, que representa el 34.85%

y comercial con el 21.21%, seguida de la construccion y otros servicios.

% Y por tltimo, Zapopan tiene una poblacion mayor de 12 afios de 723 283 de esta el
56.42% son econOmicamente activa y el 43.57% son inactivos. Este municipio
presenta una diversificacion de ocupaciones, sin embargo, la actividad
manufacturera continda representando en la poblacién la principal forma de

ocupacién; seguida del comercio, la construccién y otros servicios

De lo anterior, habra que sefialar que la ocupacion principal de la poblacién de la ZMG se
encuentra en la industria manufacturera, seguida del comercio, construccién y otros
servicios. Los municipios tanto de Tlaquepague como de Tonala, en porcentaje, tienen
como principal ocupacion la manufacturera con un 33% y 34.85% respectivamente.
Guadalajara y Zapopan concentran otro tipo de servicios que no son predominantes pero
que tienen relevancia con respecto a los otros dos municipios como son los Servicios

Profesionales, Educativos, Medios Masivo de Comunicacion, Salud y Asistencia.
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POBLACION POR SECTOR OCUPACIONAL
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Sectores Productivos

1.- agricultura, ganaderia aprovechamiento forestal y pesca
2.- actividad minera

3.- actividad electricidad y agua

4.- actividad de construccion

5.- actividad industrias manufactureras

6.- actividad comercio

7.- actividad transporte, correos y almacenamiento

8.- actividad informacion en medios masivos

9.- actividad servicios financieros y de seguros

10.- actividad servicios inmobiliarios y de alquiler de bienes muebles
11.- actividad servicios profesionales

12.- actividad servicios de apoyo a los negocios

13.- actividad servicios educativos

14.- actividad servicios de salud y asistencia social

15.- servicios de esparcimiento y culturales

16.- servicios de hoteles y restaurantes

17.- actividad otros servicios, excepto gobierno

18.- actividad actividades de gobierno

19.- actividad no especificada
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El salario minimo promedio entre la poblacion de la ZMG es de dos a tres salarios.
El cual conforme a lo sefialado por la Comision Nacional de los Salarios Minimos®*, para
la zona B, de $45.35 pesos El salario minimo tendria que garantizar un desarrollo minimo
social, dice Jean Manninat representante de México de la Organizacién Internacional del
Trabajo, que incluya educacidn, servicios médicos, diversion, alimentacion, vivienda,
etcétera. Lo cierto es que la precariedad en cuanto al salario repercute en el nivel general
de bienes y servicios en la sociedad y en la generacion de riqueza. Es decir, que una

persona de la ZMG gana en promedio de 90 a 130 pesos al dia.

La economia de la zona metropolitana de Guadalajara se encuentra sustentada en la
industria manufacturera y el comercio. La poblacion ocupada en estos sectores por
municipio es, 39% en Zapopan, 38.33% en Guadalajara, 26% en Tonald y 27% en
Tlaquepaque. Por razon del género, la participacion de la mujer en la economia formal es
menor respecto al hombre y aquellas que participan en estos sectores, segun lo sefialan
diversos estudios, lo hacen en condiciones de desigualdad en las condiciones del empleo y

el salario.

La industria manufacturera ha generado una atraccion de la mano de obra femenina,
en aquellas del ramo textil y de ensamble en la industria electrénica. En las investigaciones
sobre el género y la industria manufacturera, se concluye que las mujeres con fuertes
responsabilidades domeésticas son las que cominmente participan de manera intermitente
condicionadas a la presencia de hijos, la edad, la formacién del hogar, etcétera. También ha
sido marcado la permanencia de la mujer en el comercio y los servicios (por ejemplo:

secretarias, maestras, enfermeras y trabajadoras domésticas).

8 Comision Nacional de Salarios Minimos. “Salarios Minimos Generales por Area Geografica 2005 .
Mayo 2005 http://mwww.conasami.gob.mx/indice.htm.
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En un estudio reciente realizado por la UNESCO/IESALAC, se sefiala la clara
discriminacion que existe en Meéxico, con respecto a las condiciones salariales de la mujer,
al indicar que: un porcentaje considerable del sector femenil tiene que aceptar empleos
mal remunerados, por horas y de tiempo parcial, “al no ser compatibles los horarios de
muchos trabajos con el cumplimiento de los roles tradicionales es de género de madres-

esposas-amas de casa, que socialmente” se les ha asignado®®.

4.3 Indice de desarrollo humano®

Las anteriores condiciones en que se encuentran los hombres y las mujeres en la Zona
Metropolitana de Guadalajara nos lleva a revisar las condiciones que estan permitiendo
desarrollar sus capacidades o si se encuentran empujados a esas opciones, por las
limitaciones estructurales que por la busqueda del reconocimiento e importancia de la

persona.

Es por ello que el Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo en su
capitulo México, ha llevado a cabo una medicion a nivel municipal sobre las libertades que
tiene una persona para desarrollar su capacidad dentro de un &mbito territorial como lo es
el municipio. En el 2004, se presenté el resultado del Indice de Desarrollo Humano
Municipal en México, que amplio el otro Informe de Desarrollo Humano por Entidad
Federativa del afio 2002; este ultimo sefialaba la enorme desigualdad que hay en nuestro

pais.

SSAVILES Karina. “Ganan menos de un salario minimo 45.4% de las mujeres con ensefianza media y
superior”.Diario La Jornada. 30 de mayo del 2005 http://www.jornada.unam.mx.

% Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo. “indice de Desarrollo Humano Municipal en
México”. Mayo 2005. http://www.cinu.org.mx
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En el caso especifico de nuestro estado, el indice de Desarrollo Municipal, ubica al

estado de Jalisco en el lugar niumero 13, de entre los 31 estados y el Distrito Federal, ya

que no guarda pues grandes desigualdades en comparacion con Oaxaca y Guerrero, tal y

como lo podemos encontrar en el siguiente cuadro:
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4.3.1 Escolaridad
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Yucatan
Zacatecas

En promedio, la escolaridad en el estado de Jalisco es de 7.4 afios. En la ZMG la educacion

primaria es de 484,147 alumnos inscritos. El paso de la primaria a la secundaria existe un

descenso de méas del 50%. De tal suerte que s6lo un 21% tiene estudios a nivel profesional.
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Fuente: Datos Indice Municipal de Desarrollo Humano en México
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4.3.2 Alfabetizacion

Los hombres tienen una tasa de alfabetizacion del 94.87% y las mujeres. 93.78%. Lo cual,
en parte, coincide con el empleo al que tienen acceso las personas, como es la industria
manufacturera, el comercio y la construccién, pero al mismo tiempo con la actividad que
desarrollan en su mayoria, como es el de obreros y empleados. Ahora, la desigualdad no
s6lo se encuentra en el trabajo formal sino también en el acceso a la educacion para las
mujeres. A pesar de ser una poblacion mayoritaria, es una poblacion con menos educacion

y menos fuentes de trabajo formal.

4.3.3 Salud

En cuanto al indicador de salud, el IDH nos sefiala que Guadalajara es uno de los 10
municipios con un alto Indice en la materia: concentra 54 unidades de primer nivel, 7 de
segundo nivel y 10 de tercer nivel®’; le sigue Zapopan con menor infraestructura en salud.
Sin embargo, en los restantes dos municipios, aunque hay unidades de primer nivel en
todas, es el servicio de segundo y tercer nivel en donde ninguno de los municipios, cuentan

con estas unidades.

La atencidon en materia de salud, sobre todo en lo relativo a especialidades y a
hospitalizaciones se encuentra centrada en su gran mayoria en Guadalajara y algo en

Zapopan, no solo en unidades de atencion medica, sino también en consultorios médicos.

57 Primer nivel. Esta constituido por centro de salud, consultorios médicos, dispensarios y unidades de
medicina familiar. En ellos sélo se presta atencion de consulta externa. Segundo nivel. Esta constituido por
unidades médicas mas complejas donde se atienden problemas que requieren algunos recursos que no se
tienen en el primer nivel de atencidn; cuentan también con analisis de laboratorio y servicio de rayos X. Su
caracteristica fundamental radica en que cuentan con &rea de hospitalizacion para encamar pacientes y casi
siempre cuentan con un servicio de Urgencias abierto las 24 horas del dia. Las unidades de segundo nivel de
atencién se conocen también como hospitales generales. En la Ciudad de México existen varios hospitales
pediatricos de segundo nivel de atencién, o internamiento. Tercer nivel. Son hospitales que atienden
especialidades.
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4.3.4 Ingreso Per Cépita

En cuanto al Ingreso Per Capita anual municipal®, los valores maximos y minimos son de
40,000 y 100 dlls. EI promedio de Ingreso Per Capita en la ZMG, es de 9,234.25 dlls, el
cual lo coloca en una marginacion baja de acuerdo al indice de Desarrollo Humano
Municipal; Zapopan es el municipio con mayor ingreso con 13,218 dlls, es decir, cincuenta
por ciento mayor que Tonala. La siguiente grafica muestra las cantidades del Ingreso Per

Cépita por municipio:

Ingreso Per Capita

OGuadalajara
B Tlaquepaque
OTonala

OZapopan
Dlls

B Ixtlahuacan de los
Membrillos

O Juanacatlan

B EI| Salto

ZMG

OTlajomulco de Zudiga

Fuente: indice Municipal de Desarrollo Humano

Un nivel de vida, con la cantidad que se sefiala, corresponderia a algo decoroso. Sin
embargo, tomando en cuenta el nivel de escolaridad, el tipo de empleo, el sexo, no
corresponde a este nivel de Ingreso Per Céapita. EI municipio de Zapopan es el que
concentra una proporcion importante de personas que prestan otros servicios, es decir, de
comerciantes y profesionistas que forman parte de un segmento de la poblacion con un

ingreso mayor al promedio de salario minimo de la ZMG.

8 Habra que sefialar que esta medido PIB per capita promedio municipal expresado en términos de Paridad
de Poder de Compra en ddlares estadounidenses (PPC en USD) ajustado a las cuentas nacionales. Lo cual no
significa que esto es lo que recibe cada uno de las personas en los municipios.

115



Con lo anterior queremos resaltar la distribucion desigual que existe en la ZMG, debido a
la configuracion socioeconémica en donde unos municipios ofrecen mayores posibilidades
de desarrollo que otros. Por ejemplo: Tonala que recibe el menor Ingreso Per Cépita, tiene
a la vez un alto nivel de poblacién joven, que no continGa estudiando, que no esta siendo
absorbido por el empleo formal y que tiene un minimo de otros servicios y profesiones, es
claro que presenta mayores restricciones y al mismo tiempo se convierte se presenta la

vulnerabilidad de verse afectados por situaciones como lo es el VIH/SIDA

Resumiendo podriamos sefalar que:

1. La zona metropolitana de Guadalajara es un espacio econdmica, social y
politicamente importante, ya que en éste se encuentran centralizados: la economia,
la educaciodn, la salud, lo cual se traduce en una emigracion poblacional del interior
del estado y del pais.

2. Esuna poblacién joven, cuyo promedio es de 15 a 24 afios; que cuenta con algunos
medios que le permite el desarrollo de sus capacidades, es decir tienen acceso a la
educacion, a la salud, a un empleo. La dificultad la podriamos ubicar a nivel
educativo formal, ya que existe una poblacion suficientemente alfabetizada, en
donde el promedio es de 7.4 afios, es decir, que ni siquiera se tiene concluido los
niveles basicos: primaria y secundaria. Esto repercute en dos aspectos: el tipo de
trabajo y la economia.

3. Encuanto al tipo de trabajo, la gente que forma parte de la PEA se ha convertido en
la fuerza de trabajo de la industria manufacturera con condiciones laborales
precarias con largas jornadas de trabajo con un salario de 90 a 130 pesos diarios;
del comercio y los servicios. Con un salario de este tipo, el resto de la familia tiene

que incluirse en la fuerza laboral, generalmente no formal, como es el caso de las
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mujeres, con la finalidad de no desatender su rol de ama de casa-esposa-madres 0
de los hijos que, en una situacion de este tipo, lo que primero se deja es la
educacion y, ante los impedimentos ‘legales’ que tienen los menores de edad para
trabajar, son lanzados de igual forma a la explotacion del trabajo infantil.

Este panorama no es nada halagador para la mujer, en donde participa poco en la
actividad econémica; tiene menos estudios y se encuentra sujeta en su mayoria a
los roles socialmente construidos, por lo que se ven empujadas a la actividad del
hogar. La situacion para la mujer que logra tener estudios medios o superiores no
representa mejoria, por el contrario, se sigue conservando el esquema de
desigualdad en la condicion de ser madres-esposas-amas de casa, con la carga del
trabajo y mal remunerado.

La ZMG se presenta como un escenario polarizado entre una poblacion menor que
accede a educacion profesional, mejores salarios, participa de la economia, y
puestos gubernamentales frente a otra que en cuanto apenas tiene los estudios
suficientes, con salario precario que requiere de los ingresos de otros miembros de
la familia. La relacion sigue diferenciada entre hombres y mujeres. Lo que
permanece es la mujer que, aunque mas independiente, permanece en una relacién
de trabajo-ama de casa-madre-esposa. No rompe en nada la cadena, sino propicia
un mayor desgaste en la mujer.

Lo cierto es que lo anterior refuerza una serie de practicas marcadas por las
relaciones de poder desiguales: hombres/mujeres, adultos/nifios, jovenes/viejos,
heterosexual/homosexual, médicos/enfermos; las cuales se van institucionalizando
a través de las estructuras econodmicas, politicas, sociales y eclesiales e imponiendo

mayores limites mediante la fuerza y uso de los medios que tienen, y generando un

117



poder autoritario de unos pocos sobre una mayoria que se ve insegura y con el
miedo por el estado de sobrevivencia en el que se encuentra de forma permanente.
7. Estas relaciones de poder, entendida como dominio o imperio o facultad o
capacidad o fuerza que una persona o grupo social tiene para imponer un
determinado tipo de conducta a otra persona o a otro grupo social, se introducen en
todas y cada una de las instituciones, son las que precisamente van generando un

control y el miedo.

44 EL VIHY SIDAEN LA ZMG

El VIH/SIDA se presenta en medio de estas situacion de relaciones de inequidad, pero
profundiza la hendidura de las desigualdades sociales en los ya de por si grupos desiguales.
La enfermedad del VIH/SIDA es un estado que limita el estrecho desarrollo de las mujeres.
Es una enfermedad, que se convierte en problema y muerte de quienes viven en la
desigualdad, la pobreza y de la falta de desarrollo humano; es decir sobre aquellos que
carecen del empoderamiento de sus posibilidades, capacidades, libertades y derechos, para

hacer frente, conocer y tener el mismo poder para frenar el abuso

4.4.1. Personas con VIH®

En el estado de Jalisco, los primeros casos de SIDA se detectaron en el afio de 1983, con
las caracteristicas que predominaron tanto a nivel nacional como en otros paises: hombres,
jovenes y homosexuales. Estos casos fueron notificados uno por el IMSS y otro por la

Secretaria de Salud del estado. Eran dos hombres con residencia habitual en Guadalajara.

8 Secretaria de Salud Jalisco. Direccion de Epidemiologia. Boletin Epidemiolégico. Noviembre 2004
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Después de méas de dos décadas de presencia del VIH/SIDA, hay un acumulado de 8,693
casos. De estos, la constante han sido hombres con un total de 7,043 casos y mujeres 1,650

casos; la prevalencia es por tres casos de hombres uno de mujeres.

El VIH tiene presencia en practicamente todo el estado, en donde predominan los
casos en el municipio de Guadalajara y, de acuerdo con la division geosanitaria por
regiones, la X Region sanitaria del sector Hidalgo y la zona de Zapopan. Esta regién
comprende no sélo al municipio de Zapopan, sino a otros municipios, pero el mayor
namero de casos se encuentra tanto en el sector Hidalgo como en el municipio de Zapopan.
En el interior del estado y después de Guadalajara, se encuentra la Region de Puerto
Vallarta, le sigue la Regién VI de Ciudad Guzman, IX Ameca, Il Tepatitlan, VII Autlan,

IV La Barca, Il Lagos de Moreno, V Tamazula y por altimo I Colotlan.

Durante el afio de 2004 se notificaron 83 nuevos casos de VIH, de los cuales en la
Region Sanitaria X, Hidalgo-Zapopan fueron 42, le sigui6 la region Xl Reforma-
Tlaquepaque con 13, region XI Libertad-Tonald con 11, region XIlI Juérez- Tlajomulco
con 5, y tanto la regidn de Puerto Vallarta como Ameca, fueron cada uno de 3, la regién de
Cd. Guzman con 2 y Autlan con 1. Cabe sefialar que hay 3 casos de los cuales se
desconoce la region sanitaria. Con estos nuevos casos de VIH, el acumulado de 1983 al

2004 fue de 400 casos notificados de VIH.

"Habra que hacer una precision en el sentido de que es la poblacion que acuden a practicarse la prueba, a un
Centro de Salud perteneciente a la Secretaria de Salud Jalisco, que notifica el caso al Sistema de
Epidemiologia y el resultado del examen del VIH es positivo. La anterior precision es por que no todos los
casos de VIH realizados en Hospitales y Laboratorios privados no notifican dicho resultado y que existe una
omision de hecho y legal para conocer el nimero, con mayor precision, de casos notificados de VIH positivo.
Por lo que los datos aqui sefialados tienen un valor ilustrativo de la situacion mas en ninguna manera
determinante u orientadores.
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4.4.1.1 Por edades

El acumulado por edades oscila de entre los 25 a 44 afios, con 243 casos, es decir, mas del
50 por ciento. El resto de casos con mayor nimero de casos que le siguen es el grupo que
oscila entre los 15 a 24 afios y el 45 a 64 afos. Las personas cuyas edades oscilan entre los

15 y 64 afios son quienes acuden a realizarse la prueba y el resultado es positivo.

4.4.1.2 Por via de transmision
La via principal por la cual las personas se infectan con el VIH, de acuerdo con las
estadisticas epidemioldgicas es el heterosexual seguido del homosexual y por ultimo el

bisexual. Asi lo muestra el siguiente cuadro:

200 -
150 1
O Homosexual
100 A B Heterosexual
O Bisexual
50 - ﬂ
0 T . ; "

Fuente: Boletin Epidemioldgico Secretaria de Salud Jalisco

Habra que precisar que las vias de transmisién son tres: la sexual, materno-filial y
la sangre y hemoderivados. Por lo que, no existen vias de transmision homosexual,
bisexual o heterosexual. La forma de presentar las estadisticas no hacen referencia a grupos
con determinadas orientaciones sexuales, sino, a las practicas’ que ponen en riesgo a la

persona de verse afectado por el VIH independientemente de la preferencia sexual. Si bien,

I Cuando hablamos de practicas sexuales de riesgo hacemos referencia a la actividad que conlleva
determinadas condiciones de exposicion a la puerta de entrada, intercambio de fluidos y la existencia en
alguno la presencia del VIH y que las practicas de riesgo no define lo que es la homosexualidad, la
bisexualidad o la heterosexualidad, ya que estas son representaciones culturales, mas que conceptos cerrados
y terminados.
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la via sexual es la que presenta mayores casos no es la Unica puesto que existen aln otros

€Casos, aunque con menor presencia:
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Fuente: Boletin Epidemiol6gico de la Secretaria de Salud Jalisco

La grafica anterior presenta el acumulado de casos en cual, después de la sexual, esta como

segunda causa la transmision materno-filial, con 30 casos; en el ultimo afio, s6lo se

notificaron dos casos.

4.4.1.3 Por estado civil y escolaridad

El acumulado de casos del VIH desde inicios de la enfermedad hasta Gltimas fechas

muestra que las personas que se infectan son principalmente solteros con el 60.8% de los

400 casos registrados, seguidos por los casados con un 20.3%. El restante 14.6%

corresponde a personas: separadas, divorciadas, viudas y en unién libre y el 4.3% se ignora

o no aplica los anteriores. La siguiente grafica muestra lo sefialado en la tendencia de casos

de VIH por su estado civil:
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O Soltero
B Casado
OSeparado

ODivorciado
B Viudo
OUnion Libre
B No aplica

Fuente: Boletin Epidemioldgico de la Secretarfa de Salud Jalisco |2 Se ignora

Si sefialamos que en la ZMG y en general en el estado de Jalisco, la poblacién tiene
un nivel educativo de 7.4 afios; las personas diagnosticadas con VIH, el 17.8%, sefialaron
ser profesionistas, el 13.5% de personas con secundaria terminada y el 11.8% con estudios
de preparatoria. Sin embargo el rubro de informacién desconocida es la que tiene el

segundo lugar en este apartado del estudio epidemiologico, ya que representa el 14.8%.

La escolaridad sélo refleja una de las caracteristicas de las personas que resultan
positivas en la prueba del VIH, mas no nos muestra que tienen acceso a cierta informacion
y la incorporacion de dicha informacion en la préctica de su vida; por ejemplo la Encuesta
Nacional de la Juventud, sefiala que la mayoria de la poblacién conoce tanto los métodos
anticonceptivos como el modo de protegerse contra infecciones de transmision sexual
como es el VIH/SIDA y menciona en su mayoria el condon como medio de proteccion,
seguido de el tener una sola pareja y por ultimo la abstinencia; sin embargo, no se presenta
la misma situacién en el uso del conddn, ya que de acuerdo con un estudio reciente del
Centro de Estudios de Opinion de la Universidad de Guadalajara, el 50.7% de los

jaliscienses no usan el condon.
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4.4.1.4 Por ocupacion
Las personas que se hacen la prueba del VIH, tienen una ocupacion que de acuerdo con las
estadisticas sefiala que es ‘desconocida’, seguida del rubro: el hogar, comerciantes,

profesionistas, desempleados y estudiantes.

