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INTRODUCCION

Las ONG'S son un fenémeno relativamente reciente. Hace varias décadas
inician un proceso que ha venido estableciéndose y consolidandose con
caracteristicas propias, alternativas novedosas y creativas para la solucion de
multiples necesidades sociales.

Todos sabemos gue en las ultimas décadas han habido crisis y problemas que
han traido como consecuencia cambios radicales, y por ende nuevas formas de
participacidon y de accidén para resolver muitiples problemas que nos aquejan
diariamente.

De ahi, que el presente trabajo manifieste m: interés, por analizar a l0s
Organismos no Gubernamentales en la lucha contra el SIDA, no es un planteamiento
tedrico, sino mas bien, el reflejo de un afio de trabajo y de inquietudes que me
permitieron aclarar algunas dudas y poner en practica los conocimientos adquiridos
durante mi formacion como estudiante en la Universidad.

El tema que abordaré en mi investigacion de tesina, es la participacion de los
Organismos no Gubernamentales (ONG'S) en {a lucha contra el SIDA en el D.F., en
tomo a las acciones de educacion, derechos humanos, canalizacion de enfermos,
campanas de prevencidn y acciones concretas para el combate al VIH/SIDA, a través
de las ONG'S que tienen trabajo en SIDA, de CONASIDA y de los Servicios de Salud,
IMSS, ISSSTE y Salubridad.

Me interesd la investigacion de la participacion de los Organismos no
Gubernamentales en ta lucha contra el SIDA, por dos razones. ia pnmera se refiere a
"problema” como tal y la segunda a la manera de como abordario.

Al problema como tal, porgue entiendo que el SIDA, es un problema que ha
rebasado las posibilidades y expectativas de la sociedad, ha puesto en tela de juicio
el papel que el Estado ha desempenado en los ultimos 20 afos en salud publica,
ademas de cuestionar los roles tradicionales con 0s que participamos en |a sociedad.

La manera de abordario es muy amplia, puede ilegar a causar molestia, y herir

susceptibilidades, puesto que el SIDA es un problema que afecta a todos y puede ser



estudiado desde muchos angulos, mismo que nos deben llevar a obtener razones y
acciones concretas “la prevencion, la atencion y ayuda a los enfermos y la
concientizacion de todos, para evitar el avance de |a pandemia”.

Cabe destacar que tres referentes guiaron mi investigacion: 1) la participacion
de las ONG'S en trabajo en SIDA; 2) el papel de CONASIDA, como Consejo Nacional
para la Prevencidon del SIDA; 3) y el papel que los enfermos con VIH/SIDA juegan
ante el problema.

El Objetivo General de la investigaciéon consiste en: analizar |a intervencién de
los Organismos no Gubernamentales en la lucha contra toda discriminacion y maltrato
de personas con VIH/SIDA, asi como la forma de educar y prevenir integraimente
contra el SIDA a seropositivos y a la comunidad; y la forma de participacion e
intervencion en las politicas gubernamentales sintetizadas en los programas
nacionales contra el SIDA.

Debido al desgaste del aparato estatal, a la crisis econdmica-politico y social
que experimenta el mundo, y a nuevas enfermedades que ponen en entredicho lo
establecido, surgen en México, nuevas formas de participacion, como las de las
ONG'S de lucha contra el SIDA, mismas que inician sus trabajos a partir de 1983 y
estos parecen esta relacionados con los movimientos de liberacion homosexual
masculina. En otras palabras, acostumbrados los homosexuales a luchar contra la
homofobia no fue tan dificit enfocar el SIDA como una amenaza proxima. Al parecer
dos aspectos posibilitaron este origen. Primero |a inicial circulacién del ViH en el grupo
gay socio-culturalmente cerrado por la homofobia que origind por mucho tiempo la
mas alta proporcidn de seropositividad del VIH. Segundo, como resultado de lo
anterior, la inicial satanizacion de los homosexuales como “cuipables apocalipticos”
del SIDA. Sin embargo, en la medida que la epidemia avanza y afecta a otros grupos
sociales, las ONG’s se diversifican en origenes, composicion interna y objetivos.
Hombres y mujeres heterosexuales asi como transfundidos, inicialmente ajenos a la
experiencia organizativa por la supervivencia, muy lentamente se van involucrando en
ONG's ya existentes o fundando nuevas.