La segunda ocupacion que sefialan es el hogar; este trabajo se realiza
mayoritariamente por mujeres en un 65.65%, respecto al 34.35% por el hombre y el rango

por edad de acuerdo a la grafica entre hombres y mujeres es lo que sigue:

Trabajo Domestico en Jalisco por sexo

O Mujeres
B Hombres

0 4=
15a24 25a54 55a64 64y+

Fuente: INEGI

4.4.1.5 Por institucion notificante

El VIH es una enfermedad que requiere de control epidemioldgico, debido a que es una de
las enfermedades que causan mortalidad, principalmente en hombres De tal forma que
requiere de su atencion, prevencion y control. Es por ello que todas las instituciones del
Sistema Nacional de Salud’ tienen la obligacién de reportar al Sistema Nacional de
Vigilancia Epidemioldgica el estado de la enfermedad en los diferentes estados y
municipios. Tanto los hospitales publicos como privados tienen esta obligacion, sin

embargo esto es incumplido por los hospitales y laboratorios clinicos privados.

2 El Sistema Nacional de Salud esta constituido por las dependencias y entidades de la Administracion
Publica, tanto federal como local, y las personas fisicas o morales de los sectores social y privado, que
presten servicios de salud, asi como por los mecanismos de coordinacién de acciones, y tiene por objeto dar
cumplimiento al derecho a la proteccién de la salud:
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De acuerdo con el boletin epidemiolégico del VIH, la institucion que ha notificado el
mayor numero de casos en el estado es precisamente son los que se encuentran bajo el
rubro de ‘Otros’ con 188 casos, quedan comprendidos bajo este rubro las instituciones de
salud militares, PEMEX y los hospitales privado. Después sigue, los Centros de Salud de
la Secretaria de Salud Jalisco, con 184 casos; por Gltimo queda el IMSS y el ISSSTE"® con

28 casos.

Recapitulando podemos decir que las personas con VIH son aquellas que se ubican en
la regiodn sanitaria nimero X que comprende el Sector Hidalgo-Zapopan, ya que concentra
el mayor nimero de personas diagnosticadas como VIH, lo cual indica que la enfermedad
del VIH es principalmente urbana, mas ha quedado sefialado anteriormente que existe una
centralizacion de los servicios de salud en Guadalajara y Zapopan, es decir, los Hospitales
que cuentan con los medios para llevar a cabo los exdmenes del VIH se encuentran en
estos dos municipios, y al momento de notificar los casos aparecen como de Guadalajara y

Zapopan, mas no significa que todos correspondan a dichos municipios.

s El VIH es una enfermedad principalmente de hombres, desde la perspectiva de lo
acumulado de casos: hombres son 276 casos y 124 son mujeres.

¢+ La prevalencia es de tres casos de hombre por uno de mujer.

s En el 2004, se diagnosticaron 22 casos en mujeres.

% Por via de transmision es a través de la via sexual y perinatal.

3 Lo cierto es que en el Boletin Epidemioldgico solo reporta las instituciones publicas de la administracion
en la esfera federal o local, teniendo como obligacion que incluso los hospitales privados, también indiquen
los numeros de casos.

124



4.4.2 Personas con SIDA

El Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida, es el conjunto de enfermedades que
desarrolla el organismo a causa de la accion del VIH, al destruir las células del sistema
inmunologico. Las enfermedades a causa del VIH se encuentran enlistadas en la Norma
Oficial Mexicana para la Prevencion y Control de la Infeccién por Virus de la

Inmunodeficiencia Humana (NOM-010-SSA2-1993).

El estado de Jalisco tiene un acumulado de 1983 al 2004 de casos de SIDA de
8,283. El SIDA se encuentra fuertemente concentrado en los municipios urbanos de
Jalisco, principalmente en: Guadalajara, Tlaguepaque, Tonala y Zapopan, los cuales en su
conjunto suman 3631 casos, el cual representa el 44% del total de los casos de SIDA vy el
resto del 56% lo configuran los otros 110 municipios y los ultimos s 10 municipios no han

presentado caso alguno’™.
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Fuente: Boletin Epidemiolégico de la Secretaria de Salud Jalisco

Hasta noviembre del afio 2004, se registraron 1899 casos de SIDA. De acuerdo con
la division geosanitaria del estado, las regiones con mayor nimero de casos es: la X Sector
Hidalgo — Zapopan con 454, XI Sector Libertad y Tonala con 333; XII Sector Reforma-

Tlaquepaque con 238 casos y XIII Sector Juarez-Tlajomulco con 127 casos. Cabe sefialar

74 Estos son los 10municipios que no registran casos de SIDA y de VIH: Atemajac de Brizuela, Cuautla,
Chimaltitan, Ejutla, Jilotlan de los Dolores, Manuel M. Dieguez, San Cristobal de la Barranca, San Diego de
Alejandria, Santa Maria de los Angeles, Tonaya.
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que en segundo lugar se encuentra un numero de 431 casos que se desconoce la regién

sanitaria.

Si vemos en el siguiente cuadro todas las regiones sanitarias veremos las
diferencias que existen:

NUmero de casos en el 2004 por Regidn Sanitaria

X1 X Vil N
Regiones Sanitarias

Fuente: Boletin Epidemioldgico de la Secretaria de Salud Jalisco

4.4.2.1 Por edades
La edad de las personas a las que se les diagnosticd el SIDA, oscila entre los 15 a los 64

afios, siendo la mayoria los que oscilan entre los 25 a 44 afios

4.4.2.2 Por via de transmision

La via de transmision de la enfermedad del VIH y por ende de su posterior desarrollo es en
primer lugar desconocida con 2 986 casos. La via de transmision sexual, el grupo con
mayor numero de casos desde 1983 al 2004 es a los homosexuales con 1512, le sigue el

grupo de heterosexuales y bisexuales con 1416 y 1121 respectivamente.
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El resto de las vias de transmision varia en cantidad y se distribuye como sigue:

VIA DE TRANMISION TOTAL DE CASOS
REGISTRADOS

4.4.2.3 Por estado civil y escolaridad

El estado civil de las personas con SIDA son principalmente solteros con el 55.6% y le
sigue el casado con el 24.9%. En cuanto a la escolaridad a diferencia de las personas con
VIH, en el SIDA tienen una escolaridad promedio de 6 a 9 afios, ésta estaria a la par de lo
que sefiala el informe del indice de Desarrollo Humano Municipal en México, en cuanto al

nivel educativo en Jalisco. La siguiente lista los indica.

Escolaridad
e Se desconoce 20.2%
e Primaria completa 19.8%
e Secundaria completa 13.5%
e Profesional 12.7%
e Primaria incompleta 11.6%
e Preparatoria 75%
e Analfabeta 6.0%
e Secundaria incompleta 3.3%
e Técnico 2.6%
e Sabe leer y escribir 2.0%
e Noaplica 0.8%

De los casos registrados en el 2004, siguen el mismo patrén que el acumulado, el
mayor numero de casos se registrd en personas con primaria completa con 345 y le sigue

con secundaria completa 233; profesional 226, primaria incompleta, 199.
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4.4.2.4 Ocupacion.

Al igual que en el VIH, es muy dificil definir cual es la ocupacion’™ que tienen las personas
enfermas con SIDA; segun lo que sefiala Epidemiologia el acumulado de 1983 al 2004, se
desconoce la actividad y en el rubro siguiente es: No aplica y el que le sigue son otras
ocupaciones, es decir que ninguno tiene como ocupacion la de empleado?®, obrero, hogar,
profesionistas, comerciantes, campesino, pensionado, técnicos, prostitucién, estudiante,

policias, albafiil.

Exceptuando lo anterior, habra que sefialar que las personas con SIDA son
desempleadas y la actividad proxima siguiente es que trabajan en el hogar. Lo cierto es que
estas dos actividades estan correlacionadas, el desempleo con la realizacion de actividades
0 participacion en el trabajo del hogar; ya que al no tener una actividad fuera del hogar
remunerada por su estado de salud entonces realizan actividades relacionadas al lugar en el
que viven, que es el hogar. El resto de actividades que llevan a cabo en orden de jerarquia
es el de empleados, comerciantes, albafiles, profesionistas, obreros, campesinos, choferes,

policias, pensionados, estudiante, técnico y prostitucion.

5 Ocupacion hace referencia al trabajo, empleo u oficio. Las categorias que utiliza el INEGI en su encuesta
de ocupacion y empleo es la siguiente: Profesionales y técnicos, funcionarios superiores y personal directivo,
personal administrativo, comerciantes, vendedores y similares, trabajadores en servicios personales y
conduccion de vehiculos, trabajadores en labores agropecuarias, trabajadores industriales. Aungue claro esta
que las actividades que sefiala y le interesan al INEGI es la actividades comerciales. Por lo que dejan fuera
otras actividades que no se encuentran contempladas. El observatorio laboral para el estado de Jalisco 526
actividades y para ellos la ocupacion se define como el conjunto de funciones, obligaciones y tareas que
desempefia un individuo en su trabajo, oficio o puesto de trabajo, independientemente de la rama de actividad
donde aquélla se lleve a cabo y de las relaciones que establezca con los deméas agentes productivos y sociales,
determinados por la Posicion en el Trabajo. En esta misma pagina se tiene un catalogo de ocupaciones. El
Boletin Epidemiol6gico sefiala las siguientes ocupaciones: empleados, obreros, hogar, desempleados,
profesionistas, comerciantes, campesinos, choferes, pensionados, técnicos, prostitucion, desconocida,
estudiante, politicas y albafiil. Por lo tanto, existen distintas formas de entender las ocupaciones para el
INEGI, la Secretaria del Trabajo y la Secretaria de Salud, por lo que dificulta la interpretacion de datos,
especialmente para el caso del VIH/SIDA en su Boletin Epidemiolégico.

6 Empleado es toda persona que recibe un salario o prestacion por la realizacion de una actividad.
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Lo cierto es que si fueran empleados en su mayoria, la institucion notificante seria
el IMSS, ya que contarian con esta prestacion; sin embargo, esta institucion se encuentra
precisamente en tercer lugar, y los Centros de Salud de la Secretaria de Salud Jalisco, son
quienes realizan el mayor nimero de casos notificados y posteriormente otras instituciones.
En este ultimo rubro, se esconde el nimero de personas notificadas con SIDA por parte de
instituciones como son de las Fuerzas Armadas mexicanas, PEMEX y de hospitales
particulares. La informacion sigue siendo insuficiente para determinar en donde se

encuentran el mayor nimero de casos registrados de la enfermedad.

4.4.2.5 Por sexo
En el periodo del afio 2004 se tuvieron registrado 1595 hombres y 304 mujeres; la
prevalencia, es que por cada cinco casos de hombre hay una mujer. Esta misma tendencia

se observa en el acumulado el 81% de casos son hombres y el 18.4% son mujeres.

4.4.2.6 Fallecimientos
Hemos sefialado que el acumulado de casos de personas con SIDA es de 8, 283. Sin
embargo, en el periodo de 1983 al 2004 han fallecido 4, 722 personas por alguna

enfermedad relacionada por el desarrollo del VIH, y sélo en el tltimo afio 962 personas.

Las edades en que las personas han muerto oscila entre los 25 y 44 afios
principalmente con un 61.9%, seguida por personas cuyas edades oscila entre los 45 a 64
afios. La tendencia es que las regiones sanitarias en donde han muerto mas estas personas,
son precisamente Guadalajara, Zapopan, Tonala y Tlaquepaque. Esto es algo relativo, ya
que como se sefialo en el diagnostico de la ZMG, existe una centralizacion en la atencion

de salud, sobre todo en aquellos servicios que requieren una especializacion y
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hospitalizacién. Se registra la defuncidn en estos establecimientos que se encuentran en la

ZMG, pero prevalece el desconocimiento el lugar de la defuncidn.

Recapitulando:

R/
o

X/

El sida se presenta como un fendmeno principalmente urbano, aunque hay que
sefialar que el acceso a los hospitales y en particular los especializados para el
SIDA, se encuentran en Guadalajara y no existe otro fuera de este municipio. Esto
hace que la enfermedad se presente como urbana.

El sida es una enfermedad principalmente de hombres, la prevalencia es de cinco
casos de hombres por uno de mujeres.

La via de transmisién es la sexual, en donde el grupo con mayor afectacion es el
homosexual, seguido de lo heterosexuales y bisexuales.

El nivel educativo aqui por lo menos resulta ser correspondiente al nivel educativo
que ha establecido el indice de Desarrollo Humano, aproximadamente con
educacion bésica.

Es principalmente diagnosticado para personas solteras con un 55% y luego
casadas, con un 24% del total del nimero de casos acumulado.

La edad del diagndstico es de 25 a 44 afios y es la misma en los fallecimientos. Las

personas con SIDA, tienen un promedio de vida de menos de veinte afos.
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4.5. Los Derechos Humanos y el VIH/SIDA
El Informe de la Comision Nacional de Derechos Humanos’” sefiala que ha atendido 669
quejas desde su creacion 1992 hasta mayo de 2005, por presuntas violaciones de los

derechos humanos de las personas que viven con el VIH/SIDA.

Quejas atendidas por la CNDH 1992-2005

T 1TZ
= =

1802 1203 1994 1995 1900 1997 1903 1800 2000 2001 2002 2003 200« 2005

De las cuales, 406 quejas sefialan como autoridad responsable de la presunta
violacion al Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), con un 60.7%. En segundo lugar
se encuentra el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado
(ISSSTE) con 100 quejas, es decir, con un 14.9%, seguida por las Penitenciarias y Centros
de Readaptacion Social con un 8.8% del total, es decir, con 59 quejas; la Secretaria de
Salud con el 7% del total con 47 quejas; y la Secretaria de la Defensa Nacional y la Marina

con 42 quejas con el 6.3% del total.

El informe sefiala que las anteriores quejas se encuentran condicionadas al nimero
de personas que atienden las instituciones sefialadas. Segun datos oficiales, el IMSS, el
ISSSTE y la Secretaria de Salud, son en ese orden, las instituciones de mayor nimero de

pacientes VIH positivos que atienden. Después se encuentran los centros penitenciarios.

" Comision Nacional de Derechos Humanos. “Informe de quejas por violaciones a los Derechos Humanos de
las personas con el VIH/SID, desde su creacion 1992 hasta febrero 2005.”Abril de 2005
http://www.cndh.org.mx
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Las principales violaciones en cuanto a las instituciones de salud son por: la
negativa de atencion médica, suspension arbitraria de tratamientos, violacion a la
confidencialidad y tratos ofensivos o discriminatorios. En cuanto a los centros
penitenciarios; las violaciones son por aislamiento injustificado, tratos ofensivos o
discriminatorios, sometimiento a pruebas sin consentimiento, violacion a la

confidencialidad y negativa a la atencion médica.

El porcentaje de quejas se encuentra en el Distrito Federal con 44.4%, seguida por
el estado de Jalisco con el 7.6%; Nuevo Leon es el 6.9%, Michoacan con el 3.1%, Sonora
con el 2.5% y Yucatan con el 2.4%. Esta situacion se encuentra igualmente condicionada a
la concentracién de casos en el Distrito Federal, Jalisco y el Estado de México con los
primeros lugares en cuanto al indice de incidencia acumulada de casos de SIDA en

México.

Se han emitido 18 quejas por parte de la Comision Nacional de Derechos Humanos
en materia del VIH/SIDA, cuatro corresponden a casos de mujeres y dos a nifias. Es decir
que el 64% de las quejas corresponden a hombres y el 36% a nifias y mujeres. Quiza como
se sefiala en el informe, esto también estd condicionado al nimero de casos de personas
con VIH/SIDA en donde la prevalencia se encuentra en hombres y no en mujeres Las
entidades de procedencia de estas quejas son de Chihuahua, Hidalgo, Michoacan, Nuevo
Ledn, Oaxaca, Yucatan, Tamaulipas, Chiapas, lugares con indices menores de nimero de

Casos.

La situacion de una mayor presencia en el ejercicio de los derechos humanos por

parte de los hombres respecto a las mujeres, se debe a la falta del empoderamiento de las
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mujeres respecto a sus derechos, al poco conocimiento de sus derechos y los modos de
hacerlos valer, asi como la valentia para romper con los modelos preestablecidos de mujer.
Estas necesidades, si bien es cierto no son nuevas, también es cierto que gracias a los
organismos de la sociedad civil son los que han creado los apoyos para la mujer, pero aun
ahi no ha sido suficiente para modificar las practicas de hombres y mujeres para el

gjercicio de sus derechos.

Estos apoyos tienen que ir en la procuracion del desarrollo de las mujeres y de sus
capacidades para llevar a cabo su propia defensa, emocional y econdmicamente; de modo
que su autoestima se desarrolle sobre una base sélida. Tarea y reto representan estas
acciones encaminadas a lograr el empoderamiento de la mujer y sus derechos; de este
modo, se podré ir construyendo una sociedad de igualdades de posibilidades y acciones,

que permita reescribir la historia en el estado de Jalisco.

Tarea y reto, porque actualmente la mujer inmersa en nuestra sociedad, esta
cargando con los estragos de la pobreza, en donde se ve sujeta a tener trabajos con
condiciones de poco desarrollo personal y humano; lo anterior conlleva el ser empleada,
madre y esposa. Tiene la triple tarea que la sociedad la va cargando. La mujer carga la
pobreza en sus manos: ser golpeadas, enfermas, engafiadas, violadas, muertas, aisladas, sin
educacion, salud y trabajos mal remunerados; todo ello esta oculto por la desigualdad

gracias a las estructuras.

Bajo estas condiciones, no cabe duda que el desconocimiento de los derechos
humanos y de las posibilidades de reclamarlos se traduce en un bajo nivel de

empoderamiento para hacer exigible y justiciables sus derechos. Tal situacion es grave, ya
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que la impunidad y la violacion a la vida de la mujer se presenta en todos los ambitos y

esferas sociales.

4.6 Mujeres, SIDA y Derechos Humanos en la ZMG

El desarrollo y las mejoras en las condiciones sociales de las mujeres son, pues
indispensables para lograr su autonomia y su empoderamiento. A pesar de los grandes
avances que se han dado en materia de género, no menos cierto es que en cuanto al
promedio de la mujer en la ZMG, sigue conservando los roles sociales de la ama de casa-
esposa-madre, incluyendo ahora y por las condiciones economicas el trabajo

extradoméstico que realizan.

Lo anterior sucede a pesar de que la mujer representa en el estado de Jalisco el
51.43% de la poblacion y el 53% en la Zona Metropolitana de Guadalajara. Nos
encontramos que existen mas mujeres alfabetizadas mayores de 15 afios que hombres. El
promedio del porcentaje de poblacion femenil que asiste a la escuela entre 6 a 24 afos es
de 61.91% y la diferencia porcentual en promedio con los hombres es de 1.41% menos. Es
cierto que la educacion es la que garantiza el desarrollo de las capacidades y permite la
autonomizacion y la insercion de la mujer en las actividades productivas, sin embargo, lo

anterior no garantiza que a mayor educacién mayores sueldos o sueldos méas equitativos.

La UNESCO/IESALC presenta una radiografia sobre la feminizacion de la
educacion superior en 15 paises latinoamericanos y la region del Caribe. El capitulo
referente a México, la investigadora Olga Bustos Romero, precisa que no es el nivel de
escolaridad lo que determina estos magros sueldos para ellas: “aun cuando sean mujeres y

hombres que trabajen mas de 48 horas a la semana, son ellas, las que tienen el porcentaje
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mas alto de quienes reciben menos de un salario minimo. Aqui se evidencia claramente la

discriminacion de género.

A pesar de que la mujer ha dado grandes saltos para su incorporacién a las
actividades productivas, las cifras en cuanto a participacion, adn muestran que las
actividades se encuentran ocultas o en el subregistro, a lo anterior habra que afadir, las
diferencias que existen entre hombres y mujeres en cuanto a las condiciones de salario.
Mas esto es producto de la precarizacion del salario minimo en la poblacién y la urgente
necesidad de la incorporacion de otros integrantes de la familia en la basqueda de recursos.
De tal suerte que la participacion de la mujer en los empleos formales o informales, tiene
que ver con un estado de emergencia que les permita a ella y a la familia hacer frente a los

gastos economicos.

Con lo anterior, no precisamente el trabajo, es el medio por el cual la mujer logra
una insercion en la vida productiva, como tampoco se traduce en las transformaciones a
nivel familiar y social. La mujer carga sobre sus hombros la responsabilidad junto con el
hombre de los gastos del hogar, pero sin dejar de lado ninguna de sus otros roles como es
el de ama de casa-esposa-madre. De tal suerte que la mujer se encuentra mas expuesta a
una situacion de vulnerabilidad ante la dominacion masculina. Las mujeres de la ZMG
aquejadas por las condiciones de pobreza, entendida como la incapacidad de decidir y
desarrollarse, aceptan su condicion con una especie de misticismo religioso y como sefala

Amartya Sen, van adaptando sus deseos a las realidades que les impone esta condicion.

Bajo estas condiciones de desigualdad social es en donde el VIH/SIDA se hace

presente en las mujeres, siendo afectadas por sus parejas hombres en las mayorias de los
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casos. Es cierto que las mujeres representan minoria, en el caso del VIH, una por cada
cinco hombres, y en el SIDA una por cada tres’®; mas como se puede apreciar, pero ello
nos permite mostrar que las relaciones de poder en el ambito sexual, siguen imperando y
que bajo las circunstancias anteriores, el hombre sigue cobrando un papel sumamente

importante en relacion a la mujer.

En el ambito del VIH/SIDA, existe una vision fuertemente masculinizada, desde la
vision homosexual; por la cual, la mujer pasa a ser una minoria poco representativa para
las politicas gubernamentales y de atencion diferente. La indiferencia en el tema de la
mujer, corre la misma suerte en el caso de la Oficina especial sobre del VIH/SIDA de la
Comision Nacional de Derechos Humanos, el cual en su informe no desglosa entre
hombres y mujeres el nimero de casos; con el argumento de que son mas casos de
hombres que de mujeres, para muestra, de las 18 recomendaciones emitidas por la CNDH,

desde 1992 a mayo del 2005 unicamente cuatro son de mujeres y dos de nifias.

Si la misma condicion de la mujer en general implica una violacion a la dignidad
humana, la situacion de la mujer viviendo con el VIH/SIDA: ;qué condiciones sociales
estamos configurando para negarle la vida? Esto es lo que precisamente veremos en el
siguiente capitulo y que sera la parte en donde lo expresen las mismas mujeres que viven

con el VIH/SIDA.

78 lbidem Pég. 126
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CAPITULO V
LA EXPERIENCIA DE LA MUJER CON VIH/SIDA

EN LAZMG

Los derechos humanos son aquellas acciones realizadas por los individuos o grupos
sociales, que en base a un contexto social e histérico propio, concretan las exigencias de
dignidad, la libertad e igualdad humana y éstas buscan ser reconocidas y garantizadas por

los ordenamientos juridicos a nivel nacional e internacional.

Las exigencias constituyen la estructura genética de los derechos humanos,
configuradas a partir de la respectividad de las diversas acciones sociales o colectivas que
restdndoles a las mujeres con el VIH/SIDA, posibilidades de desarrollo y de valor como
personas; se ven impelidas para actuar frente a estas situaciones, y generar dentro de su
situacién socio-histérico, posibilidades de vida. Para Jonatan Mann, primer director
gjecutivo de ONUSIDA, los derechos humanos se tienen que determinar desde las
circunstancias y lugares concretos en que se encuentran las personas con el VIH/SIDA.
Con esta vision, es que queremos hacerlo desde el ambito del VIH/SIDA en Guadalajara,
para las mujeres que viven con esta enfermedad e historizar sus exigencias en contraste con
lo formalmente proclamado por las instituciones tanto en materia de derechos humanos

como de salud.

Para llevar a cabo nuestra pretension se llevaron a cabo tres entrevistas a
profundidad. La eleccion de esta técnica fue en razon, por un lado, de lograr capturar de
forma mas libre una situacion tan dificil para ellas como es la enfermedad del VIH/SIDA y

a la vez, nos permitia el centrarnos en los temas de mayor prioridad, los cuales fueron:: el
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contexto familiar, la situacion de la aparicion del VIH/SIDA en sus vidas, el momento del
diagndstico; su reaccion y las reacciones sociales, los derechos humanos, su
significatividad para su vida, su conocimiento sobre ellos y por ultimo la exigencia y el

modo de concretizarlo.

Es por ello que el presente apartado, busca mediante la entrevista de tres mujeres de
la Zona Metropolitana de Guadalajara, que viven con el VIH/SIDA; 1) reconocer y recoger
las exigencias que concretizan por supuesto estos valores de dignidad, libertad e igualdad
humana; 2) mostrar los obstaculos a los que se enfrentan para llevarlo a cabo y 3) las

acciones que han tomado para ir garantizandolos.

Las mujeres participantes en este trabajo son mujeres que tienen mas de cinco afios,
viviendo con el VIH/SIDA,; conocen el ambito del VIH/SIDA en Guadalajara, hospitales,
organizaciones, autoridades, etcétera; y creemos que el aspecto mas importante es que nos
han permitido entrar a su vida y, sobre todo, en este apartado de su vida, que no facil para
muchas de ellas externarlo; esto ultimo lo creemos de gran importancia toda vez que, el
tiempo de vivir con el VIH/SIDA en muchas de las mujeres, no ha roto ain con el miedo

que tienen muchas.

Sabiendo que esta es una investigacion académicay a la vez publica; por razones de
confidencialidad, proteccion y seguridad hacia su persona, en las entrevistas se han
modificado algunos, nombres, fechas y circunstancias a peticion de las mismas
entrevistadas, sin embargo hay que sefialar que Gabriela otorgd su consentimiento para que
se publicara s entrevista sin modificacion alguna, por ello asi lo presentamos.

5.1

138



MARIANA
36 afios, viuda, ama de casa con tres hijos de 12, 10 y 9 afios y

tiene cinco afos con el VIH.

5.1.1 Contexto social y familiar

En mi casa somos cinco hermanos: mi hermano, mas grande, yo la segunda; otras dos
mujeres y mi hermano menor. Mi mama tenia una pareja de la que se separé cuando yo
tenia menos del afio, por lo que fue ella la que siempre llevaba la direccién de la casa. Su
pareja era un hombre muy irresponsable y por eso, ella siempre nos dirigio, a parte de que
él no tenia mucho voto en la casa, no opinaba en nada, era mi mama la que arreglaba todos

los asuntos

En cuestion de los hombres no hay un machismo, sino las mujeres somos las que
Ilevamos la batuta. Somos mis hermanas, mi mama y yo, las que siempre nos reunimos,
platicamos, decidimos y después lo hacemos con ellos, casi nunca tomamos la opinion de
los hombres. Entre nosotros tanto hombres como mujeres, siempre hubo una buena
relacion. Con mi hermano mas grande habla mas y tenemos mas comunicacion, mi otro
hermano es mas retraido pero existe una buena comunicacidn, pero para hablar, para mi es

mas facil con las mujeres que con los hombres.

En mi casa pasa lo mismo con mis hijos, y yo no quiero que pase asi; sino que
procuro que el hombre tenga su opinion. Tengo dos mujeres y un nifio y mis hijas, le estan
buscando muchos errores al nifio. Comprendo que es nifio y es diferente, es muy inquieto y

a ellas le desespera. Les digo: que se calmen, que no se desesperen es nifio y ellas mismas
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reconocen que los nifios, son diferentes como los de su escuela. El nifio esta creciendo no

para bien y le estoy poniendo mas atencidn por que me interesa que él esté bien.

Siempre he sido una mujer muy callada y solo hablaba para lo que necesitaba. Me
gustd mucho la escuela aunque estudié hasta la secundaria y era muy selectiva con mis
amistades. Mi hermano el mas grande, solo estudié hasta la primaria, mi otra hermana
hasta la preparatoria, yo y mi otra hermana, hasta la secundaria; por que ya no hubo
recursos para seguir estudiando y nos metimos a trabajar. Mis dos hermanos aunque
pudieron seguir estudiando, ellos decidieron trabajar. Yo ahora estoy buscando seguir la

preparatoria y estudiar psicologia.

Cuando me sali de la secundaria, entré a trabajar primero a un estudio fotogréafico;
después a una cremeria y lo ultimo que hice estuve en un taller de joyeria. Entre como
ayudante y cuando me sali, era encargada de personal. Yo he tenido mucha suerte en los
trabajos, he sido la consentida. Siempre he tenido un lugar importante en los trabajos que

tuve. Uno sabia de los genios de sus jefes, pero nunca me discriminaron.

Dejé de trabajar cuando me casé a los 22 afios. Dije van a venir los hijos, eran mi
responsabilidad; y creia que no tenia caso que trabajemos los dos, si ibamos a dejar en otro
lado a mis hijos. Yo los queria ver crecer. Desde que me casé me dedique al hogar. Lo
platiqué con mi esposo y le dije que cuando naciera la nifia, yo ya iba a dejar de trabajar.

Después de que nos casamos cuatro meses despueés, nacio la nifia mas grandecita.

Mi esposo era muy desobligado, después de que nos casamos el queria quedarse en

la casa durmiendo y esperando para que yo llegara. Dije, no, asi no. Fue mas mi decision,
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de decirle: tu te vas a trabajar y yo me quedo en la casa. No voy a estarte manteniendo,

entonces, €l no me dijo nada. Yo me quedé con gusto.

El trabajo en diferentes cosas, pero en general era vendedor. Cuando se vino la
crisis del 94, no hallaba trabajo y en lo que hallaba empezaba a trabajar, fuera temporal o
no. Ya sea ayudando en un taller, donde hacian ropa o vendia productos o traia gente que

Ilevaba a vender, en lo ultimo que trabajé fue de chofer de camidn.

La relacion entre nosotros fue buena, mientas no se metia su familia. Cuando me
casé, le dije que yo queria vivir aparte, no me gustaba vivir con nadie y asi fue, pero se
vino la crisis y tuvimos que irnos a vivir con su familia. Para mi fue bastante dificil estar
con su familia: primero no querian que se casara conmigo, su mama muy déspota, me
gritaba delante de él, maltrataba a mis hijos. El lo veia, pero no le importaba, no sé; yo le

decia: no me gusta que les digan, o les hagan esto y su mama hablaba mucho de mi.

En su casa vivian sus cuatro hermanos, dos hombres y dos mujeres. La mama es
muy autoritaria, se tenia qué hacer lo que ella decia, con la novia que ella queria. EI me lo
contaba y me decia todo lo que su maméa hablaba de mi. Con sus hijas fue igual; por
ejemplo: la mas grande se tuvo que ir, él si se caso, el siguiente también, el mas chico, sélo
tiene a su hijo y la méas chica de las mujeres se acaba de casar porque estaba embarazada.

Yo pienso que porque no los soltaba.

Se quejaban sus hermanos de que no les gustaba la situacion con su mama, no
querian estar en su casa y después querian salir de ahi. Eso me pasaba con él. Yo queria

tener un fin de semana para nosotros pero nNo en su casa y no, no era posible. Cada quince
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dias el tenia un fin de semana de descanso, pues ese fin de semana, era estar todo el dia en
la casa de la mama. Mis decisiones no contaban, no decidia nada, solo podia decidir sobre

mis hijos.

El no se hacia responsable de los nifios, ni nada; salia de trabajar y pasaba todo el
dia con su mama. Yo estaba con ellos, no me ayudaba en nada. Si me preguntaba a donde
queria ir y le decia el lugar, hacia lo contrario y yo terminaba por decir: donde ti quieras.
Me molestaba bastante, me dolia mucho, porque no podia decidir nada. Ni cuando el
murid, me dejo algo, me dejé sin nada. Cuando el muri6 ya viviamos aparte, seguiamos

igual, el no estaba con nosotros, asi duramos casi siete afios de casados.

Para él, yo tenia la culpa de todo, yo tenia la culpa de como me trataban en su casa
y cuando trataba de hablar con él, siempre me volteaba la tortilla. Y entonces mejor me
callaba. Hasta cuando me veia desesperada, era cuando se sentaba conmigo y con calma
me hablaba. Creo que me casé con un hombre que tenia muchos problemas, que yo
también cargaba los mios y eso hizo una bomba. No compartimos nada, sino se hizo muy

problematico.

No podia pensar en separarme de él, porque no tenia el apoyo de nadie. Aparte no
tenia amigas y dejé todo, cuando me sali de trabajar, me desconecte de todas ellas. Cuando
necesitaba platicar con alguien iba con mi mama pero cuando llegaba, mi hermana se
molestaba, y ya empezaba a pelear a mi nifia y mejor me regresaba a mi casa; sucedia igual
en donde viviamos porque su mama tampoco estaba conforme con que yo estuviera en su
casa. Yo no podia estar ahi cuando su mama no trabajaba, lo que hacia era agarrar a mis

nifias y me iba con mi mama, ¢a donde mas?, aunque mi hermana se molestara. Le
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molestaba a mi suegra que me fuera con mi mama, no me dejaba cocinar y le decia a mi
esposo que no me bajaba pronto y no les daba de desayunar a los hijos. Fue muy dificil y
por eso preferia agarrar a mis hijas y me iba con mi mama. Yo estaba sola con mis hijos,

principalmente, mi familia y la familia de él. Estaba encerrada.

5.1.2 La enfermedad del VIH/SIDA

La noticia del VIH la vivi pensando en él. El estaba muy grave, pensando en mis hijos; en
que no tuvieran eso y eso nada mas. Cuando nos dieron la noticia en el Hospital Civil de
que yo también era positiva, no pensé nada solo en el y en mis hijos. Después de que nos

dieron la noticia, me dijo: come bien, no te desveles.

Su familia guardo silencio, no dijeron nada, no me rechazaban, ni nada; en esos
momentos tomé un valor inexplicable; lo que queria era protegerlo, que nadie lo hiciera
menos, que estuviera bien, estarlo cuidando todo lo que se pudiera. Ellos (la familia de él)
también estaban centrados en eso, de que se pusieran bien. En mi familia la reaccion fue de
mucho apoyo, mi mama llor6 mucho, me pregunté si yo tenia algo y le dije que no tenia

nada; y ella queria ir a verlo para que no pensara que estuviera enojada.

En el mes que estuvo ahi en el Hospital Civil, me platicaba mucho de nuestro
noviazgo, de lo que en su casa decian de mi, de su mama, de las personas que él mas queria
y siempre dijo que si le preguntaran a quién querian mas, el decia que a su Pap4, estuvo
como recordando. En ese mismo tiempo también la pasamos muy mal, en ocasiones estaba
siempre enojado, me gritaba, no sé como se sentia, todo le molestaba, sélo una vez quiso

ver a sus hijos y ya no los quiso ver.
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Yo le pedi a su familia, que no le avisaran al resto de la familia, porque es gente
muy “comunicativa” y se lo dicen a todo el mundo, a mi no me gusta eso. Por el bien de él
y por el bien de los hijos. Yo sélo senti rechazo por parte de un tio de él; que iba, lo
visitaba al hospital, pero luego luego se lavaba las manos antes de irse. Eso me molesto
mucho a mi. Me dolié mucho que hiciera eso. Pensaba: si eso hizo con su sobrino, qué no
haria conmigo. El ya mortificado me dijo que no le avisara a la familia. Si pudo haber

rechazo hacia él. Pero se va él, me voy yo y los hijos en donde se van a quedar.

Fue el periodo de un mes muy dificil para los dos y después murio, fue aqui cuando
yo reaccioné y decia: si me voy a morir, pues para qué esto o lo otro. Sélo pensaba en
quieén iba a adoptar a mis hijos y me dejé, no me arreglaba, no compraba nada...yo estaba
segura que me iba a morir. No tenia mucha informacion sobre el SIDA, lo habia visto en la

tele y no sabia qué era, ni por que se discriminaba a la gente.

Durd muy poco el tiempo en que pasé deprimida; porque empecé a leer libros, lei el
libro: TU puedes sanar tu vida y me dije a mi misma: si, no me voy a morir y todo depende

de mi, de cdmo me cuido y mirame, ahora tengo planes y sigo teniendo planes.

En el hospital, me dieron el medicamento, informacion, con la psicdloga, fue bueno
en un principio, pero he cambiado mi forma de pensar de esto. No me gusta lo que hay
alrededor. Me gustaba, porque, bueno te das cuenta de que no eres la Gnica. Me sentia bien
en el Meson y en el Hospital; en el abrazo, el apapacho, la preocupacion. Después eso se

fue cambiando mi forma de ver.
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Después de seis afios, no me gusta, porque ya los abrazos ya no son los mismos;
son “sobaditas de lomo”. Silvia fue muy buena sicéloga, pero no hubo quimica; el hospital
es un martirio para mi, porque cada vez que iba, no te dejan ser; te regafian porque te
sientes bien. Te andan buscando que es lo que tienes, a ver si falla esto o lo otro, con el
ginecologico, etc., tienen qué encontrar algo mal en uno. Me estresaba mucho porque era
esperar los doctores, a ver cuando te querian atender; si habia gente antes que td, tenias que
esperarte. Les decia: mira que tengo que recoger a mis hijos a la escuela. Los doctores me

han parecido muy déspotas, nunca me revisan, pero siempre te regafian.

Si era mucha presion, el ir cada vez con el doctor, a ver que me guerian encontrar, a
fuerzas. El trato hay de todo, muy déspotas, de que si no vienes el dia que te toca la cita, no
te voy a dar la medicina, amenazante. En el hospital no me dejaban entrar con mi hijo en el
hospital, no me deja nada bueno, ya no me interesan las platicas, trae uno muchas cosas y
cuando iba siempre me preguntaba, el por qué ir a quejarse en los grupos con gente que ni
conoces. Te insisten que te tomes el medicamento, pero en la platica te dicen que te pueden

matar. Me parece un absurdo, lo que esta pasando.

El afio pasado, antes de navidad, fui a consulta, y el medico me dijo: cuidese bien,
mire que estan las gripas muy fuertes. Le respondi: Si, gracias. No se preocupe, usted
nunca me va a ver a mi aqui en el hospital enferma. Me responde: mas pronto cae un

hablador que un cojo. No me ayude tanto, le respondi.

Yo creo que mas que una atencion médica, tendria que ser una atencidn

psicoldgica. Se desgasta uno bastante en tu valor humano y aqui te dan algo que no te
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sirve. Esto esta en tu mente. En mi caso es y tengo muy presente la discriminacion, no la

he padecido, pero me doleria mucho el vivirla. Me siento constantemente amenazada.

Es sentirme encerrada en un circulo en donde sélo puedes ir a este lugar, por
ejemplo: al meson y a éste otro lugar al hospital o a las platicas; te ponen en un lugar
especial, por que tienes este problema. De que no se sienta uno en libertad, esa es para mi

la discriminacion. Me siento atada.

En el hospital, tengo que ir a las citas puntualmente, tomarte el medicamento
puntualmente; desde que firmas un papel que te dicen que estas obligado a tomarte los
medicamentos no puedes hacer nada con ellos porque si no te eliminan, a mi me parece
una discriminacion. Y que si no los quieres tomar, no puedes, tienes que tomartelos. Es un

circulo que no te dejan salir.

En el meson, te coartan en el progreso. Fui a la posada y me dicen: ve a recoger tu
regalo. Habia un bolsa muy grande con ropa de segunda, peor de la que yo regalo. En
donde uno tenia que escoger una prenda. Eso me llam6 la atencion y me molesto, porque
piensan que uno vive de la caridad o ¢qué? Eso se me hace una falta de respeto, una
discriminacion. Que no te vean como persona, que no podamos tener otras cosas, Sino, eso
te toco y bueno, conformate por tener la enfermedad. Te crees que no puedes progresar y

muchas piensan asi, que no pueden progresar.

Habia una reunion en el Meson, en donde tenias que llegar y decir: Yo tengo VIH,
como los de alcohdlicos. Aceptar todo eso que te pasa y me dije, yo no vuelvo. A pesar de

que soy muy chillona, no estoy contandoles a todas mi vida; sino a quien me inspira
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confianza. No tiene caso, que yo vaya y platique por qué me infecté o como estuvo todo el
movimiento. Que yo vaya y diga que tengo VIH, eso ya lo se, para qué estarlo repasando
constantemente, para qué flagelarme. Porque a mi se me hace mas facil seguir mi camino,

sin pensar en el VIH. Yo pienso en la enfermedad cuando estoy en el Hospital

Un sefior me dijo un dia en el Hospital: Usted se ve muy bien, ¢;viene a consulta?
Si, le respondi. jAh! pero se ve muy bien. ;Verdad que no se puede olvidar esto?- me
vuelve a preguntar el Sefior- Si se puede, respondi, yo no me acuerdo que tengo esto, hasta
gue vengo aqui. No, no es cierto, no se puede, me dijo muy molesto. Me dio la espalda, se

volted y siguio platicando con la persona de al lado.

Este circulo es una discriminacion; el hecho de la marcha, reuniones, que vayan y
gasten en hoteles caros, en Congresos, me parece una burla. Porque lejos de encontrar una
solucion pronto, tampoco estan ayudando. Nos estdn sumiendo, asi me siento, por eso yo
ya no voy a los grupos, reuniones platicas, me siento que me discriminan. La verdad solo
voy para que me den los regalos de los nifios. No son grupos que me ayudan y estoy

luchando sola, porque no me ayudan.

Pues en vez de decir: soy una persona con VIH, poder decir, soy una persona que
algo, que merezco respeto y que pueda lograr todo lo que yo quiera. En lugar de ponerse a
estar recordando porqué me contagié o quién me lo paso, ven te ayudo, te voy a ensefiar a
que te conozcas, te voy a dar una pauta, pero no como un enfermo, sino como una persona

que puede progresar y vales. Siempre eres el enfermo y no la persona.
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En broma yo le decia a una amiga, que un dia vamos a pasar por la caja registradora
y va a marcar como VIH. Es la etiqueta, el mofio rojo, me siento marcada. Yo soy muy
sensible y lo siento muy violento. Estoy luchando yo sola, porque quiero trabajar, me traba

esta situacion de sentirme marcada, me limita.

Antes yo no lo creia, no es tanto como me lo estan pintando, no lo puedo creer, mi
razonamiento no llega a creer. He llegado a la conclusién de que esto no es tan grave como
me lo estan diciendo, es mas bien, la gente, hasta nosotros mismos que lo hacemos mas

grande. Y no la enfermedad en si, el malestar. Lo que si pesa, es que te sientes marcada.