Bajo este planteamiento, fue que surgieron en mi, algunas preguntas que

guiaron la investigacion y que son:;
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¢,Las Instituciones no Gubernamentales (ONG'S), luchan contra toda
discriminacion y maltrato asociados con la condicién de VIH y SIDA?., ;Educan y
previenen integralmente contra el SIDA a seropositivos y personal con SIDA, asi como
al resto de la comunidad?, ¢;Colaboran, participan e intervienen en las politicas
gubernamentales sintetizadas en los programas nacionales contra el SIDA?

Para el desarrollo del trabajo he decidido dividir la informacion en 3 capitulos:

El Capitulo i, es un acercamiento a los antecedentes del SIDA, y a la situacion
actual de la pandemia. Defino conceptos tebricos que son parte esencial del trabajo y
proporciono datos estadisticos de los alcances actuales del SIDA.

El Capitulo li, esta integrado por los resultados de las ONG'S analizadas. Es
necesario precisar que la eleccion de tas mismas, no se debié a cuestiones politicas o
de compadrazgo, pues en ningun momento imagine siquiera que existieran, mucho
menos que realizaran este tipo de acciones, ademas, esta claro que en materia de
SIDA son pocos los que participan con propuestas en beneficio de ios enfermos con
VIH/SIDA, por eso, es que en el DF., solo 7 Organismos no Gubernamentales
trabajan en el problema, y son €s0s mismos con los que realice la investigacion.

Este mismo capitulo, abarca los antecedentes de las ONG'S, y doy los
resultados de la investigacion que llevé a cabo con las mismas, asi también, integro
informacién sobre trabajo y acciones que CONASIDA lleva a la practica.

El Capitulo Ill, me enriquecid y permitio valorar algunos aspectos de la vida
cotidiana que no habia considerado.

Es un Capitulo, que plasma los sentimientos de algunos enfermos con
VIH/SIDA que depositaron confianza en mi y me permitieron reconstruir sus historias
de vida, a ellos, a pesar de que ya no estan, "mi gratitud y admiracion”.

En este mismo Capitulo, presento algunos antecedentes a las Historias de
Vida, asi como la transcripcion de las entrevistas hechas a cuatro enfermos con el
VIH/SIDA.

Por ultimeo, presento las conclusiones a las que llequé, anexo la metodologia
sequida, asi como otros materiales que sirvieron para realizar la investigacion.

En esta parte, también incluyo algunas propuestas de accidén, que

probablemente parezcan muy ambiciosas, pero que después de trabajar el tema



confio en que seran sino lo mejor, si una parte para que el trabajo contra el SIDA, sea

consistente y objetivo.



CAPITULO |

LAS ONG’S EN TRABAJO EN SIDA. UN ACERCAMIENTQ A LOS ANTECEDENTES
DEL SIDA Y A LA SITUACION ACTUAL DE LA PANDEMIA



Debido a los cambios que se han gestado a lo largo de la historia, producto de
procesos econdmicos politicos y sociales, surgen problematicas que a diferencia de lo
establecido rompen con Ias estructuras dadas, por lo que, l10s nuevos fendmenos
sociales y las formas de participacion por parte de la sociedad civil se vueiven
importantes.

De ahi, que mi interés esté centrado en analizar la participacion de los
QOrganismos No Gubermamentales en la lucha contra el SIDA. No es mi intencién
hacer una teorizacion del problema, pues es sabido por todos que en o concerniente
a esta problematica es escasa la investigacion medica al respecto y casi nula la
investigacion social.

Considerando esto, pretendo gue esta parte sea un acercamiento de
antecedentes, de datos estadisticos y de definicidbn de algunos conceptos y posturas

que me permitiran ir desarroliando y analizando la investigacion.

1.1 EL ORIGEN DEL SIDA

“El lugar de origen del SIDA no ha sido aun establecido, pero varios
argumentos inclinan a pensar que surgio en Africa.

El virus, que inicialmente infectaba al mono verde, habria sido transmitido al
hombre y luego se habria transformado en VIH. El mono verde es atacado por un
virus muy semejante, determinado STLV-IIl o VIS (vimé de inmunodeficiencia del
simio).” (CASSUTO, et, al. 1987: 33-34).

La explicacién a esto es simple, porque esa parte del mundo, en la que se
conocen muchos retrovirus, existe una importante seroposttividad en la poblacion y el
SIDA afecta tanto a las mujeres como a los hombres.

El virus habria sido llevado a Haiti por técnicos haitianos que colaboraban en
programas de desarrollo, pasando luego a ios Estados Unidos y a Europa.

Gracias a sueros humanos crioconservados (o congelados), en los cuales se
pudo investigar la presencia de anticuerpos anti-VIH, se averiguo que el virus
aparecid en los Estados Unidos a fines de la década de 1970, mientras que en Africa

eso0s cuerpos se detectan ya a comienzos de esa década, e incluso desde 1958 en
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una serie. Algunos opinan que el retrovirus mutante que dio origen al VIH no seria un
virus de simio, sino un lentivirus, hasta ese momento poco o nada patdégeno, que
habria adquirido, por mutacion, un tropismo y un poder citolitico para los linfocitos T4.
(1)

En 1891: el Centro de Control de Enfermedades (CCE), organismo con sede
en Aflanta, que controla la incidencia de las enfermedades y el consumo de
medicamentos en los Estados Unidos, publica en Morbidity and Mortality Weekly
Report un articulo que muestra que el aumento en el consumo de pentamidina esta
ligado a la aparicion de neumocistosis pulmonar en varones homosexuales jovenes.

La rareza habitual de esta infeccién tipicamente oportunista es bien conocida.

Algunos meses despues, se publicaron varias decenas de casos de Sarcoma
de Kaposi, siempre en homosexuales, algunos de los cuales padecian ademas
Neumocistosis.

La conjuncion de ambas enfermedades, habitualmente rarisimas, inquietd a los
expertos y provoco que en los Estados Unidos se llevara a cabo una encuesta en el
plano epidemiolégico; se sospechaba de una enfermedad nueva. Pronto se descubre,
como caracteristica frecuente en l0s enfermos, la promiscuidad sexual y determinadas
costumbres en este ambito. Diferentes agentes etioldgicos posibles son invocados y
luego descartados: poppers, factor toxico, citomegalovirus, virus de |a hepatitis B, etc.

(2)

{1} Los linfocitos T4 se originan en la médula dsea. éstos son esenciales a la memoria inmunitaria y son indispensables para (a

producccion de anticuerpos.
(2) Sugiero se revise el itvo "SIDA", de CASSUTO, para aclarar o ampliar algunos términos médicos



En 1982 se descubre la enfermedad en un numero creciente de haitianos y de
hemofilicos. Se definen tos grupos de riesgo y se demuestra la transmision por via
sexual y sanguinea. Se describen los primeros casos en nines. Se constata un déficit
profundo de la inmunidad celular en todos los enfermos.

En 1983, el crecimiento de la enfermedad en los Estados Unidos es
exponencial (duplicacidon semestral). Se describe el SIDA en las parejas de los sujetos
en Bélgica, de enfermos provenientes de Zaire. Se demuestra la existencia de un
déficit asociado a la inmunidad humoral. En tres afios se diagnostican 2,000 casos de
SIDA en los Estados Unidos; 800 afectados mueren. Se diagnéstica el pnmer caso
francés luego de una transfusion practicada en Haiti. El equipo de L. Montagnier aisla
el virus del SIDA, bautizado LAV (Lymphadenupathy Issociated Virus), y en seguida
por el equipo de R.C. Gallo, que denomina al virus HTLV-lIl. Se suscita una
controversia sobre |a denominacion y sobre la prioridad del descubrimiento. Mas
adelante el Virus es designado con la sigla VIH.

En 1984: se describe un numero creciente de casos que incluso trascienden a
los ya notificados. La lista de las infecciones -oportunistas ¢ no- que alcanzan a esos
pacientes se alargan. La mayoria de los ensayos terapéuticos resultan infructuosos.

En 1985, 3,000 participantes se reunen en Atlanta para la primera conferencia
mundial sobre el SIDA. En Francia, a partir del 10. de agosto, todos los dadores de
sangre son sometidos a un test de deteccion de anticuerpos anti-VIH. E| problema del
SIDA africanc aparece en el primer plano por la cantidad de individuos afectados. Se
sospecha del papel que desempena el mono verde, a partir del cual el virus mutante
seria transmitido al hombre. Para 1985, el numero de casos a nivel mundial aumenta

alarmantemente.

1.2 DELA MITOLOGIA A LA POLITICA
Una nueva enfermedad, sin origen claro, sin causas reconocibles y con una

extrafna focalizacion en individuos marginales y marginados, genero las mas extranias,
reacciones individuales y sociales, cientificas y mitologicas.
El SIDA a finales de la década de los 70°s y principios de los 80's, sélo era un

cumulo enorme de preguntas, pocos indicios y mucho miedo cuando se registraron
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los primeros casos. Las pocas irregularidades encontradas dibujaron un cuadro casi
atroz: “enfermedad mortal en hombres alrededor de 30 afios con practicas
homosexuales promiscuas, sistema inmunolégico muy deprimido,
enfermedades y sintomas raros” (GALVAN. 1991: 120)

Un nuevo padecimiento, medico, sin duda, pero sin agentes patégenos
conocidos: razén por la cual, en el principio, la busqueda comun de ias causas se
dirigié a los pacientes y a su actividad. La historia es conocida: particularizacién en
homosexuales, primero, y después en drogadictos y haitianos. En sus practicas y
costumbres, en su vida, en su procedencia: en su identidad.