Yo nunca me he enfermado, pero si de pronto me enfermo y le digo que tengo este
problema, me va a decir, es porque tiene el VIH. Si yo no dijera seria otra la cuestion. El
que yo ya no diga, es para no hacer mas grande mi circulo. Para no sentirme mas
presionada. Te comento una experiencia que creo que fue error, te piden el examen del
cancer para las mamas de los hijos que estan becados en el programa de Oportunidades y
fui al centro de Salud y les dije, tengo VIH; es mi responsabilidad y fijate ya me tratan
bien, pero diferente. Marcan, la doctora, muy platicadora, te tratan bien, pero diferente a lo
que tratan a los demas y eso también se siente. Si yo no les hubiera dicho lo que tengo, no
me sintiera tan mal por el trato que recibo. Seria muy diferente por tu persona, porque tu
persona me agrada. Desaparece la persona y te conviertes en el liston rojo. No somos VIH,

somos mujeres trabajando.

5.1.3 Los derechos humanos.
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Mira, los derechos humanos los lei alguna vez, ya estaba en VIHAS; pero no me acuerdo
que decia, en realidad no se aplican, porque en mi persona, es que he perdido mis derechos,

no existen.

Soy una persona y soy individual, entonces, el hecho de que me obliguen a tomar
una medicina, violan mi derecho de decision; de que yo no me quiero matar, no quiero
estarme drogando cada vez que ellos quieren. El hecho de que no puedes progresar, por el
trato, también se esta violando otro derecho. Si, porque en vez de tener ropa usada por

ropa nueva, otra actitud tendria la gente. Ni cuando no tengo de comer ando pidiendo.

Hay situaciones en las que creo que no se puede hacer nada. Si llego y le digo al
medico del hospital: sabe qué, yo no quiero tomar el medicamento. Me va poner una
regafiada y ya no me van a querer atender. No tengo dinero para los exdmenes y si no se
los llevas el proximo mes, ya no te dan el medicamento. Tiene uno que estar batallando
para conseguir el dinero y pagar los examenes, dinero que podria ser utilizado para
progresar. Los examenes estan saliendo en 1,035 y mas a parte 100 el que hacen el

hospital, pero luego se les ocurre que vayas con otros médicos, todo te cuesta.

Tengo que buscar que me ayuden para los examenes, voy al DIF, AZOMALLLI,
CARITAS, tienes que estar limosneando, si les da la gana te atienden. He tenido que andar,
igual podria juntar porque tengo otras prioridades con mis hijos. Mi nifia necesita una
operacion y lo requiere. EI examen es cada cuatro meses para ver si te funciona el
medicamento, pero si voy con gripa, no sale bien, ya luego te dicen que el medicamento o

no funciona o no te lo estas tomando, igual si estoy deprimida, no sale bien. Son cosas que
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no estan tomando en cuenta. Asi me vean bien, no valen. El papel es “dios”, conscientes de

que no es seguro, a eso van a la escuela, a aprender lo que dice el papel.

Actualmente me sostengo de lo que hago en costura en mi casa; les dieron beca a
mis hijos en Oportunidades, ese dinero lo estoy guardando para la operacion y mi mama
me ayuda. Por ahi vamos juntando, no me digas como, porque no me cuadran. El dinero

sale, de una u otra forma, pero hay limitacién en el hospital, trabajo, recursos y el progreso.

También hay otra situacidn que es la discriminacion; si se les pone en el hospital
citarme cada mes, jimaginase!, encuentro un trabajo, las citas en el hospital civil, las juntas
en la escuela de mis hijos, a parte, si les digo tengo este problema, ;me van a tener ahi? Yo
me he enterado que cuando saben que tienes esto, te corren. Es tiempo en todos lados,
como madre, las juntas en la escuela del grupo de los becados; a parte las citas a los
centros de salud, hospital, laboratorios, se me va como una semana al mes. ¢En donde voy
a encontrar un trabajo que me aguante? Hasta de sirvienta tendria que cumplir con un

horario.

Yo creo que los derecho humanos es la libertad de elegir como quieres vivir y el
respeto a esa vida, la libertad que me dejaran decidir, si yo quiero tomar el medicamento, si
yO quiero ir a citas; si yo me siento bien, ya sabes que el medicamento es lo que mas te
acaba. Si yo me siento bien, que me dejen en libertad para ir, de guiar mi vida como yo
quiera. Eso que hacen me limitan, no puedo manejar mi vida: citas, reuniones, etcétera. Me

gustaria que haya libertad de elegir.
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5.1.4 Las exigencias y propuestas

Creo que llegamos a una situacion por dependencia. Si yo no hubiera sido tan dependiente
de él, hubiera salido pronto, pero me estoy dando cuenta, que la dependencia no me ayuda
y tampoco la voy a continuar ahora 0 a una manipulacion, que era lo que yo sentia aqui en
VIHAS, me senti manipulada. Le ayudaria mucho a la mujer, el conocerse y el valorarse.
Por caer a una dependencia se me acabd el valor de la mujer, entonces tengo que buscar a
otra persona 0 cosa y COmO NO me conocia y no existia Mariana, sino existia Mariana a
traves de Luis, nada mas, pero aqui estoy yo, él ya se fue y me tengo que reencontrar y

renacer.

[Son importantes para mi los] valores, el respetarme, no agredirme, quererme y
aceptarme con todas mis dificultades y temores; con todas mis cosas malas, aceptarme asi
y darme cuenta de que las puedes cambiar o mejorar, la parte psicolégica, pero no sélo,
también la espiritual, no con ese Dios que te castiga, sino con ese Dios que te hace crecer y
porque te tiene aqui porque te quiere, no por que te castiga; y mas que nada, el entender
que esto que me paso no es por culpa de Dios, sino por que yo decidi ese camino; entonces
si yo decidi este camino, entonces yo puedo decidir otro. En la parte psicoldgica, dejando
atras esa idea de la enfermedad “soy fulanito y soy persona”. Y que podemos lograr ¢qué

quieres lograr? Eso lo puedes hacer, yo creo que eso nos ayudaria.

Desde qué mi marido murié cambid todo en casa, nos estamos aceptado su mama y
yo hay méas comunicacion, pero quien decide es Mariana; asi los estoy acostumbrando, por
que en un inicio, se querian llevar a mis hijos y dejarme en mi casa y hacer con ellos lo que

ellos quisiera. Y siempre dije: no, hasta que yo iba y los llevaba; no soy de muchas
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palabras, sino de acciones. Una tia de él me dijo: es que tu no me prestas [a tus hijos]. Eso
me dio mucho coraje porque no son cosas, le respondi: no, porque aqui se dany aqui viven
y saben donde estan, esa fue la respuesta; se los querian llevar al pueblo y dejarme sola.
Han cambiado para bien, ellos no me comentan nada, si yo no lo digo, ellos no me dicen

nada.

En casa de mi mama4, si yo no comento, no les digo nada, mas veo que le afecta [la
situacion de la enfermedad] es a mi hermana mas grande, le angustia, pero yo estoy bien,
no deberia angustiarse. Mis hermanos no me preguntan, ni saben nada; la situacion se ha

mejorando.

La abuelita de mi esposo, me acepta y todo el rato quiere estar platicando conmigo,
hasta que él murid se dieron estas cosas, pero todo esta mejorando, y es la familia de mis
hijos si ellos quieren convivir yo no puedo privarlos; mientras los traten bien los respeten,

si viera que fuera la misma situacion de antes ni siquiera nos paramos.

Mi propuesta es libertad de eleccidn, veo que estan muy cerradas a cualquier
comentario las organizaciones, no puede uno llegar a decir lo que quiere, tienes que
callarte, mentir, fingir. No se puede decir nada, se asustan ellos, no nosotros. Es un silencio
porgue no puedes decir lo que tienes, porque no todos lo van a entender, sin embargo hay
que luchar uno por lo que siente y quiere. Existen muchas organizaciones se aprovechan
[hace falta una] verdadera responsabilidad quienes las dirigen. Nunca me han preguntado

cuales son mis necesidades, ni el COESIDA, ni el Mesoén, ni nadie.
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Tendriamos que pensar en la actitud de otras personas, de aquellos que siguen
sosteniéndose en el Meson, que si se van no pueden seguir su vida. Yo creo que tenemos
que cambiar nosotros para poder dirigirnos y saber que hacer. Si me hubieras preguntado
antes, yo diria que el Mesdn me mantenga o que me ayuden, que me pongan todo en la
mano. Ahora no, si no me esfuerzo, si no lucho, no es lo mismo, no estoy aceptando mi

valor como persona, sino solo a ver que me dan.

Yo no creo que se esté apoyando a la mujer, nunca he sentido el apoyo. Mas bien
ha sido el sentirme utilizada, porque si te sales del circulo ya no vamos a necesitar de las
organizaciones, si nos dan libertad, como van a justificar lo que nos dan; es mejor tenerlos
aqui y darles. Creo que se puede dar una ayuda diferente, pero yo insisto ayudarnos a
progresar en el valor como persona, cuando te dicen, tienes VIH, volver a recuperar eso
que tienes, con mas fuerza, repetirse, yo no me voy a morir de eso, seria de mas ayuda

encontrar lo bueno que tenemos de nosotros, sin dejar ver el lado oscuro.

Si te pones a pensar en cosas que te pasaron mal, luego hay que cambiarlo para
dejarlo de pensar, distraerse en otra cosa; en verdad eso cambia y me cambia el dia. Eso
ayudaria a toda la gente, a saber que no solo tenemos cosas malas aqui, sino también cosas
buenas que podemos sacar, recordar, que podemos volver a vivir. Por €so no me gustan las
sesiones con sicdlogos, siempre lo malo, te revive esa emocién con la misma angustia y de

vivir una mala a una buena, prefieres la buena.

Rescatar a la persona, pero sobre todo a la mujer, las limitaciones nosotras las
ponemos. Con los hombres no es lo mismo, es un circulo, las mujeres podemos cambiar las

formas de los hombres, porque tenemos comparieros hombres, hijos hombres, pero
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nosotros lo podemos cambiar, tenemos la batuta en muchas cosas, si se puede pensar en

nosotras, para poder avanzar los hijos.

Rescatar a la persona, porque a parte de todas las limitaciones, vivimos en una
sociedad, que de por si nos limita, luego te dicen tienes VIH también como limitacion.
Pero la limitacion propia es la mas fuerte, la gente no sabe que tengo VIH y ya estoy

escondida, También existe un miedo de afrontar la situacion.
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Lo dificil de ser mujer, es que te engafien.
Como mujer entregas todo, y que te infecten,
te dejan sin nada, sin dinero, sin medios...
52
GABRIELA

32 afos, viuda, con tuberculosis 6sea y con discapacidad, tiene tres hijas.

5.2.1 Contexto familiar y social

Mi familia la conforma mi papa y mi mama, tres hermanos solteros en la casa, dos casados

y YO que tengo tres hijas y aqui vivo en la casa de mis papas.

Mi papa siempre ha sido laminero y pintor, pero cuando no hay chamba vende
botes y fierro viejo, siempre muy responsable, va a cumplir 18 afios en alcohdlicos
anonimo; antes era un alcohdlico de primera, a diario tomaba; nunca nos golpeo, nunca
dos dejo sin comer y nunca nos dio un mal ejemplo, s6lo que bebia, pero nunca vimos algo
mal en él. Mi mama hace el aseo en unas oficinas. EI nunca esta esperando que llegue mi
mama para hacer la comida, si llega ella antes que bueno, pero si no, él se pone y la hace la
comida, son una pareja muy linda y muy unida; ellos tendran sus diferencias pero nunca
nos lo dicen, con nosotros la vida sigue y son unos padres muy consentidores,

chiqueadores.

En mi casa todos somos muy gritones, enojones pero muy optimistas y bueno yo

soy alegre, siempre me gustaba bailar, también muy gritona, es uno de mis defectos que

no puedo callarme la boca y mi optimismo. La relacion con mis hermanos fue muy buena,
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todos estudiamos, s6lo una hermana es abogada y otro que se quedo a medias, no termind,
los demas terminamos hasta la secundaria. Yo vivi poco con mi familia, ya que decidi irme
con mi marido a los 15 afios y el tenia 19; fue algo muy bonito e inocente, mi hija mayor
tiene 16 afios y yo 32, me conocié joven y no ruquita. Son muy buenos padres y se quieren

mucho.

Aunque me casé muy chica siempre me gustd trabajar; trabajé en Farmacias
Guadalajara, revelando rollos, se llamaba Minilab, me sali de ahi por que no me quisieron
cambiar de sucursal y salia muy noche; a mi marido le tocaba recogerme porque me daba
mucho miedo venirme sola, tenia 17 afios cuando entré a trabajar. Mi marido, nunca me
detuvo a que yo trabajara y no me gustd estar esperando, yo veia en mi casa mucha
comida, mucha fruta y llegas a otra casa y no ves nada, asi como que dices, no, no. Nunca
me gusto estar esperando y me movi mucho. Después, trabajé en un restaurante que se
Ilamé California y de ahi cuando lo iban a cerrar me fui al restaurante del club de las

Chivas, pero cambiaban de directivos y cambiaba todo; me sacaron y fui a una Benavides.

Mientras conseguia otro trabajo, como no me gustaba estar sin hacer nada, yo
vendia tostadas, tacos, tortas, vendi de todo. Nunca me gusto estar, ni ahora, me gusta estar
esperando, hoy me dedico a vender zapato por catdlogo y me doy mis vueltas a la
zapateria, voy y vengo, no estar asi [sin hacer nada]. Me gustaria hacer mas, pero mi
columna no me deja, tengo que estar en reposo y aunque soy muy viciosa para la tele,
tengo que hacer, salir; no me gusta estar encerrada, trabajar siempre, hacer algo, sino

empiezo a pensar todo y luego me pongo triste a llorar.
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El trabajar y el sentir la responsabilidad de sacar a mis hijas adelante [es lo que me
motiva]. Mi marido tomaba cada ocho dias y nunca me gustd, porque yo veia a mi papa
que luchaba y a pesar que no nos pegaba, lo veia que tomaba y me preguntaba ¢qué va a
pasar con mis hijas? Lo van a ver, se me venian muchas cosas a la mente y no, no me
gustaba, me senti y me siento con el peso de sacar a mis hijos adelante, de darles a mis
papas mas, es una miseria mi pension, quisiera darles mas, aunque es bastante el que me

tengan aqui, no cobrando renta, luz, teléfono, pero me gustaria darles mas, trabajar mas.

Lo dificil de ser mujer es que te engafien y como mujer entregas todo, y que te
salgan con esto es una cosa, como dicen: “las mujeres perdonan pero no olvidan”, he oido
eso, no se me olvida. Después de que me diagnosticaron y lo de la nifia que estaba
enfermita también, vino un sacerdote y me invito a hacer un retiro y yo perdoné a mi
marido, pero no se me olvida; siempre me esmeré en tener mi casa limpia, cuarto, ropa, la
comida a la hora y siempre estar dispuesta y que el hombre no sea igual, que al hombre le
valga “jyo soy hombre y llego a la hora que quieraj”, “;yo soy el que manda!”, eso es lo
gacho, que siempre una esta dispuesta y los hombres no, una siempre a doblar un poquito
las manos, a que sea tanto el machismo. Aunque mi esposo nunca me detuvo a visitar a mis
papas, a salir, pero siempre el yugo, déjalo pasar, que llegue o salga a la hora que quiera,

eso me choca.

Siempre el hombre tiene mas libertad que una, aunque es mucho la educacion que
te dan tus papas, yo todavia como mujer [estoy acostumbrada a pedir permiso a los papas,
por ejemplo] si me invitan mis amigas a “x” comida o que vamonos a la playa, les digo:
fijese papa que me invitaron; mis hermanos me dicen que si estoy loca, que si ya no tengo

marido, ya no tengo nada, porqué pido permiso, es te quedas, no tanto con el pedir permiso
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sino avisar; pero mis hermanos me dicen, que ya no tengo que pedir permiso y hacer lo que
yo quiera. Los hombres son hombres llegan a la hora que quieran y en donde esta el libro

que dice que los hombres si y las mujeres no. Todos somos iguales.

La edad de mi marido cuando murié era de 30 afios. El era azulejero de bafios, en
su casa lo tenian muy chiqueado, eran dos hombres y era el mas chico. Era algo que no me
gustaba, ya después te acostumbras, porque tenia siete hermanas y dos hombres, entonces
era el mas chico y lo chiqueaban mucho. Yo creo que para ellas, el que se fuera de vicioso

era de: “ibravo; jbravo;”

Mi marido tomaba y mi papa lo invitaba al grupo de alcohdlicos anénimos, le decia
que si iba, pero en su casa le echaban mucha carrilla, no lo apoyaban, siempre la carrilla y
le fomentaba su familia el vicio. Tenia un caracter fuerte y no me gustaba que faltara a
dormir, yo creo que a ninguna mujer le gusta que falte su marido a dormir, a mi nunca me
gusto y yo le decia; en una casa tan chiquita yo creo que todo se oia, él siempre decia que
tomaba con sus amigos, cosa que no le creo, porque siempre salen a relucir, tarjetitas,
boletitos, y era obvio que yo me tenia que enterar, no era un santo. Para €l yo era una ogra,
gritona y que lo hacia, pero me hubiera gustado ser de esas mujeres que “aqui” lo tuviera,

pero no me salia, decian que yo lo tenia “aqui” y no era cierto.

5.2.2 Laenfermedad del VIH/SIDA

Yo estaba embarazada de mi nifia la mas chiquita y €l comenz6 a bajar mucho de peso,
pensamos que eran los achaques del embarazo, ya vez que cuando uno no se cuida pues se
va para abajo, si no tomas los medicamentos te vas mas rapido. El rapido bajo de peso, era

un hombre muy alto, fortach6n y se vino abajo muy pronto, era obvio que se fuera.
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Asi pasO pensado que eran achaques y resulté que no eran, sino que resultd que
estaba enfermo de sida. Lo diagnosticaron en el Hospital Alcalde y lo estabilizaron, salié
muy bien, yo estaba en cuarentena; él ya no quiso abrazar a la nifia, quiza porque pensaba
que la iba a contagiar, yo recosté a la nifia en la cama y le decia que lo veia bien y fue
cuando me dijo que lo enviaron al Civil, pero el no queria ir, lo mandaron a la Unidad del
VIH; me mostrod la hoja y yo todavia le daba animos para que fuera, le decia: ve, ahi te
pueden ayudar. Mas él no me decia tengo esto, no me lo decia, nada mas: me mandaron

¢qué hago?, pues ve, le decia.

Para entonces yo me regresé a la casa de mis papas y él salio del Hospital Alcalde;
pero dias después mi suegra me habla y me dice que esta de nuevo enfermo, vomitando
mucho, que habia vuelto a enflacar y que no queria comer. VVoy y lo veo decaido, entonces
me preguntaba ¢qué estd pasando? €l no me decia nada y su familia tampoco. Nada mas
me preguntaban que como estaba la nifia y como estaba yo, les decia que bien. Fue
entonces que lo internamos en el Hospital Civil y ahi me soltaron la noticia, me dijeron que
tenia sida y ya no tenia lucha; queria que me tragara la tierra, porque sabia que tenia una
bebé y estaba mis hijas muy chiquitas. Unicamente dur6 cuatro dias en el Hospital Civil,
ya no hablaba; tal vez me reconocia, oia mi voz y me apretaba la mano, lloraba mucho,
lloraba mucho; pero no podia hablar. Fue muy duro. Al dia siguiente de enterrado,
pasamos a hacernos la prueba mis hijas y yo, asi fue que empecé a conocer todo este
mundo, tantas enfermedades y tantas infecciones que he pasado, y yo siempre con muchas
ganas de vivir. Mi nifia la mas chiquita salié positiva, pero luego se negativizo, pero yo si

sali positiva.
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Ha sido dificil por que en todo esto del VIH/SIDA, él fue cobarde como hombre
nunca me dijo que estaba enfermo, no sé cual fue su miedo, ¢que lo dejara?, no sé. Su
mama me dijo que él sufria mucho; esos seis meses que estuvo decayendo supo que estaba
enfermo y yo a su lado, tenga lo que tenga hasta el final, y asi fue. Hasta el final, a mi no
me queda ningdn remordimiento de haberle faltado, yo estuve hasta el final asi lo quiso
Dios y por algo pasan las cosas, no quiero guardar rencor, porque no me lleva a nada, al

contrario.

He pasado situaciones muy duras, yo empecé a desarrollar el virus, primero, me dio
toxoplasmosis, me gustaba tener pajaritos, cotorritos y limpidndoles; no tomaba
medicamento en ese entonces, por que era carisimo, no tenia seguro, no trabajaba y la nifia
y yo estdbamos enfermitas. Las defensas bajaron y adquiri el excremento del pajarito y
comence con un tumor en la cabeza y ya no lo tengo. Todo esto en base a esa fe en Dios,
en la Virgen, en estar tan cerca de El y en ocasiones tan lejos, ya no tengo ese tumor, y ya

no me convulsiono.

Después, se vino la paralisis de medio cuerpo, duré como un afio en sillas de
ruedas, usando pafal, que me bafiaran, que me sacaran, me dieran de comer y, por ultimo,
las mas fuertes han sido las dos operaciones de columna que han sido por una tuberculosis
Osea. En una de esas operaciones, mi hija mayor se me fue y yo recién operada de la
columna, pensé que me iba a tragar la tierra, sin poderme mover, la nifia iba a entrar al
kinder, la otra en la primaria, ¢quién me iba a llevar?, ;quién me iba a ayudar?, ;quien me
iba a bafar, a darme de comer, quién me iba a cambiar?, son experiencias feas, pero a la
vez bonitas, por que te sirve para tu madurar y hacerte mas fuerte; es muy duro pasar por

estas enfermedades, pero lo superas
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Después de la muerte de €l fue muy dificil, porque la familia de mi esposo, me
creen culpable haberlo infectado, al principio hubo mucho rechazo hacia mi; si tu les
preguntas a mis papas, van a decir que fue él, pero hay que aceptar las cosas como son;
para ellos yo soy la culpable; toda la vida trabajé y hubo noches que yo llegué de
madrugada sospechando que yo no andaba trabajando. Yo estoy bien, sé, que no fallé y

puedo ver a mis hijas de frente y no me importa lo que digan los demas.