La ciencia hasta estos primeros momentos, busco la causa del SIDA en los
individuos y su ambiente, en las personas y sus practicas. Llego a decirse que el sexo
no regulado, marginal, era el responsable del SIDA. Y algo del mismo tono para los
heroinbmanos -otra forma de promiscuidad, y los haitianos- en su caso el
hacinamiento de la pobreza, su condicion de negros, la estancia de alguno de ellos en
el Africa ecuatorial y su supuesto intercambio sexual o alimentacibn con monos
verdes.

En fin, en un principio, 1a estadistica perfilé una estrategia de investigacion
etiolégica que trazo en los individuos y sus conductas las causas del SIDA, y que
vinculado a su letalidad, configuré el modelo de socializacion inicial focalizado en

sujetos con practicas particulares 10 que se denominé “grupos de alto nesgo”

“Mi pareja presenté un cuadro psicético, fo internamos en un hospital
psiquiatrico. Tuvimos algunos problemas con el médico, porque diagnéstico
“homosexualidad y cuadro psicético” (ENFERMOQO DE SIDA)

Asi, en |os inicios 1a razon médica propicié 1a popularizacion del SIDA bajo un
modelo excluyente y angustiante. Es decir, los inicios de la socializacion del SIDA,
esto es, su conversion de un problema médico a uno social esta marcada por esos
procedimientos que tomaron la forma de represion y hostigamiento a los pacientes
familiares, infectados y demas personas vinculadas, de una manera u otra a los

denominados “grupos de alto nesgo”.



Actualmente no podemos hablar de grupos de alto riesgo, sino mas bien de
“comportamientos de alto riesgo” (3). Demostrado esta que el SIDA no es una
enfermedad de grupos con preferencias sexuales, sociales y econdmicas, €s una
enfermedad que ha llegado a toda la sociedad y por ende, atacado a aquelios
individuos que no han modificado sus habitos sexuales, de ahi los
comportamientos de riesgo, producto de la desinformaciéon y la negacién a! usc del
condon.

Asi que en nuestro pais, la enfermedad encontré formas variadas de
cristalizacidbn La ignorancia generalizada acerca de las causas del SIDA y la
concentracién original de los casos notificados de gente enferma entre nucleos
reducidos de las capas medias, altas y de sectores pudientes asi como entre sectores
marginales de |a sociedad, como varones homosexuales hicieron que sociaimente se
redujera esta enfermedad a una especie de castigo divino 0 que se le intentara
"comprender’ como un producto de excesos ludicos y de presuntos libertinajes
asociados a la revolucién sexual: aparecié como problema moral.

Esta postura no soélo era promovida y compartida por |1a alta jerarquia catdlica,
sino también por una buena parte del mundo médico y parameédico nacionat (publico y
privado). A pesar de los anos transcurridos y de que ya existe una agencia
gubernamental encargada de la prevencibn y control del SIDA en Mexico
(CONASIDA) todavia es dificil sostener que esas formas mitologicas de la concepcion

del SIDA han desaparecido.

“Algunas personas saben que soy VIH, te dicen no hay bronca, tu eres mi
amigo, otros te dicen te apoyo, pero hay nos vemos, Desgraciadamente la gente
piensa distinto por miedos infundados, hay que ver que informacion tienen..”
(ENFERMO DE SIDA)

(3) Comportamienta de alte riesgo significa actmdades que incrementan el riesgo de infeccién para usted o cualquier otra
persona. como son” tener sexo sin usar condén, agujas, geringas o instrumelos cortantes no esterilzados, recibir una transfusion

de sangre infectada, elc



El aislamiento de! VIRUS de la Inmunodeficiencia Humana (VIH}, los avances
en la investigacion biomédica psicologica y social del SIDA, pero también una
reflexidn aguda y objetiva sobre este complejo problema generé un desplazamiento
de la compresion del SIDA hacia el campo de la Salud Publica y consecuentemente
de las politicas publicas, es decir, tanto la multiplicacion de los casos como el discurso
cientifico ayudaron a trasladar este sindrome del campo de la mitologia popular y la
manipulacion fideista al espacio social y 1a regulacion gubernamental. Probablemente
hoy sean pocos los que consideren que el SIDA es un especie de castigo divino, sin
embargo todavia se asocia -preponderantemente- la enfermedad con homosexuales
y prostitutas o promiscuos de cualquier preferencia sexual. No menos significativa es
la mitologia que confunde al SIDA en sus vias de transmision y pasa por alto que es
una enfermedad infecciosa y contagiosa.