Fue una situacion dificil, todavia, no creas, que a mis hijas las ven muy bien, ni a
mi tampoco; todavia hay un poco de rechazo porque ese es el motivo; su hijo se murié por
mi culpa, su hijo se fue, porque yo lo infecté; él no se hubiera muerto si yo no lo hubiera
infectado. La situacién era que no llegaba a dormir cada ocho dias de sabado a lunes; yo
creo que se la pasaba rezando, no sé, yo creo que lo creian un santo, porque viviamos con

su familia y se daban cuenta de que no llegaba.

Después de la muerte de mi marido, dejé a su familia me vine a la casa de mis
papas, les dije, papd mi marido murio de sida y a la gente con sida nadie la quiere; la
respuesta de mi papa fue, ésta es tu casa, aqui tienes tu recamara, tu no vas andar vagando,
con tres nifias y una casi recién nacida y sin trabajo. Me abrieron la puerta de la casa, ya
tengo seis afios y aqui nos hemos criado. Los dejé y no me ayudan en nada, sinceramente a
nada me ayudan. Tengo una cufiada de las grandes queria mucho a mi marido y me
aprecia, cuando he tenido que hacerme un estudio y medicamento, le hablo y le pido dinero

y si me lo da; pero de que tu digas cada ocho dias, nada.

Me hablan y me invitan para ir a comer con mis hijas y voy, si me meto otra vez

con ellos, es por mis hijas, no porque yo ame a mi suegra, por ellas, no quiero que mis
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hijas diga: es que mi mama odia a mi abuelo o mi abuela; aunque acéd cuchicheamos, no es
lo mismo. No quiero que se hagan otra idea de las cosas, no quiero que se formen esa
imagen de la madre que les prohibe ver a su abuelo, [todo lo contrario] que vayan, si las
invitan, como si nada. Me tratan muy bien, cuando voy, ahora me tratan mejor que antes

que vivia ahi con ellos.

[Aparte de la familia de él] tengo pocas amigas, porque me dejaron de hablar. La
vecina de la esquina y varios de la cuadra se alejan de mi, porque yo les pego el sida.
Algunas vecinas me paran y me preguntan: ¢se pega? Y yo les digo, no, no, nada de eso,
no porque yo se los diga, si quieren yo les traigo informacion. Yo del meson traigo
informacién y la regalo, en mi esta el ensefiarles, platicarles y decirles que esto no se pega
por saludarlas, hablar con ellas o darles el saludo. Hay gente que se niega y se asusta, en
una ocasion en misa, me negaron la comunion. La ignorancia es mucha, no por que estén
en la Iglesia son buenos y que todo lo sepan, pero bueno, hay gente que no lo sabe y hay
que decirles. No porque me den a mi el cuerpo de Cristo, los voy a infectar con mi saliva,
cosas asi, que te quedas... jhay Dios mioj ese momento te sientes mal, pero bueno, ni

modo; mejor me vengo con el Padre y asi me han pasado muchas cosas, muchas.

Como mujer yo creo que lo més dificil es encontrar pareja y encontrar trabajo,
quiza sino estuviera enferma de mi columna, tal vez estuviera trabajando; y como no es
obligatoria la prueba del VIH para trabajar y te detiene el tener VIH, tu vida ya no es la
misma, aunque quieras hacerla normal, tantas cosas me detienen, el no decir, me voy al
cine sola, porque me puedo caer, o estdn con pendiente en mi familia de que me pueda caer
en el camidn, son tantas cosas que me detienen, simplemente la salud, el no tener la salud

que yo quisiera para ser lo que yo quiero.
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Tener salud para mi es estar bien, que no me doliera nada, el no usar baston, que mi
columna no me cansara y me doliera; el tener salud y tener billete. Con salud, estaria
trabajando. Ahora estoy atrapada aqui, me gustaria aprender a pintar manta, haria manteles,
se me vienen a la mente, me encanta eso y no lo puedo realizar, por lo mismo de mi
columna, me impide el no tener salud. Si tuviera el VIH como al principio, que no se me
viniera ninguna enfermedad, poder moverme igual. Son cosas que te detienen, te

obstaculizan, pero lo mejor, es no dejar el optimismo y la alegria por la vida.

Hay muchas mujeres que se dejan vencer y viven en la depresion. Me ha tocado ver
morir, en el Hospital Civil, ves que las camas estan juntas, pues te toca darle &nimos ahi a
la persona de al lado, les digo, &nimo que bueno que ya se fue [tu esposo o esposa], ya no
vas a tener esa carga, es un carga a veces aunque no lo quieras, el estar ahi, desvelandote,
cuidandolo, es una carga muy pesada; y cuando se va, tu sientes aquella agilidad para

moverte; aquella tranquilidad, ya descanso él y ya estoy descansando yo.

Yo comprendo a esas mujeres que estan dentro de esa etapa, yo les digo que tienen
que salir, dar el brinco, luchar por sus hijos, por uno mismo. Si se queda uno mismo en esa
tristeza o desolacion, te mueres. Yo he visto morir mujeres de depresion y tristeza, que
dicen, me engafid; de que mis hijos estan enfermos. jNo!, hay que echarle ganas, yo tuve
tantas amigas que se han ido, desde un principio que conoci en el Mesdn y que ya se
fueron, y que la depresion les agarraba; yo me salgo voy a la Iglesia, al mercado, aunque
no compre nada y ya, basta con ver las tiendas uno se distrae. Cuando yo estoy con ellas,
les digo que se salgan, si no tienen dinero, a darle la vuelta al parque; no se necesita tener

dinero para distraerte; salir y dar la vuelta
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Es lo que trato cuando estoy con ellas o ellos, no por que tienes VIH se acabd el
mundo, el mundo sigue y hay que seguir uno luchando. No por que estoy enferma de VIH,
de la columna, me inyecto y se me quita el dolor; que comienza a doler a media calle, no
importa al rato me vuelvo a inyectar, que tiene, echarle ganas; quedarme estancada no

puedo.

El engafio es lo que le pega a la mujer y quedar infectada, deja del engafio, que sea
hombre o mujer con el que te hayan engafiado, lo que mas pega es que te infecta, te dejan

sin nada, sin dinero y sin medios.

Yo habia oido hablar del sida en mi trabajo, porque habia un muchacho que tenia 'y
era primo de uno de los que trabajaban ahi, pero siempre te quedas con las dudas, no sabes
si se pega 0 no. Nunca he sido asquerosa y escrupulosa, pero como que te queda la duda.
Nunca se lo di a entender al saludarlo. Cuando no iba, su primo nos platicaba, pero siempre
te quedas con eso de ¢qué es el SIDA?, nunca agarré un libro o ver un programa, por tonto
uno. Si hubiese sabido, no sé, el cuidarte, el que cada vez que llegara tu marido de viaje, el

cuidarte.

El machismo del porqué me voy a poner [el condon], se siente mas rico, mas bonito
y no me lo pongo; mira que tantos meses duraba mi marido fuera y no tienen esa
educacion, aqui en Mexico. Conocia el preservativo y yo hacia que mi marido lo usara,
porgue no queriamos tener mas hijos, pero era una lucha de “si quieres pdntelo”, y lo hacia

mas de fuerzas que de ganas.
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A mi me toco vivirlo, que mi marido anduvo en Acapulco, México, Vallarta y se
ausentd como cuatro o cinco meses, pues bueno, uno estd deseosa; estarle diciendo, andale,

pontelo y sécatelas, nada.

5.2.3 Los derechos humanos

En medio de todas las situaciones, he vivido otras que en verdad uno no quiere que las
pasen otras [personas]. Cuando a mi me iban a operar de la columna, no lo querian hacer,
porgque ya me iba a morir y era un desperdicio la operacion, si me iba a morir. Mi papa se
peled con todo el mundo en la clinica Ayala. Lo vivido en el hospital fue algo tan ruin, tan
feo; no me llevaban de comer, y cuando me llevaba eran unos birotes tan duros que
parecian piedras; tu se lo aventabas al doctor y lo descalabrabas. Era una situacion tan fea,
que es ahi en donde yo si me vi la necesidad de tener a alguien para que me informaran,
como hacerle para que no pasara eso. Mis papas lo vivieron y mis hermanos. Las sefioritas
enfermeras que te daban de comer, se jugaban un volado, para ver cual de ellas se acercaba
a dejar la charola, aparte de que la comida te la llevaban fria y hasta podrida, no me
cambian de pafal, ni mi cama, nada; los botes llenos de basura. Yo creo que a mi nadie me

quita el derecho de hacer lo que yo quiero, algo asi, a mi nadie me quita el derecho de vivir

Mi papa se movilizé para hablar con el Director y le dijeron que sabian que la
enfermedad era VIH, pero que no por eso tenian que dar el trato que estaba recibiendo, fue
cuando se pusieron las pilas y recurrimos a varias instituciones para que pudieran
ayudarnos. Te digo que era un desperdicio operarme y los podia infectar, seguro que no
lavaban los instrumentos, ni los desinfectaba; la pase muy duro la segunda operacion, la

primera fue en un particular.
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Hace quince dias lo vivi con un dentista de la Clinica 2. Me considero una persona
que sé defenderme, se hablar; pero en ese momento se me cerrd la garganta. Entré al
consultorio y me senté en la silla, tomd el espejo; yo le dije que mis encias me dolian
mucho y vi que iba a agarrar sus instrumentos y le dije, soy un persona que vive con el
VIH, en eso avienta todo y me dice: jpor que no me dijoj ¢no vé? ya contaminé todo. Todo
asustado el hombre me dice: jde eso nos acaban de hablar en la junta, de personas que se
meten y no nos avisanj. Pero le estoy avisando, le respondi, cual fue el problema, el espejo
lo puede lavar con cloro. Ya contamind todo, estaba tomando en vasitos de papel. Usted no

viene a decirme aqui nada.

Me dijo muchas cosas feas, que por eso el mundo estad como esta. Todo el tiempo
que estuvo arreglando las muelas estuvo diciendo una sarta de cosas. La muela no me la
dejo bien y tengo que ir ahora a un consultorio privado, que me cobra $800 pesos para
hacerme el trabajo. No es justo que nos pase esto. Te apuesto que hay gente enferma y que

no sabe, va y le hacen lo que sea, y no pasa nada.

Mi responsabilidad es prevenirlos y ellos salen con esto. No se debe de hacer, te
hieren mucho, y a pesar de que yo me sé defender, tengo vecinos que me dicen, enfermos
como tu se deben de tapar, ¢(Cuales enfermos como yo? ;Soy marciana o que?, les
respondo, todos somos iguales, luego, luego, trato de responder. Aun desgraciadamente, la
gente no se anima a hablar y a defenderse. En mi esté la responsabilidad de no infectar a

mas gente. Que lo vean, lo hablen a los cuatro vientos.

En la escuela con mis hijos me pasé un hecho muy triste, porque yo no salia de mi

casa, por todas las enfermedades y mi nifia lo vivi. Hubo quien le dijo a mi hija en la

166



escuela que su papa murié de SIDA y la nifia les respondid que no, y le dicen, y tu mama
también es sidosa y la nifia, pues dijo que no, no era cierto. Mi hija se cacheteo a esa nifia,
pero a la salida le dijo a su mama y ésta se cacheteo a mi hija y le dijo, que si era hija de
una sidosa. Es cuando mi nifia empieza a sentir mas feo. Se muere su papa y luego le dicen
que su mama esta enferma de algo que no saben y le dicen que sidoso. En la escuela las
maestras saben, y no he tenido ningin problema. No pasé de esas mamas, que le dijeron de
cosas a mi hija. En la escuela me han respetado mucho a al nifias, la mas chica, ya va entrar

a la primaria y me siguen viendo igual.

Yo creo que estos son los derechos humanos, el que nadie tiene que meterse a tu
vida y para mi, de que nadie tiene que meterse contigo, de escarbar en tu vida, ni de
sefialarte, de que todos somos iguales, tengas lo que tengas, seas del color que seas, de la

religion que seas, tener el sexo que tu quieras

5.2.4. Las exigencia y propuesta

La experiencia, el dolor, sufrimiento, todo lo que he pasado, lo he vivido y me ha ayudado
a superarlo, me gusta ayudar dando mi testimonio, chiquito; me gusta ayudar y si alguien
lo escucha, enfermo o no enfermo, lo va a captar y va a decir, a caray ésta le hecha ganas,
me gusta ayudar; yo me siento muy fuerte con esto, me siento bien; la he pasado muy mal,
pero esto me ha ayudado a ver la vida de otra manera, con méas responsabilidad, con mas
optimismo la he valorado mas, he valorado a mis hijas a mis padres, a los que me rodean,

es lo que me han dejado.

La mujer con VIH estd mas apagada y muchas estan en la depresion. El estar

enferma con VIH, viuda y con hijos, no te tiene porque encerrarlas; yo que mas diera para
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irme a estudiar lo que yo quiero y hacer lo que me gusta: he bordado, escrito, tejido. Esta
discapacidad que tengo, si alguien me apoyara con lo necesario, yo me ensefiaba. Que
alguien mas arriba me diga, yo te apoyo, si quieres apoyar a mas personas, yo lo hago y
pongo un taller. Avisando a las instituciones que tiene Gaby un taller, yo creo que mas de
cinco, se vienen. Hay muchas discapacitadas que quieren trabajar. Yo creo que nos hace

falta apoyo.

Se apoya més al hombre por que deja todo, el hombre deja todo tal vez porque en
su casa se lo hacen o no tiene hijos, no tiene compromisos, el hombre es mas grillero. Yo,
si voy a salir, tengo que recoger a las nifas, si no les hago de comer, dejar algo; el no tener
dinero para el camion o para el doctor. EI hombre si te fijas intercambia, se mueve. Uno de
mujer se detiene mas porque a los hijos les falta; la mujer se detiene porque tiene otras
responsabilidades, mas a lo menos en mi caso. Qué ya les faltd zapatos a la nifia, que ya
esto, no es que me aguante, pero primero ella y después yo. Si hubiera alguien que me
apoyara, yo aprendo porque aprendo y no puedo ir y ensefiarme a pintar. El estar sentada o
acostada por mi discapacidad y en otras ocasiones, el cansancio por los efectos del

medicamentos.

Yo pienso que juntarme en las tardes con alguien de tu misma enfermedad reanima
mucho. Yo me divertia y ya dejas ahi un poco de tu estrés, tristeza, amargura y pienso que

hace falta que alguien me apoyara.

En el Meson, hubo muchos intentos de poner talleres, pero no puedes trabajar las
ocho horas, porque tiene hijos y responsabilidades; entonces seria un taller que las horas

que puedas dedicarle trabajar, te las contaran, pero nunca se pudo, ni tampoco se dio.
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Nunca lleg6, se hicieron manualidades, canastitas, pero no funcioné; debe de haber
alguien méas grande, que jale, que apoye, uno solo, ¢quién? y mas con SIDA, por que luego
te ven, si los mismos doctores, la misma gente estudiada te ve feo. Me gustaria ser locutora

y yo me iba a una estacién nada mas para las personas con VIH, es uno de mis suefios.

Pienso que hace falta apoyo a uno con el trabajo de manualidades, por que es lo
mas facil, puedes aprender a tejer, a pegar; las manualidades es un trabajo que le queda a
uno mejor porque es mujer, y la mujer tiene mas creatividad, esmero; es mejor que un
trabajo y saldrian mas cosas como reposteria para hacer pasteles, no es de mucho dinero,
es facil para personas como en mi caso que, acostada, parada, chueca o como sea, puedes
hacerlo. Esto te ayuda a no estar pensando mal y sacar lana, es facil, sencillo y de poco

tiempo.

[Creo que se necesita] apoyo con medicamentos y estudios; que ese taller creara
ingresos y ahorro para eso. Muchas mujeres no tienen casa, ocupan pagar renta, medicina,
ropa; entre nosotras mismas que existiera un bazar de ropa usada, tener zapatos, ¢cuanta
ropa no tira la gente?. Si tuviera un bazar la misma gente te lo trae, que se viera, porque

hay gente que promete y que no hace nada.

Muchas mujeres nos quedamos calladas, pero no debe de ser asi, te diagnostican y
pareciera que tienes que ser una sombra, encerrada y no debe de ser asi. La mujer esta
asustada y temerosa, “que mi esposo no sepa” y “cuando me tomen con la cdAmara que no
me tomen el rostro, que no aparezca”. Yo no discuto sus razones, es obvio que cada quien
tiene sus razones, puede ser un gay o prostituta, es su vida, que a la mujer la sacaran de la

sombra. Hay muchas mujeres que viven en silencio, encerrada y se muere ahi. No es que a
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mi ni me dan trabajo, no es que a mi no me quieren...no es...es que no es asi...buscarle.

Yo que quisiera, no se dejen.

Me gustaria salir y decirles que no son culpables, que nadie las va a sefialar, que se
volteen, siempre la mujer se siente metida en la casa, no se de qué manera. Yo te hablo de
lo que yo he vivido, lo cierto es que, hay mucha mujer que se deja, “estoy enferma, no me

voy a querer”, si yo tuviera la oportunidad yo saldria a hablar.
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En el momento que yo te empiezo a aceptar,
te empiezo a amar y
en el momento que te empiezo a amar, eres libre,
porgue te acepté tal cual eres...
5.3
ROSA

Actualmente tiene 42 afios, secretaria, viuda, con un hijo de 22 afios

5.3.1 Contexto Familiar

Vivia en una casa con tres recamaras, en una vivia la mama de mi papa enferma de lepra,
en otra mi mama y mi papa y en otra mis hermanos y yo: Angel, Norma, Carlos y Yo, José

Luis. Mi papa era alcoholico y mi mama siempre muy malhumorada.

La relacién con mi mama era siempre de buscar el momento para acercarme, sentia
més carifio hacia mi papa. El lo era todo. No me hacia mucho caso, le hacia mas caso a mi
hermano el grande. Cuando habia la oportunidad me escapaba con mi papa y me dejaba a
la una o dos de la mafiana en los bares, encargada con los amigos, le importaba poco. Mi
papa era un hombre inteligente, un dia dijo: vamos hacer una alberca y lo hicimos. Cuando
estaba borracho le podias sacar las cosas: oye porque dicen que Elena y Ulises; y te
respondia, era mejor padre del mundo; pero estando sobrio me decia: eres una pendeja, no

haces nada, eres como tu madre, me hacia sentir que no valia nada.

En una ocasion ya en la adolescencia estaba con unas amigas comparandonos las

piernas no Y mi papa me dijo: ;,codmo se te ocurre compararte con ellas?, no ves lo flaca
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que estas y lo fienga, él tenia razén. En la adolescencia no pude hablar mucho con mi papa,
me molestaba mucho que me dijeran era alcohdlico, la relacion se volvio muy lejana hasta
su muerte, antes de que muriera me dijo que no habia sido la hija que él esperaba y yo le
dije que él no habia sido el padre que yo también esperaba. Para mi su muerte fue un

descanso. Lo extrafio, lo admiro, lo respeto, pero asi decir, de quererlo, la verdad no.

Para mi papa era una pendeja y para mi mama, no le importaba que estudiara, si de
todos modos me iba a casar, s6lo estudié primaria y casi terminé la secundaria, después,

estudie la carrera de secretariado.

La relacion de mi mama y mi papéa era a golpes y cuando habia oportunidad a uno
también le tocaban. Mi papa trabajaba en el periodico El Occidental era litografista y lo
que ganaba se lo gastaba en alcohol. Para sostenernos, mi mama lavaba ajeno, recibia la
ayuda de mi abuela materna y sus hermanos y de lo que nos regalaban las vecinas, de eso
viviamos; ella sostenia la casa. Ahora entiendo porqué mi mama vivia malhumorada, la

frustracion de haberse casado con un novio alcohdlico y no saber balancear eso que llevas.

Fui muy peleonera, abusiva con mis hermanos y hermanas, era agresiva. El trato de
mi mama con mis hermanos fue de mayor preferencia, era un trato igual pero a la vez
diferente. Para mi papa, mi hermano el mas grande era su compafiero, por el alcoholismo
de mi papa a los 14 afios empecé a trabajar; y las mujeres hemos sostenido la casa, pero los
hombres son los que se llevan los aplausos. En casa mi mama dice, por ejemplo, se
necesita arreglar el techo y uno lo manda arreglar pero ella siempre dice: mi hijo arreglé el
techo, la silla; no la toma a una en cuenta. Para nosotras es obligacion hacerlo y por las

cosas pequefias de los hombres es de admirarseles.
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Para mi ser mujer es muy dificil, desafortunadamente me encuentro en un mundo
misogino, todas las preferencias son para los hombres y al final la toman en cuenta a una
como mujer, desde la infancia hasta la edad adulta. En los eventos de la escuela, primero
los nifios y lo que los nifios no querian eran las mujeres. En la casa primero es el hombre,
el que escoge y dice y tiene la Gltima palabra es el hombre. En los trabajos, en calidad y
vida laboral, asi tengas las mejores ideas, es el hombre, aunque compartas las ideas

primero te las roban, te pisan, te ponen el pie.

Ser mujer es mucho mas de lo que se piensa, ser mujer es ser: valiente, libre, llena
de fe y a la vez luchadora y amorosa, principalmente amorosa porque es un don que

tenemos.

A los 19 afios me embaracé y tuve un hijo. El padre de mi hijo, no quiso hacerse
responsable y me dej6. Dejé a mi hijo casa de mi mama, le daba todo lo que necesitaba,
pero no lo eduqué. Me iba bien en el trabajo, era la clasica secretaria, tenia un buen salario,
hacia mi vida, claro que en mi familia habia un tia que me decia, que ya como habia
perdido no tenia porque ponerme los mofios con los hombres; que cualquiera que me
propusiera matrimonio y quisiera a mi hijo, con ese me casara. No me casé soy madre

soltera.

Siempre trabajé y precisamente, en uno de los trabajo conoci a José Luis. Yo
secretaria y el era empleado, salimos un tiempo y después nos fuimos a vivir juntos. El era
de Puerto Vallarta, separado de su esposa y sus hijos, vivimos una relacion de diez afios
juntos. Para mi era el hombre de mi vida, era un adonis, era muy carifioso, me queria

mucho. En casa de mis papas, jamas permitieron que él fuera a visitarlos, nunca lo
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aceptaron y entonces yo iba de vez en cuando a visitar a mi hijo. En mi casa habia mucho

silencio.

5.3.2. La enfermedad del VIH/SIDA

Todo comenzé en un diciembre de 1997 cuando José Luis se enfermd de una diarrea,
entonces yo le daba de los medicamentos comunes que uno suele dar para eso. La diarrea
no se detuvo y para febrero de 1998, estaba hospitalizado muy grave, fue ahi que me

dijeron que él tenia SIDA y yo probablemente también.

Aqui comienzan los problemas de pareja y la enfermedad. Yo no queria hablar del
asunto y el el no queria saber. ¢Para que?, ;,qué me iba a decir?, que tuvo una relacion
sexual. José Luis me culpaba de lo que le habia sucedido, porque habia ido con un dentista
cerca de la central camionera vieja, le crei que yo habia sido la causante de todo su
problema, me sentia culpable y por eso trataba de complacerlo, protegerlo, después supe

que tenia relaciones sexuales con otros hombres.

Para mi el SIDA no era nada, lo habia visto en la tele, pero lo tomé sin importancia.
No me decia nada, fue todo lo que a mi me qued6. Cuando a José Luis le dicen que tiene
SIDA, yo no lo crei y fuera del hospital mi actitud era de proteccion hacia €l, pero a mi no
me significaba nada, hacia como que no pasaba nada, le decia, arréglate porque entro a las
8 a trabajar y dime que quieres que te traiga de comer; era hacer mi vida como si nada,

como si no le hubieran dicho nada.
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Un dia llego a una farmacia y le digo a la muchacha si tenia algun folleto que hable
del SIDA y me dice que si, me lo entrega y lo leo en el trayecto al trabajo; pero no le
encontraba, no me decia nada, solo que es una enfermedad contagiosa, no te pasa asi, asi,
jah!. En el trabajo me dice una compafiera, que me ve muy lejana y me pregunta que qué
me pasa, fue de las primeras que le dije lo que tenia José Luis; le respondi: fijate que mi
pareja tiene esto (SIDA). Ella, me baja una informacion del COESIDA y nunca le dijo a

nadie, y es ahi en donde empiezo a saber lo que es esto, pero aln asi no me caia el veinte.

Pero la actitud de mi amiga comenzo a cambiar hacia mi, se empez0 a retirar, has
de cuenta al principio era de, mira esto (sefialando cercania en la entrega de objetos y en la
relacion) y luego ya puso una distancia. Le decia: Oye Ruth ya viste eso...jah préstamelo;
pero ya con una distancia. Si tu lo tomaste de un lado, ella lo tomaba de aca (sefialando
otra esquina). Yo en su momento no me habia dado cuenta de esto hasta que te van

cayendo los veintes.

En otra ocasion, yo y José Luis perteneciamos al Movimiento Familiar Cristiano
(MFC) donde todos éramos ‘hijos de Dios’ ‘borregitos’. En este grupo formaban parte las
hermanas de mi pareja, éramos todas las comadritas que nos pasdbamos las recetas y
orabamos la Biblia juntos. En este grupo se dan cuenta de la enfermedad de José Luis y un
amigo del grupo me alerta para me haga el examen. ¢ Sabes que decia? ¢Para qué?, si ya él
esta enfermo, dos en casa para qué. No caia en cuenta de lo que estdbamos tratando. Y me

justificaba diciendo, que no tenia dinero.

Lo cierto es que varias veces intenté hablar al COESIDA, lo hice varias veces, pero

marcaba y colgaba; no me animaba. Hasta que una sefiorita me dijo en donde se hacian los
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examenes del SIDA, me mandaron al Centro de Salud y me decido ir; pero me presento
con gabardina, lentes y eso para que no se enteraran que iba, pero se notaba mas que si no
hubiera llegado con eso. Después una doctora le habla a su ayudante un psicologo y fue la
primera que me dijo, que tenia era un virus que empieza...bla, bla,bla. Me entregan el
examen y decia positivo, yo creia que lo positivo era que estaba bien. Es la doctora la que
me dice, sefiora necesito que vaya a su casa porque tiene una enfermedad muy cara; mi
actitud fue de poca importancia y le dije: no, no te preocupes. No me caia el veinte. La
pregunta era ¢cOmo iba a manejar esto?, ¢qué iba a decir?, ;lo decia o no? ¢Cual era mi

imagen como compariera, mi imagen en mi casa y en el trabajo?

En el Movimiento Familiar Cristiano, en una ocasion le oi decir a una nifia: jay
ama!, no quiero estar junto a don José Luis, porque hay muchos mosquitos, volteé y le dije
con mucho coraje a la chiquilla, que por un mosquito no se iba a infectar. Ya empezaba a
enterarme de lo que era la enfermedad. Ahi me doy cuenta y dije, a él no me lo ataques, y
fue como empecé a sentir el rechazo. Después de esto fue la Gltima vez que vi a José Luis,

vivo y conmigo; me dijo que recordara siempre que me amaba mucho.

El iba mucho a Puerto Vallarta a ver a su esposa e hijos y yo me iba a mi casa a ver
a mi hijo. ]EI 15 de julio voy al IMSS y me topo con sus hermanas, esposa y su hija y digo:
ja esas yo las conozco! Le pregunto a la enfermera del hospital, si estaba José Luis 'y me
dice que si, desde el domingo. Voy enseguida a buscarlo y las hermanas todo el mundo me
sacaron del hospital, no me dejaron verlo. Ellas tampoco sabian de lo que José Luis tenia,
hasta que estaban ahi. Para sus hermanas y su esposa, yo fui la culpable quien lo infecto.

Me ven y me querian lapidar en ese instante. Ahi entré a muchos conflictos que yo no
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sabia. Cuando José Luis salié del hospital se lo llevaban a la casa de la hermana y yo, no lo

podia ver .

En Agosto, llego al grupo del Movimiento Familiar Cristiano con toda esta tension
que estoy viviendo. Y les digo que qué pasa, que si ibamos a encender el cirio para rezar la
Biblia, y me dijeron que no, porque querian hablar contigo, éramos unas ocho personas y
estabamos esperando al Padre; una de ellas dijo: “Es que tu presencia aqui no es grata”. Y
yo, sorprendida: ¢Porqué? Por que tenemos una amiga, dijo una del grupo, que hizo una
porgueria, encontramos un mufieco que representaba a José Luis, con listones rojos. Les
dije, que como podian creer que iba yo hacer eso, si José Luis era el amor de mi vida y les
trataba de explicar que yo no sabia de eso. Lo Unico que me dijeron fue: “haznos el favor
de pararte y retirarte”. Yo trataba de explicarles que era una mentira y cuando me agaché
para recoger la Biblia, me dice otra compafiera: “eso ni siquiera tu deberias de tocarlo”. En
verdad, la puerta se me hacia lejana. En eso llegd mi amigo Tofio y me pregunta que qué
esta pasando, le dijo que me estaban acusando de algo que no hice. Y le decia: Yo no le
hice dafio a José Luis ¢verdad que tu si me crees? Y me dijo que si, que me creia. Llega el
Padre y dice: ;Qué tanto escandalo? Y le comento lo sucedido y me dice: “Pues revisate
qué hiciste”. Le digo: Padre, como cree que yo le voy a hacer esto al amor de mi vida, es el
hombre de mi vida. Me dijo: Yo no sé y me deja con las palabras en la boca. Si no me saca

mi amigo Tofio de ahi, yo creo que me apedrean.

Todo eso fue por que sabian que José Luis estaba enfermo, sabian lo que tenia. La
hermana pertenecian al grupo y ella les dijo. Lo que querian era culparme, porque José
Luis no tuvo los suficientes pantalones como para decir: es mi responsabilidad lo que esta

pasando.
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Para un 23 de septiembre llego del trabajo a mi casa, meto la llave y no puedo abrir.
¢Qué onda? Pues resulta que las hermanas y la esposa mandaron cambiar la chapa de mi
casa. Voy con la hermana y le digo lo que estd pasando y que quiero ver a José Luis y me
dice: ya no lo vas a ver. No, no. ;Qué esta pasando? La tonta de yo, me voy a la casa de mi
mama, con lo que traigo puesto, y le digo: Oiga, me da chance de dormir aqui, es que ya no

alcancé camion para irme a la casa, bla, bla, bla. No pude dormir esa noche.

Mandé a un amigo con José Luis para que preguntara que estaba pasando y cuando
regresa me dice mi amigo: él ordend que no pasaras a verlo y que también no entraras a tu
casa. No le creia, pero por las palabras que mi amigo me decia, a la vez le creia; eran las
palabras de José Luis. Esas son sus palabras, pero yo decia: no, él no, no es posible, nuestra

relacion de 10 afios. Y culpaba a mi amigo:

Para el 7 de octubre tengo cita con el doctor, pero yo no sabia que estaba José Luis
hospitalizado. En una cita con el doctor, llego llorando como una magadalena y me dice:
¢De qué llora?, ;porque no puede entrar a verlo?, esto se hizo por ordenes de él, a parte, el
sabia desde hacia cuatro afios atras que tenia esta enfermedad. Sali del hospital negando lo
que habia escuchado, no era posible que el amor de mi vida, a quién le entregue 10 afios de
mi vida, me haya hecho esto. No lo creia. Desde hacia cuatro afios, él sabia, y no me dijo,

no me protegio, no nada.

Me enteré de su muerte diez dias después, nadie me aviso. Fui yo quién busqué
confirmar la noticia con unos amigos suyos y si, €l habia muerto y yo no tenia casa, ni

pareja, ni nada. De nuevo en casa de mi mama, llego y le digo: José Luis se cayd de la
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escalera en que estaba trabajando, se golpeo y estd en el hospital. jAh! Que mala onda,
¢Doénde estd? Preguntan. No sé, me van a decir, fue todo lo que les dije. Por mis adentros
decia: como le voy a decir a mi mama que ya se murid, como le voy a decir. Estaba
acomodando las piezas. Hasta el dia de hoy que no me han preguntado y no saben, de qué

murié José Luis.

Desesperada llegué al Meson de la Misericordia, negada por José Luis, culpada por
su familia, sin nada de nada, todo se quedd en la casa, a la que nunca me dejaron entrar, me
dejaron sin nada, me vaciaron totalmente. Llego y les digo: tengo dos dias que me acabo de
enterar que mi pareja José Luis se murid, no me dieron la oportunidad de hablar con él y
todavia se le ocurre morirse. En este momento es cuando me cae el veinte de lo que estaba
pasando. ¢Qué hice? ;Como es posible que el amor de mi vida, al que habia confiado, al
que le entregué todo, me dejo en la calle? No tenia ni calzones al dia siguiente. No tenia

nada. Tuve que pedir prestado dinero para comprarme ropa. Me habia quedado en la calle.

Mis amigos se fueron, me dejaron. Tuve un amigo que lo conoci en un trabajo
cuando estaba estudiando leyes, éramos muy cercanos. Le hablo un dia y le digo: José Luis
me cerr0 las puertas y yo me sentia con confianza de pedirle que me ayudara; cuando le
digo que tengo este problema, me dice: tu sabes que le tengo mucho miedo a las
enfermedades, hasta las gripas, que te parece, yo tengo mucho miedo y aqui la dejamos.
Claro que estallo y le digo jValora 17 afios de amistadj Penseé que iria a mi casa y se iba a

disculpar y eso nunca paso. A los que yo consideraba mis amigos, se fueron.

Las primeras citas con la psicdloga en el Meson de la Misericordia, fueron para

desahogarme. No veia mas alla de mi. Me invitaron a los grupos de autoapoyo, pero la
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verdad fui por cumplir el requisito pero ahi conoci a un paciente que se llama David, a
quién veo llegar con un suero y otro que se llama Rafael y asi distinta gente. Mi vista sobre
ellos era que a todos los veia jodidos, menos yo, cuando la jodida era yo. En el grupo
David toma la palabra y dice: hay mucha gente que se conmisera mas de ella que lo que
realmente son las cosas, es gente que esta muy bien y se encierra. Y empieza a decir el
gusto que le da que la gente vaya a verlo al hospital a darle un vaso de agua y da las
gracias por lo que él tiene. Sus palabras fueron muy duras y me llegaron. No pude darle un
abrazo por que me manifestd respeto, que no me dejé verlo como: “pobrecito” Ahi empecé

a ver a la gente con respeto y a verme.

Ese encuentro cambi6 la forma de verme, el sentido de la vida y la muerte.
Reconoci todo lo que habia de bello, de hermosas las cosas y que nunca me habia fijado.
Entonces empecé a hacer amigos y me platicaron sus cosas y yo decia: estos porque me
platican si ni siquiera somos amigos, pero me gustaba esa complicidad. El suefio que las
personas tenian, los veia y decia, este no se va a levantar mafiana y piensa que lo va hacer;

pero me hacian sentir importante. Es cierto, cuanto pierde uno el tiempo.

Revaloré la familia, los amigos, todo. Empecé a cambiar clichés, ya dejé de ponerles
etiquetas a las personas. He tratado de vivir dignamente con mucha responsabilidad, cosa
que no lo hacia antes. Antes escuchaba, existe el sida, 'ah que buenoj. jAhj jque penaj,
iqué lastimaj. Cuando llega a tu vida, ahora te toca estar en este circulo y que la sociedad
me mete a este. Ahora aprecias todo, desde el momento que te vas a la cama hasta el dia
con este calor. Todo es precioso, yo antes no vivia estaba muerta, hoy estoy viva. Ser
saludables es caer en cuenta de lo que tienes y la enfermedad es no darme cuenta de lo que

estoy viviendo. No estoy en desventaja con nadie.
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Esta forma de ver las cosas era un aliciente, yo podia darles un abrazo a estas
personas, no importa que sean seropositivas puedo hacer esto. Me senti til y cambié el
estar viendo tele, dije: mejor me voy a hacer algo atil. Y comencé a ayudar al Hospital
Civil, asi de entrada por salida. Habia gente muy mal y no le permitian a uno acercarse,
solo con tapabocas o decian que si tenian familiar y yo me avocaba a los que no tenian
familia. Trataba de no involucrarme, los veia con una necesidad de que les dieran un vaso

con agua, de conversar para mitigar el dolor o el tratar de ser oreja.

Yo sentia que cuando no platicaban de la enfermedad las personas se levantaban un
poquito. Era sacarlos de su enfermedad y los levantabas. Esta situacién me humaniz6
bastante, me hizo ver al ser humano a respetarlo. Asi estuve ayudando tres afios, hasta que
me empezé a afectar, porque no pude poner barreras, yo iba todos los dias al Hospital
Civil, y me empez6 a afectar viendo a los nifios y los jovencitos especialmente,
I6gicamente veo a mi hijo y digo no. Hasta que dije, no bajale, no se trata de darte golpes

de pecho alla con ellos, se trata de ayudarlos y si no crees que puedes ayudarlos, déjalos.

Mi hijo es uno de los que actualmente sabe de mi situacion. Yo pues, dejé a mi hijo
y nos veiamos como extrafios. Cuando lo empiezo a conocerlo, qué tristeza, porque le
dijeron y eso pensé un tiempo que yo trabajaba de prostituta, mi mama siempre le decia
que yo era una puta. Mis hermanos se enteraron por los medicamentos, investigaron y mi
hermano me dijo: Oye flaca, ya sé porqué tomas tanto medicamento, tienes esto y yo creo
que el esperaba una negativa. Me preguntd desde cuando y me dice: ¢por qué no nos
habias dicho? No, para qué, no habia la necesidad. A parte si se lo comento a tu madre va a

empezar a correr y decirselo a todos sus hijos y si mafiana se muere, la que va a tener la
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culpa voy a ser yo. Le dije a mi hermano: solo te voy a pedir una cosa, no me hagas sentir
mal, deja que tus hijas se acerque a mi, no les va a pasar nada. No, no; me dijo, que mis

hijas se acerquen a ti.

En mi trabajo no saben que tengo esto, y manejo mis cita cada tres meses con el
médico; para ellos tengo problemas en las vias urinarias y en los rifiones y como no ven
que falto al trabajo, ni nada, no lo ven tan enserio y a la vez me dicen: qué bueno que estas
yendo con el especialista. Hasta ahi queda la platica. Y cuando me preguntan como me va
con el doctor, les digo: me dieron bactrim, les muestro los medicamentos secundarios o les
menciono nombres que les dan a cualquier persona con las vias urinarias. Pero nunca les

digo por esto.

En una ocasion mi Jefe me preguntd porqué salia tanto y le dije que tenia que
hacerme unos examenes que me habia pedido el doctor y le dije, que entre ellos me
pidieron la prueba del VIH. De hecho, él estuvo mas al pendiente de saber el resultado que
yo y cuando pasaron los dias yo le dije que el resultado habia salido negativo. Su
comentario fue: jahj que bueno, fijate con quién te metes ahora que ya no tienes marido;
yo s0lo para saber su comentario le digo: ;y si tuviera el SIDA qué? dicen que una persona
con esa enfermedad no pasa nada. Y su respuesta fue: Yo no tendria a una persona con
SIDA saludandome o tocando a mis hijos, porqué ¢;tienes?, me preguntd; y yo muy quitada

de la pena le dije: como cree?

Esto me da mucho coraje y tristeza. Tristeza porque digo, pobre tonto, esta tratando
con una persona asi y por su poca cultura jque lastimaj Cuando me empieces a ver decaer,

entonces te daras cuenta que ésta tiene SIDA. Por esta actitud, en el trabajo siempre estoy
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en la linea de fuego, me hace ya no estar en el trabajo por le entrega, sino ellos hacen como
que te pagan y yo como que trabajo. Estoy por la necesidad del seguro. Con el VIH/SIDA
soy una bomba de tiempo, que el hecho que lo tenga no significa que no se vaya a
desarrollar, y mafiana no vaya a estallar. ;Y luego? No tengo muchas opciones para

escoger un trabajo por mi edad, por el tipo, por el prototipo.

Aln asi, tengo este trabajo, gano 3,500 pesos al mes, tengo seguro social y de esto
distribuyo el dinero para mi casa, y mis gastos personas. Aun la enfermedad no ha
mermado mi economia, si ha habido momentos en que me he tambaleado, pero no me ha
dejado, ya sé que en la quincena vuelvo a contar con la cantidad. Y es que por ejemplo,
todos los examenes me los da el seguro social, el Meson de la Misericordia me auxilia con

otro tipo de productos complementarios.

El Seguro Social me da los antiretrovirales, los examenes y la atencién, que es muy
mala. Los médicos no se molestan en revisarte, hasta que no lo exiges, se levantan a verte.
Desgraciadamente todo lo que sé de la enfermedad lo sé por fuera, el seguro no me ha
informado nada. En el seguro ahora estas clasificada, no estas igual que los demas. Te
ponen en un lugar especial. No estas ni siquiera a la vista del publico. Muchisima
distincion, Y eso te hace sentir mal. Hay gente que cuando estas en el Seguro llegan y que
pregunta que quienes son los que estan ahi, y les digo, que son los del VIH y se levantan
rapidisimo, cosa diferente si dices que son diabéticos, no pasa nada. Hay otras gentes que

les dices y se quedan para informarse y otros te preguntan porqué te infectaste.

En el Meson de la Misericordia me apoyan con asistencia psicologica, médica,

ayuda con medicamentos y hospitalizacion. De cierta manera me he sentido utilizada, en
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que me dicen, tienes comedor, pero luego viene la retribucion, ;nos ayudas a hacer esto? O
te dicen, ya que estas aqui nos ayudas a pintar. No dan un paso sin guarache. Yo siento que
si lo hacen conmigo y con las demas gentes. En ocasiones se vuelve un obstaculo, si te
involucras afectivamente por que te acostumbras a que siempre te dan, te apapachan y
cuando no lo hacen, crees que te rechazan y es cuando empiezan los problemas, dices, es
que no me vio, ya me hizo mala cara, ya no vuelvo. Ahi encuentra uno el abrazo. Va uno
con la necesidad de que te abracen y sabes que ahi lo tienes. En este ambiente no te

abrazan mucho.

Creo que tenemos que quitarnos los miedos, aceptar que podemos hacer algo.
Como no lo hemos aceptado, nos da miedo. Le tenemos miedo a las broncas, por ejemplo,
cuando no te atiende el doctor, vas y te quejas, te va peor, como ya te habia dicho. A parte,
de aceptacién que podemos hacer mucho, es el pensar, me van a quitar esto 0 me van a
quitar lo otro, el medicamento, la atencién, entonces mejor no. No te metes mejor en

broncas, te callas y conservas lo que tienes.

En una ocasion, pasaba que estabas toda la mafiana en la clinica y cuando ibas y
surtias el vale de medicamento, resultaba que no habia medicamentos y tenias que regresar
al dia siguiente. Habia muchas cosas, pero nos juntamos algunas personas para decir que
no era posible que nos hicieran perder el tiempo, porque trabajdbamos; para nada mas
darnos una receta sin ni revision medica; medio platicamos unas cinco y la proxima cita
me dijeron que me iban a remitir a la clinica 110 porque esa era a la que pertenecia por mi
domicilio. No se resolvié nada, porque me cambiaron. Con una tronada de dedos, nos

cambiaron y a la fregada.
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Si haces otras cosas yo creo que si te quitarian el medicamento, desde el momento
que te estan supuestamente ayudando, te estdn obligando a tomar medicamentos, no te
preguntan, que si quieres, te dicen, usted ya tiene este problema, entonces tiene que tomar
esto y hacer esto; no lo va a aliviar, pero le va a ayudar a controlar esto, por favor, no sexo,
no haga esto, no esto...No te informan otras cosas y ya te estan condicionando. Le digo
que no me interesa el medicamento, para ver como reacciono asi, ya desde ese momento,

me ponen etiqueta roja.

El medico es alguien que te ataca por todos los medios que él va a tener. Le vale si
te estas muriendo, el trata de imponerse. Entonces se doblega uno. “Calladita te ves mas
bonita”. Es dificil hacer algo, por que cada quién cuida sus intereses, no es suficiente, no

pasa nada.

No sabemos ser comparieros, nos volvemos muy envidiosos, no sabemos convivir y
ver que el compariero es igual que yo. Entre nosotros mismos nos ponemos dedo. Simple y
sencillamente, cuando yo dije en una ocasion en el Meson, de que yo no estaba tomando
medicamentos; luego, luego, senti el rechazo de la psicologa que me dijo: no, no es
posible, te va a pasar algo. En menos de tres meses algo te tiene que suceder. Ella ya lo
impuso, a mi no me iba a pasar nada, porque yo tenia cinco meses que no tomaba el
medicamento. La enfermera de ese momento, casi me hace un estudio del corazon, de todo.
Lo primero que me dijeron fue que no se me ocurriera decirle a los comparieros que yo no
estaba tomando medicamento. Yo si les dije a mas de dos.

Tienes que decir lo que ellos quieren oir. Por ejemplo: Habia una compariera que
era mal hablada y la trataban mal, porque se imponia, ella tenia relaciones sexuales sin

cuidarse y cuidar a la pareja y la trataban con pincitas, bajita la mano se escuchaba, ésta es
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una... se hablaba mal de ella. Todo porque protesta o porque se sali6 de lo que tu quieres
escuchar, algo asi como en la sociedad, cuando vives y dices que eres casada te tienen aqui
en la mano, yo lo vivi y lo hice, yo les decia que vivia con mi pareja, que venian sus hijos
de Vallarta, no habia sexo, la reaccién de asombro de ;,cémo era posible que yo viviera asi
con un hombre casado?, y decia: bueno, estaba casado, pero la sefiora no vivia ahi; yo
comparti diez afios de su vida, que las cosas se dieron asi. Sin embargo, si les digo que se
murié mi marido, la respuesta es, hay pobrecita, has de haber sufrido mucho...!claro;j ¢cual

es la diferencia de que se haya muerto mi amante a que se haya muerto mi marido?.

Te voy a decir como dijo un amigo, me sacan cuando me necesitan y me guardan
cuando no. Siento que me utilizan y me dejo utilizar, ;porqué? Por que a mi me interesa
demostrarle a alguien, igual que yo, que no se va a morir; que si se murio tu pareja, que no
se vaya por lo que digan, que si se puede salir adelante. Pero con la institucion si me
molesta que me utilicen. No te prohiben en apariencia nada, pero te dicen: acuérdate que si
te drogas te va a bajar mucho la presion o si te desvelas, acuérdate que...Te lo manejan de
una manera que si te tomas la pastilla a las ocho de la noche te vas a sentir bien, en el
momento que dejes de tomarte la pastilla, te vas a sentir mal, muy suavecito, no te lo dicen

directo.

Esto me deprime, porque he tenido platicas con gente nueva, que no me conoce y
después me las topo en la calle y me dicen: ;tu quien eres ahi?, ;Por qué? Les respondo;
no, es que cuando estdbamos platicando ahi en el Meson, se acercé Bertha para
preguntarme que qué platicabas, me pregunté que qué decias. Me pongo a pensar que me

cuestionan y que te ponen limites. Lo hacen por la apariencia, de decir, soy una institucion
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en donde los muchachos que vienen aqui, son de lo mas sano, reciben tratamiento

psicoldgico, hospitalizacion, comedor, los entretengo.

5.3.3 Los derechos humanos

Para mi los derechos humanos es algo que todos se los sabe, pero nadie los llevan. Son
como los diez mandamientos. Todo lo que derechos humanos te da, pero que nadie los
cumple. No recuerdo cuales son los derechos humanos o si me los das yo te puedo decir,
cuales si se cumplen y cuales no. (Se le tuvo que entregar la cartilla de los Derechos

Humanos para las personas con el VIH/SIDA, por que no recordaba ninguno)

e Mira, el derecho al trabajo, no se cumple, por que cuando lo saben te corren.

e Confidencialidad, si se cumple,

e No obligatoriedad de la prueba, si se cumple,

e Salud, si, si lo cumplen, no he sabido que le cierran las puertas a nadie para darle el
medicamento

e Casarse o fundar una familia

e Muerte digna. Les molesta a las agencias funerarias tanto como, el proceso a la
morgue a la agencia. He sabido de casos, que me ha tocado, de: por que no me
dices que tenia esto... le cobran mas. Les molesta

e No detencion arbitraria

e Vivienda digna.

e Libertad de expresion, es el principal, que no se cumple. No se puedes decir nada

de lo que tu quieres, no es facil decir, tengo VIH o quejarme. En mi trabajo no les
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puedes decir, en la familia tampoco, en las organizaciones no puedes oponerte a su
situacion.
e Asociacion. Ya hay asociaciones como VIHAS, o MESON, no es problema.

e Libertad de transito

Fijate, que yo creo que la forma de ayudar es desde el area de la psicologia, se me hace
importante. Hay gente que es necesario que se pregunten y te pregunten qué piensan de los
medicamentos y sobre la gente que esta segura que no los va a necesitar; de la que dice que
van a tomar su pastilla, no vas a modificar pensamiento, pero si puedes modificar grupos.
Diversificar y observar, quién me va a dar resultados, quien cree que no lo va a necesitar
el medicamento ahora, que se siente que puede estar en la sociedad, que no tiene
desventaja con nadie, a esa yo si la puedo ayudar, segura de si misma, de sus traumas, €s

todo y a la que sienta que sin la pastilla no va a vivir, ayudarla a ello.

5.3.4 Las exigencias y propuestas

Yo creo que la mejor forma es que recuperemos la seguridad, no sé como se le diga, asi
como tienes la seguridad de que estas agarrando un vaso, €so es lo que se acaba. Sentir
algo diferente, sabes ¢porqué? Yo cometo un error y no me puedo zafar del Meson. No
puedo cortar. En el Mesdn me siento, como si ustedes me dejan me muero. Llego y cuando
llego, el apapacho lo siento como éste es tu lugar, es quién mas te va a querer que aqui. Me
siento como el marido, “que si td te vas”, “es que yo me fijé en ti”, “fijate, yo soy el Unico
que te quiere, porque si Yo no te quiero nadie te va a querer”, “este es tu lugar, tu casa”,
éste es tu lugar pero no dejan de decirte por qué es tu casa. Porque lo primero que te dicen

cuando te reciben es: ;como te has sentido?, ¢te has tomado tus medicamentos? si tU no te
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acordabas que tenias que tomar medicamentos, en ese instante, te preguntas ¢ me estaré

viendo tan mal?, es como la cuestion psicologica. Te atrapan.

Yo procuraria que no abrigaran tanto a las personas, si que te ayuden, pero no que
te resuelven muchas cosas, el dinero, si, que ayuden a la gente que no tiene. Lo que no me
parece es que tienes que ser como ellas quieren que seas. De no meterse mucho en lo que
no te importa. Mi trabajo es proporcionarte que tengas los medios para que te muevas, es

proporcionarte medios, no meterme en lo que no me importa.

Como mujer yo lo que propondria es que principalmente no discriminarme, es no

hacerme a un lado y la principal es la de no discriminarme yo misma...

e No discriminar, aceptarlas;
e Trabajo: que no se viera obstaculizada y pueda desarrollarse en lo que son su vida.
e Seguir con la informacion, de que no te pasa nada con la sociedad si ti me tratas.

En la familia es muy importante, no solo a nivel empresarios, que no se infecta.
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CONCLUSIONES

Aristételes, en su libro La Politica, sefialé que el hombre es un ser social por naturaleza. El
hombre no se concibe como tal aislado de un cuerpo de individuos. Esta vision naturalista,
traslada al nivel politico, concibi6 a la familia como la ‘célula de la sociedad’. La familia
constituyd entonces el espacio natural por el cual los hombres y las mujeres adquirian las
costumbres de ser y pertenecer a la sociedad. Al mismo tiempo fue un modo de construir
lazos y formas de transmitir también hasta nuestros dias el modo de ser hombre y mujer y
las relaciones entre estos. La familia constituye actualmente el medio de reproducir los

roles afiejos de inequidad entre hombres y mujeres.

Las tres mujeres entrevistadas, nos han permitido acercarnos a su ambito familiar y éste
como reproductor de los roles culturalmente aceptados entre hombres y mujeres de la zona
metropolitana de Guadalajara. Son familias promedio, en donde el nlcleo se encuentra en
el padre, madre e hijos; en el caso de Rosa, la abuela paterna también. Las tres familias
presentan el papel de la mujer de madre-esposa, como la responsable de los hijos, la
encargada de la administraciéon del hogar y; como en el caso de Rosa y Gabriela, por el

alcoholismo del padre y Delia por una causa distinta, proveedoras del hogar.

Existe en cuanto a la relacion del padre-madre una relacion desigual entre ellos. En el caso
del padre, es proveedor del hogar dependiendo de las actividades realizadas por este. En el
caso de la mujer, es esposa-madre-trabajadora; cuando la situacion de inestabilidad del

proveedor, les presenta riesgos para cubrir las necesidades basicas de los hijos.
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Por lo que dejan entrever las entrevistas, la esposa-madre-trabajadora tiene estudios
minimos promedio de la ZMG, es decir de, 7.4 afios en educacion formal. Las actividades
que de acuerdo a su triple condicion y estudios le posibilitan son: lavando y planchando
ajeno, de afanadora de oficinas, vendiendo comida, etcétera. Actividades estas, que
permiten la combinacidn de sus roles para la satisfaccion de los minimos suficientes y que
no quedan fuera de las actividades “femeninas”, actividades propias del hogar, trasladadas

a otros espacios remunerativos, pero siempre en una posicion de subordinacién al hombre.

La mujer madre-esposa-empleada, no tiene poder para influir y determinar la conducta del
hombre, tiene autoridad para interpretar las necesidades de los hijos y de la familia. Cosa
contraria sucede con el hombre quien socialmente detenta el poder entendido como el
dominio, el imperio, la capacidad o fuerza para imponer a la mujer determinados
parametros sociales y culturalmente aceptados, aunque no tenga autoridad. La mujer
madre-esposa-trabajadora esta despojada de todo poder. La actitud de la mujer es de
negacion a si misma por lo que esta situacion la vuelve vulnerable a sufrir toda clase de

violencia.

El modo de las relaciones entre el hombre y la mujer, vistas desde el interior de la familia
en la ZMG, y transmitido a los hijos hombres y mujeres, es precisamente de desigualdad e
incluso de violencia fisica y psicoldgica. Las tres entrevistadas sefialaban que en sus casas
la relacion entre los hermanos era de equidad, sin embargo Rosa sefiala, que las mujeres
eran las que “hacian” y los hombres se llevaban los aplausos; y Delia, sefiala que en su
casa sucedia lo contrario, la mujer era la que mandaba y en plano secundario se le tomaba

en cuenta al hombre.
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No caigamos en la falacia, sefiala Marina Castafieda, de suponer que las personas son, 0
no, machistas. EI machismo no engloba sélo una serie de valores, creencias y costumbres;
tampoco es meramente un atributo personal de los individuos. Expresa una relacién basada
en cierto manejo de poder, que refleja desigualdades reales en los ambitos social,
econémico y politico. El sistema del machismo crea hombres y mujeres machistas, que

aprenden los roles necesarios para que éste funcione y se perpetue.

El rol de padre autoritario, el patron paternalista, el esposo mujeriego, el hermano
prepotente, la esposa abnegada, la madre sacrificada, etcétera, son roles aprendidos desde
la infancia muy temprana. Estos roles apropiados en los hombres y en las mujeres estan en
funcion de una autoridad social, la cual mediante el uso de las diversas instituciones
reproducen este sistema de desigualdades y esta construccion cultural que reproduce de
modo institucionalizado la relacidn entre sexos, es precisamente, el ambito de estudio del

género.

El género tiene un marco: los comportamientos sociales no dependen en forma univoca de
los hechos bioldgicos, aunque tampoco se explican desde lo social. Es decir, que el género
es un sistema de relaciones culturales entre los sexos, que se encuentran mediados por las

instituciones econémicas, sociales, politicas y religiosas.

El machismo vivido a nivel intrafamiliar por las entrevistadas, es la parte mas evidente del
modo como fueron recibidos los comportamientos convencionales y que posteriormente
fueron repetidos. En el caso de Gaby, muestra la continuidad de la linea de estos roles,
aunque expresa que el marido no le neg6 nunca el que trabajara, pero también es cierto que

esos trabajos tenian que cumplir con determinadas condiciones: horarios, tiempos,
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actividades. El rol de la esposa-empleada, se circunscribe a lo que al hombre le parece que

es adecuado para ella.

Todos los roles masculinos tienen asociados, con el machismo, su contraparte femenina. El
punto mas latente es el miedo y la inseguridad con que la mujer vive, ya que se vuelve
dependiente del marido, duda de si misma, busca constantemente la atencion y la
aprobacion de su esposo, padre o hermano, le tiene miedo y acepta las reglas del juego sin
cuestionarlas “para no causar problemas”. La contraparte femenina del machismo es uno
de sus pilares centrales: sin la mujer sumisa y dependiente, en términos econémicos y/o
emocionales, tal conducta no pareceria tan natural, ni se expresaria de manera tan

espontanea.

Un modo de expresion del machismo es precisamente esa relacion diferenciada que queda
sefialada en los tres casos, en cuanto a la libertad que tienen los hombres respecto de las
mujeres. Gaby lo sefiala asi: él siempre decia que tomaba con sus amigos, cosa que no le
creo, que siempre; es que salen a relucir tarjetitas, boletitos, ni modo y era obvio que yo

me tenia que enterar, no era un santo.

En el machismo no son las mujeres las Unicas victimas, sino visto desde los hombres,
también se encuentran insertos, o aprisionados, en un sistema de valores en donde les es
subrayada con gran prevalencia, la virilidad, entre ellas la fuerza fisica, la autoridad moral,
el liderazgo familiar. Estos valores que también mediados, se encuentran en
transformacion. En estos tiempos es cuando mas se ha venido cuestionando la

masculinidad.
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En los hombres con el estereotipo de la masculinidad como hombre mujeriego y autoritario
con la mujer, es donde se ha insertado la posibilidad del hombre de tener mayor cantidad
de encuentros sexuales, a titulo de reconocimiento (sean hombre-hombre, hombre-mujer) y
con esto verse afectado por la enfermedad del VIH/SIDA. Los factores que influyen por
supuesto uno de ellos es el machismo, al mismo tiempo, es el promedio educacional y de
desarrollo que estan teniendo actualmente los jovenes en la ZMG. Si tomamos un
municipio como Tonala, que concentra el mayor nimero de hombres jovenes, que se
encuentra en una etapa sexualmente activa, obreros de la industria manufacturera, con un
salario minimo y con un nivel promedio en educacion formal, se les cierran las puestas a
un desarrollo de capacidades y habilidades. En todos los espacios en los que se encuentran
inmersos son espacios de relacién de poder desiguales, que van configurando y

reproduciendo en las relaciones de parejas, estas inequidades y formas de imposicion.

En nuestro pais y en nuestra sociedad, nos han mostrado que quien detenta el poder tiene
una serie de posibilidades que no es detenido por nadie. Las instituciones economias,
politicas, sociales y religiosas, han mostrado una autoridad basada en esa desigualdad que
a costa de la opresién y represion, la violencia fisica o psicoldgica, es como se ha actuado
de modo impune, sin que haya algo o alguien que los detenga. De tal suerte que esta
sociedad se ha construido sobre relaciones de poder desiguales a partir del sexo. En donde

esta division ha tocado transversalmente todas y cada una de las estructuras sociales.

Lo que no se puede negar es que el machismo no clausura ciertos riesgos, sino por el
contrario, los exacerba, y por el otro, se tiene a la mujer sumisa y dependiente del hombre
sin ninguna posibilidad, a la que también se le despoja de todo poder de cambiar. Es pues,

el caso del VIH/SIDA; el hombre en su supuesta “libertad” e “independencia” tiene
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mayores posibilidades de verse afectado por la enfermedad. Mas el caso de la mujer el
modo como ellas viven, generalmente circunscritas a los parametros del hombre, hace que
vean a la enfermedad como algo que no puede tocarles a ellas, por distintas razones: por la
asociacion del SIDA= HOMOSEXUALIDAD vy que ellas no viven con un homosexual. El
papel que tienen los medios de comunicacion en la configuracién y asociaciones del
VIH/SIDA con este sector de la poblacion ha generado, que como lo sefialan las tres

entrevistadas, el que nunca pensaron que tuviera vinculacién con ellas.

La vulnerabilidad en la que se encuentra la mujer no es cosa nimia, toda vez que, ve
reproducida desde el &mbito familiar los esquemas de desigualdad, los cuales llevan a la
relacion de pareja y su circunscripcion a lo que él hombre le permite o le niega; la deja con
los Unicos accesos que dentro de sus roles como madre-esposa-trabajadora y ama de casa,
para hacerse llegar de nuevos conocimientos como es la television o la radio, en donde la
informacién del SIDA se encuentra basicamente centrada en los hombres que tienen sexo

con hombres, por lo que resulta que la enfermedad no es una enfermedad de ellas.

La enfermedad del VIH/SIDA, cobra actualidad y presencia en medio de la desigualdad
social y de un juego de poder y roles. Es el hombre el primero que sabe de la enfermedad
pero es la mujer la culpable de ella. En la situacion de Rosa, su pareja la culp6 de haberla
infectado por el dentista o en el caso de Gaby, porque trabajaba y salia muy noche; lo que
la hacia sospechosa de alguna infidelidad y lo dice de este modo: «[la familia del esposo]
me creen culpable de que yo lo infecté [...] Para ellos yo soy la culpable, toda la vida
trabaje, hubo noches que yo llegué de madrugada y bueno, empezaron a creer que yo no
andaba trabajando. [...]De que su hijo murio por mi culpa, de que porque su hijo se fue,

yo lo infecté; el no se hubiera muerto si yo no lo hubiera infectado.
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Se quiera 0 no, la mujer es la victima del machismo. La esposa-madre-empleada-ama de
casa, se encuentra circunscrita a la negacion, humillacion, silencio, violencia y culpada de
enfermedades llevadas al hogar por el hombre. En todo esto, se niegan a reconocerse
vulnerables y muy probablemente enferma. En las tres entrevistas las mujeres sefialan, que
caen en cuenta de su situacion después de las muertes de sus parejas 0 esposo. Para Delia
«La noticia del VIH, la vivi pensando en él. Mi esposo estaba muy grave, pensando en mis
hijos; en que no tuvieran eso y eso nada mas» En el caso de Gabriela «al dia siguiente de
enterrado, pasamos a irnos a hacer la prueba y empecé a conocer todo este mundo»;
Rosa después de haberse enterado de la muerte de su pareja «Llegué al Meson y les dije:
tengo dos dias que me acabo de enterar que mi pareja se murid. No me dieron
oportunidad de hablar con él. En este momento es cuando me cae el veinte de lo que

estaba pasando»

En todo este proceso de caer en cuenta de la enfermedad, conlleva el afrontar una nueva
situacion realidad: dependientes de la pareja y ahora sin ella, con hijos y despojadas de
recursos: «Lo que pega es que te infecta, te dejan sin nada, sin dinero, sin medios...» La
experiencia de Rosa de igual forma: «¢Qué hice?, ;Como es posible que al amor de mi
vida al que habia confiado, al que le entregué todo...me dejo en la calle? No tenia ni ropa
al dia siguiente. No tenia nada. Tuve que pedir prestado dinero para comprarme ropa. Me
habia quedado en la calle. Esta nueva realidad las lleva a aumentar la cadena de factores

de desigualdad en que se encuentran: esposas-madres-amas de casa-empleadas-enfermas.

Especialmente en aquellas que estan casadas y con hijos pequefios, como es la situacion de
Gaby y Delia, reconocen que tienen que comenzar a asumir otras funciones que las pone en

un estado de inseguridad, sobre todo en el aspecto econdémico: gastos de la educacién de
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los hijos, la familia y la enfermedad. En el caso de Rosa, la situacién tiene que ver con el
modo de asumirlo hacia el exterior: ¢Cudl es la imagen que tengo que dar en el trabajo,
con mi familia, con mis amigos? La inseguridad frente a la familia, la econémica, la
sociedad, hace que se tambalee toda la forma de vida y de asumir la vida ‘normal’ de una
mujer. Por lo que ante su nueva situacion comienzan a buscar y acudir a lugares que les

ofrecen cubrir en alguna medida sus necesidades.

Desde nuestra perspectiva, es este el punto de mayor negatividad y conflictividad para las
mujeres que viven con el VIH/SIDA, en donde entra en tension la vida y la muerte de ellas.
De la dependencia econdmica, social y politica del hombre que produjo inseguridades,
miedos, negaciones asi mismas, en una palabra, desapoderamiento de ellas mismas para
ser, solo si existe el hombre y los hijos. Es pues, el modo de habérselas a una nueva
realidad que las toma por sorpresa, de la que no se despojan de cargas, Sino que aumentan

las cargas: vuidas-madres-amas de casa-empleadas-enfermas.

Como ha quedado sefialado en diversos informes sobre la situacion actual de la mujer, en
es pues, hoy por hay, el sector mas vulnerado y negado de nuestra sociedad, la pregunta es
para el caso de nuestra investigacion: ;Cuales son los derechos humanos vulnerados a

mujeres con el VIH/SIDA en la ZMG?

En el primer capitulo, sefialabamos que desde nuestra perspectiva los derechos humanos,
tienen pues la dimension historica, entendido como las posibilidades que pueden ser
asequibles que pueden ser creadas y construidas, desde las exigencias en donde la tension

entre la vida y la muerte se hace presente. Adela Cortina, sefiala, que lo necesario se tiene
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que hacer posible’. Y que en este caso, consideramos de suma importancia la recuperacion

de las exigencias y necesidades que tienen las mujeres con el VIH/SIDA en la ZMG.

Hay que reconocer que en el ambito del VIH/SIDA en la ZMG, existe un avance que ha
posibilitado una serie de satisfactores para las mujeres. En materia de asistencia sanitaria,
se les esta entregando el medicamento, tanto en el Hospital Civil como en el Seguro Social.
La generacion de organizaciones civiles que atienden desde diversas perspectivas la
enfermedad. Se cuenta con el Programa de Atencion al VIH/SIDA desde el Estado, asi

como el programa de descentralizacion para los municipios.

Lo anterior si bien ha generado un avance, no menos cierto es que se ha trabajado de modo
fragmentado y bajo una sola perspectiva, que para las mujeres con el VIH/SIDA no les ha
sido muy propicio. El itinerario que presentan es, ir Hospital Civil, en caso de que no
tengan Seguro Social, al que tienen que acudir una vez al mes, llevar los exadmenes de
cargas virales que tienen un costo de 1,500 pesos; para que les puedan dar el medicamento.
Para asumir el gasto de los hijos tanto Delia como de Gaby, los tienen becados por el
programa de Oportunidades; tienen que asistir a las reuniones de padres de familia y a
parte acudir al Centro de Salud, para que les revisen y atiendan, como parte de los
requisitos de las becas escolares. Para tener ayudas extras acuden a las organizaciones
civiles como es el caso del Meson, en donde les dan despensas, medicamentos y otros
servicios; pero tienen que acudir a reuniones, grupos de autoapoyo, celebraciones, misas,
etcétera. Es decir, tienen que cumplir con una serie de requisitos, citas, examenes, grupos,
etcétera, por lo que muchas de las actividades que tienen son mas para cumplir todos los

requisitos.

 GONZALEZ, R. Arnaiz Graciano (Coordinador), Derechos Humanos: La condicién humana en la
sociedad tecnoldgica, Editorial Tecnos, Madrid, 1999. P4g. 55.
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La anterior situacion, si bien les permite cubrir satisfactores necesarios, no menos cierto es
que tal y como lo sefialaba limitan a la persona, Delia dice: « ¢en donde voy a encontrar
un trabajo que aguante?», con tantas citas y reuniones. «jHasta de sirvienta tendria que
cumplir con un horario!» esta limitacion de la persona por cada una de las instituciones es
lo que Delia misma sefiala como la discriminacion «la discriminacion es encerrarte en un
circulo: tienes y puedes ir a este lugar, tienes un lugar especial porgue tienes este
problema, de que uno no se sienta en libertad esa es para mi la discriminacién. Me siento

atada »

Lo cierto es que frente a la limitaciones que ponen las instituciones para cubrir con el papel
de madres-amas de casa, empleadas-enfermas; la consecuencia es que las van rodeando y
cercando; les van restando autonomia y desarrollo en sus vidas; se convierten en objeto de
atencién y ayuda mas nunca, en mujeres con capacidad, autonomia y valor para salir
adelante. Este circulo les va restando valia a la persona, no les permite ir logrando mayores
avances para su desarrollo, sino por el contrario, les propicia una nueva dependencia y de
nuevo el miedo de perder los medios econémicos y de asistencia. De tal forma que son las
mismas mujeres las que sostienen estos espacios, no porque les de precisamente mayor

incidencia social o participacion; sino porque les asegura bienes para ellas y sus hijos.

Rosa lo sefiala asi «en el Mesdn me siento, como si ustedes me dejan me muero. Llego y
cuando llego, el apapacho lo siento como [que] este es mi lugar, es quién mas te va a
querer que aqui. Me siento como el marido, es que si te vas...es que yo me fijé en ti,
fijate...yo soy el unico que te quiere, porque si yo no te quiero nadie te va a querer, este es

tu lugar, tu casa, tu lugar»
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Delia lo sefiala como: «creo que llegamos a una situacion de dependencia, si yo no
hubiera sido tan dependiente de él, hubiera salido pronto. Pero si me estoy dando cuenta
que la dependencia no me ayuda, tampoco, la voy a continuar ahora o a una manipulacion

(...), me senti manipulada»

La configuracion que se esta produciendo en las instituciones que buscan otorgar una
ayuda a las mujeres con el VIH/SIDA, en la practica confunden solidaridad con filantropia
y caridad con dar ‘lo que sobra’, 10 cual permite una reproduccion institucionalizada de las
practicas de desigualdad de genero. Estas practicas conservan la anulacién de la autonomia
y el valor de la persona para hacerle frente a la situacién social. Las instituciones les
otorgan una serie de bienes naturales, para el mantenimiento de la propia existencia y de la
integridad fisica, pero no les permiten su desarrollo 0 un mayor empoderamiento para
insertarse en la sociedad, ellas responden a esos espacios por que ha sido el modo que

social y culturalmente se les ha asignado.

El miedo existente es producto de la dependencia y la sobrevivencia fisica y econdémica
que van imponiendo distintas instituciones. Las instituciones médicas, son vistas como
autoridades irrefutables, del que tienen que callar y consentir toda accién o comentario; ya
que su poder le da la vida o se las quita. Las instituciones civiles, son las que les dan otros
servicios que los médicos: psicologos, despensas, dinero para examenes, etcétera, lo cual si
pierden ello; en donde van a conseguir un empleo o un espacio productivo; ¢como decir
que estan en desacuerdo con lo que ahi hacen? Si la filantropia requiere de todo, menos de
la autonomia y el desarrollo. En la familia, tienen que sujetarse a las formas, normas y

sistemas del hogar, porque ¢qué van a hacer si les quitan la casa? ;A donde van a ir? Lo
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cierto es que no existen ningin medio alternativo de atencion sanitaria, asistencial y social,
sin los condicionamientos que en cada uno de los lugares les proponen y con gran
restriccion. Lo cual hace que las instituciones que lo constituyen generen un monopolio

que encierra a la mujer a ese modo callado y sumiso de responder al VIH/SIDA.

De tal forma que en todos esos lugares tienen que ser enfermas para recibir, no pueden
contradecir, no pueden comentar algo fuera de lo dicho. La mujer con VIH/SIDA, se va
deshumanizando, dentro de este circulo que las va rodeando y cercando. El proceso de irse
haciendo persona consiste en el modo de irse apropiando de las posibilidades que tienen;
en donde parto de lo que otros me dan para que yo haga mias las posibilidades de mi vida y
pueda afirmarme como un yo. Lo cierto que en este proceso de hacerse persona las
organizaciones que configuran el ambito del VIH/SIDA, van configurando el modo de

continuidad de la dependencia y sumision de la mujer; sin llegar a una afirmacion de ellas.

Lo cierto es que después irse apropiando de las posibilidades que van encontrando en la
vida, ellas mismas se reconocen a si mismas, limitadas para expresarse, decidir y asumir
su responsabilidad como personas. Rosa por un lado, sefiala que no les permiten decir en
las organizaciones, que se puede vivir sin tomar medicamentos o como Delia que en el
hospital no tienen la posibilidad de decidir sobre tomar o no medicamentos. EIl hecho de
ser enfermas con VIH/SIDA, las convierte en personas incapaces para decidir, reflexionar
y pensar de forma diferente a lo que dice, la ciencia, los hospitales, los medicamentos. Es
retar a la ciencia y reconocer que el ser humano esta construido mas alla de un diagnostico

clinico.
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Es por ello que las exigencias estan planteadas en el sentido del principio de la autonomia,
libertad y el respeto a lo que ellas deciden, sus principales exigencias estan dichas de este

modo:

» Recobrar la seguridad perdida como mujeres

» Apoyo psicoldgico para tratar su situacion como persona y no reducida a la
enfermedad.

» Laespiritualidad desde la visién de un a Dios que libera y no castiga

» Apoyo para trabajar.

Lo anterior es irse desembarazando de la enfermedad para ir transitando a un nuevo estadio
que es la recuperacion del ser persona: el ser mujer. Esta nueva situacion, aunque parezca
un tanto sobreentendida, en ellas es una nueva situacion; aprender a ser sujetos libres,
auténomas, y con capacidad para ser y decidir sobre ellas, después de largo proceso de
sumision a la familia, al esposo, a los hijos, a la enfermedad, se encuentran en la busqueda

de construirse como personas individuales.

La discriminacién no es solamente el rechazo, sino precisamente la limitacion que les esta
siendo impuesta por parte de las instituciones que configuran el VIH/SIDA en la ZMG,
Ilamese, COESIDA, COMUSIDA, Hospitales, Laboratorios, Programas Federales y las
Organizaciones de la Sociedad Civil. En donde, como dice Delia: me siento atada. Es por
lo cual, se puede hablar de un primer Derecho Humano vulnerado a las mujeres con el
VIH/SIDA, es el de la no-discriminacion. Ya que las instituciones que configuran el

VIH/SIDA, no estan tomando en cuenta y valorando la situacion concreta de la mujer.
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Ya que lo anterior, le estd impidiendo el uso y disfrute del resto de los otros derechos
humanos fundamentales como lo es, el derecho al trabajo y a recibir salarios, el derecho a
participar en la toma de decisiones y politicas que afecten su situacion como mujeres y con
VIH/SIDA. De tal forma que les permita una autonomia, de autodeterminacion de la propia

figura y realizacion y el poder de ejecutar una accién concreta.

Estas exigencias se van concretando en diversos modos. En las entrevistas estas visiones
aun prevalecen los miedos y las inseguridades que no pueden romper, sino que las
propuestas que se hacen, son desde el modo que garanticen dos cosas: la permanencia en el
cuidado, proteccion y atencién de los hijos y por otro lado, la de obtener medios
econdmicos. Ambas situaciones que les permita poder contar con tiempo para el psicologo,
las citas y las responsabilidades de la salud. Lo que se busca es mas una nueva articulacion

mediada por otros recursos, pero sin romper con lo anterior.

Para Gaby el modo de hacer esta nueva articulacion desde su situacion de discapacidad
tiene que ver con la capacitacion para hacer manualidades, y que se les apoye poniendo un
pequefio taller para otras mujeres y que dentro de las organizaciones se forme una red, que
permita colocar los articulos elaborados. Es decir, las manualidades para ella es una
actividad propia de la mujer, que les permite tener recursos sin descuidar el resto de las
actividades. Delia, se encuentra en la misma situacion, ella actualmente se sostiene de
realizar manualidades y sefiala que es esto lo que le permite ir sacando adelante sus gastos.
Un espacio en donde sean ellas, mujeres trabajadoras que quieren salir adelante, fuera del
mundo del VIH/SIDA, de los psicélogos y de los medicamentos. Este espacio es el que

esta en busca y lo necesitan.
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Habria que poner mayor atencién a este modo que ellas mismas sefialan desde una
resignificacion, no sélo como un espacio de elaboracion de manualidades sino el espacio
que las incluya en el mundo como mujeres y no como enfermas del VIH/SIDA. Hanna
Arenth sefiala que la privacién fundamental de los derechos humanos se manifiesta sobre
todo en la privacién de un lugar en el mundo. Ellas valoran mucho un espacio en donde no

se hable del VIH/SIDA, en donde cobren un nuevo significado y dimension como mujeres.

De aqui se debe sefialar que en la ZMG, no existen grupos especificos de mujeres con el
VIH/SIDA, sino que son de dos tipos los espacios que se les dejan: 1) grupos de autoapoyo
y 2) grupos de manualidades. Los cuales tienen objetivos muy concretos: la asuncion de la
problematica del VIH/SIDA vy la terapia ocupacional como modo de no verse deprimidas
frente a su nueva situacion. Pero en ninguno de los casos existen en las organizaciones, el
trabajo de género que permita una mayor inclusion de la mujer al mundo del VIH/SIDA,

sino al estar este masculinizado, la mujer queda sujeta a un plano secundario.

Es claro que las mujeres con el VIH/SIDA tanto en este ambito, como en la sociedad son
las marginadas por excelencia: sus necesidades especificas no adquieren el rango de
problemas sociales, ni sus demandas son incorporadas a las agendas politicas. Es por tanto
esperable, que se comporten en el terreno de la ciudadania politica como las excluidas que

son en otros ambitos de la vida social, entre estos los Derechos Humanos.

Los Derechos Humanos para ellas, es un concepto que no tiene en dos de las tres
entrevistadas ningun significado, para Rosa, son como los diez mandamientos que “todos
los conocen pero nadie los cumple”. Los Derechos Humanos es un tema en donde ninguna

de las tres pudo mencionar algun tipo de derechos del enlistado que se mencionan y que
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tanto la Comision Nacional de Derechos Humanos como las organizaciones civiles

predican para las personas con el VIH/SIDA.

En todo este mundo de privaciones y silencios; lo cierto es que ellas mismas encuentran
actualmente, la situacion de vulnerabilidad y como lo dice Delia, «los lei, pero no me
acuerdo lo que decia, en realidad no se aplican, por que en mi persona...es que he perdido
mis derechos, no existen». Gaby sefialaba que: «a mi nadie me quita el derecho de hacer lo

que yo quiero, algo asi, a mi nadie me quita el derecho a vivir».

La expresion ‘he perdido mis derechos’ o de modo positivo ‘a mi nadie me quita el
derecho a vivir’, es en donde ya se encuentra el reconocimiento del primer Derechos
Humano: el derecho a tener derecho. El cual sin duda es el primer paso de la reflexion de
la moral privativa a la bdsqueda de la esfera publica, el cual sin duda alguna, tiene una
vinculacion con la busqueda de un espacio propio para incluirse y el derecho a no ser

discriminadas por ser mujer en el ambito del VIH/SIDA.

Pues bien, de lo que nos hemos propuesto presentar es la busqueda de los Derechos
Humanos de las Mujeres con el VIH/SIDA en la Zona Metropolitana de Guadalajara,
primero desde esta invitacion que hace Ignacio Ellacuria®, para tratar de historizarlos y
reactualizarlos en nuestro mundo en las situaciones concretas y segundo con la finalidad de
que puedan dar luces para la busqueda de una mejor salida a la situacion que viven las

mujeres.

8 SENTE, J. Antonio, Ellacuria y los Derechos Humanos, Editorial Desclée de Brouwer, Bilbao, 1998.
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La perspectiva de los Derechos Humanos construida desde la Salud Pdblica y apoyada
por las Comisiones Estatales y Nacional de Derechos Humanos, han permitido avanzar
en el respeto y cumplimiento por parte de las instituciones que configuran el Sistema
Nacional de Salud en México, con el derecho a la salud, que implica la atencion, la
asistencia y el otorgamiento de los medicamentos; con lo cual ha posibilitado la

permanencia y prolongacion de la vida de las personas.

Habré que sefialar que esta perspectiva de derechos humanos tiende mas bien a lograr
una autonomia de la persona en su estado de enfermedad, que en lograr el desarrollo y
el respeto de manera mas amplia de la dignidad humana; de tal forma que se ven los
derechos humanos como la aspiracion mas idealista y no desde su construccién socio-

historica, como posibilitante.

Es por ello que confirmo la ruptura en cuanto a la significatividad que tienen para las
mujeres con el VIH/SIDA en la zona metropolitana de Guadalajara, los Derechos
Humanos en general y en particular los relativos en la Cartilla de los Derechos
Humanos para las Personas con el VIH/SIDA, ya que como ellas mismas sefialan, en
nada les ha ayudado. Sin embargo esta poca significatividad también tiene sus causas y

factores.

Una de las primeras causas es precisamente la actual condicion social que tiene la
mujer y el poco avance en la construccion de unas relaciones de género igualitarias.
Por lo menos en la zona metropolitana de Guadalajara, permanecen los roles sociales
de mayor permisividad del hombre respecto de la mujer, de menor acceso a la

educacion y de condiciones de inequidad en cuanto al trabajo. De la misma forma la
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mujer permanece con una vinculacién social o capital humano Unicamente respecto a la
familia paterna como a la que se integra con el matrimonio y que el resto de amistades

se ven cortadas por las limitaciones propias del matrimonio y los hijos.

Sobre esta situacion es en donde se inserta el VIH/SIDA, de tal manera que la mujer,
sobre todo ante la muerte de la pareja o el esposo, agudiza su situacion, ya que la lista
de factores que impiden su autonomia y desarrollo personal aumenta, ya que ahora es:
madre-viuda-ama de casa-empleada-enferma. Lo anterior es que ahora tiene que hacer
frente con la responsabilidad de los hijos, la culpa de tener el VIH/SIDA, los costos de
la educacion, de la enfermedad y las diferentes necesidades que por estas dos

situaciones les requieren.

El punto de mayor conflictividad en la situacion de las mujeres con el VIH/SIDA, es
precisamente la de tener que permanecer en un ambito que se ha ido configurando
monopdlico y masculinizado. La condicion social de la mujer y de su falta de
empoderamiento de sus derechos humanos, la llevan a buscar en la caridad, la
filantropia, los programas asistenciales gubernamentales; los apoyos necesarios para
lograr equilibrar su situacion. Las va cercando y conduciendo a una sumision,
dependencia y generacion de miedo, es como entrar en un circulo en el que se

encuentran atadas a lo que les den para la sobrevivencia economica y fisica.

Esta situacion es la que definen como discriminacidon, no es el rechazo que produce la
enfermedad en la sociedad, sino precisamente las limitaciones y las ataduras que les
estan siendo impuestas por las organizaciones e instituciones que configuran el ambito

del VIH/SIDA: Hospitales, organizaciones civiles y Programas Gubernamentales. Lo
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anterior habla precisamente que desde las organizaciones que trabajan en el &mbito del
VIH/SIDA en la ZMG, se vulnera la dignidad de la persona, ya que se ha perdido de
vista que estos derechos, se sustentan en los principios de la seguridad y también de la

libertad.

Por lo qué es desde este punto de donde ellas mismas brota la bisqueda de medios que
les permitan vivir con mayor plenitud y dignidad: el desarrollo de sus capacidades y
destrezas con la finalidad de lograr insertarse en los procesos econémicos y sociales
que les competen como madres y amas de casa; el apoyo a nivel psicolégico con la
finalidad de quitarse los miedos, no solo de la enfermedad, sino de todas aquellas
situaciones que como mujeres tienen; los medicamentos y la atencion médica,
sustentada en el respeto a la autonomia informada de la persona, para que pueda decidir
si toma o0 no los medicamentos. De lo que estamos hablando es la necesidad de lograr
el empoderamiento de sus derechos y capacidades a fin de hacer frente como mujeres

la vida en la zona metropolitana de Guadalajara.

Para lograr lo anterior ellas necesitan de un espacio, que pude ser definido desde el
fisico, en el cual, puedan ser mujeres y circunstancialmente con una enfermedad; pero
este lugar fisico en donde puedan desarrollar sus capacidades, destrezas y encontrarse
con su dignidad como personas; por lo que es de suma importancia encontrar un lugar

para su desarrollo y de ahi para lograr las exigencias de libertad, igualdad y seguridad.

Creemos que el mejoramiento en cuanto al Derecho a la Salud y con ello la
prolongacion de la vida, esta posibilitando una segunda generacion de las personas con

el VIH/SIDA, en donde la salud no es suficiente sino esta integrada al resto de los
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derechos y en base a los principios de igualdad, seguridad y libertad. Es decir, que no
hay derechos humanos para las mujeres con el VIH/SIDA, si no se rompen con los
monopolios que genera el Estado a nivel de salud para las personas con el VIH/SIDA,
al ser los Unicos poseedores de los medicamentos para hacer frente a la enfermedad,;
que no habré igualdad en las condiciones, si no se promueve y se reconoce el valor de
las mujeres y no solo, mediante el acceso a los bienes materiales; sino en la integracion
de programas que tengan como objetivo el empoderamiento de los derechos humanos

de las mujeres, la actualizacion de la seguridad juridica y la libertad de expresion.
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