Por otro lado, saber la realidad en cifras del SIDA en México no es cosa facil.
Si se buscan en los periddicos y en la revista de publicacion regular e irregular todo
difiere: los totales, los porcentajes, las tasas, etc. Pero lo mismo ocurre cuando se
desmenuzan los datos oficiales e incluso cuando se revisan las declaraciones de
diversos funcionaros de salud Quiza esto se deba a diversas presiones, pero el caso
es que no hay uniformidad en el manejo de los numeros del SIDA.

En una cosa parece haber coincidencia’ en el manejo que los noticieros,
comentaristas, investigadores, activistas y los medios de comunicacion hacen que los
casos de SIDA en México y en el mundo inevitablemente se basa en informacion
oficial.

Para esta parte, decidi tomar la informacién estadistica que el boletin mensual

SIDA/ETS (dependiente de CONASIDA), maneja.

1.3 SITUACION DEL SIDA
DATOS ACTUALIZADOS HASTA EL 1 DE MARZO DE 1995,

Desde 1983, fecha en que se notificaron los primeros casos de SIDA en
México, ha habido un aumento considerable y preocupante. De 1983 a 1986 el

crecimiento fue lento, esto debido a los pocos casos que se registraron en los



SITUACION DLL SITDA

CUADRO 1
CASOS NUEVOS DE SIDA POR ANO DE NOTir 1CACION
Y SEXO MEXICO 1983 - 1995
(HASTA EL 1 DE MARZO DE 1995)

ANO CASOS TASA RAZON PORCENTAJE

DEINCIDENCIA H / M  DECASOS EN
(1,000,000 habitantes) MUJERES

1983 6 0.07 6:0 0.0

;1984 6 0.07 6:0 0.0

1985 29 0.3 14:1 69

1986 246 29 301 32

1987 518 66 12:1 7.9

1988 905 10.6 6:1 13.5

1989 1,607 18.3 &1 . 152

1990 2,588 318 5:1 16.2

1991 3,167 379 5y 15.4

1092 3,220 37.5 6:1 15.2

1093 5,095 58.5 6:1 14.8

1994 4040 465 6:1 13.4

19831995 | 22,055 253.1 6:1 14.5

curruladon |

verte: Registro Nadona) de Canon de SIDA
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servicios de salud del pais. De 1987 a 1990 el crecimiento fue de tipo exponencial,
anos que coinciden en la creacion de CONASIDA y por ende, con fa aceptacion de
una nueva enfermedad que estaba cobrando varias victimas, es 10gico, que a partir
de ese momento, al crear el Consejo Nacional para la Prevencion del SIDA, se
reconociera lo gue hasta antes, era una enfermedad de homosexuales, asi, a partir de
1991, el crecimiento de la pandemia y el numero de victimas ha quedado sin control y
ha rebasado las estrategias implementadas para su detencién (CUADRO 1)

Si consideramos las variables edad y sexo, encontramos que durante los
meses de febrero de 1993, 1994 y 1995 |la mayor parte de los casos ocurrid en los
grupos de 20 a 49 anos, de ellos entre el 87.2% y el 88.5% de los casos correspondio
a hombres. De los casos acumulados la mayor proporciéon se ubica en el grupo de 25
a 34 afos con 39.9% ; en el de 40 a 44 aifos 10.3% y el 23.6% restante se distribuye
en |os otros grupos.

Esto indica que los hombres estan seis veces mas afectados que las mujeres,
uno de cada 827 hombres del grupo de edad de 30 a 34 afnos se ha visto afectado
por la enfermedad en comparacidon a una de cada 5, 649 mujeres; en el grupo de 35 a
39 anos unoc de cada 913 hombres se ha visto afectado en comparacién con una de
cada 7, 874 mujeres. La razdn hombre/mujer es diferente segun los grupos de edad,
para los grupos mas afectados (25 a 39 afos) esta razédn varia entre 6 y 8 hombres
por cada mujer afectada. (CUADRO 4)

Es decir, la mayor parte de los infectados, son personas en edad productiva y
reproductora (de 25 a 34 afos). Mismos que han formado una familia, y que han
adquirido multiples compromisos. Esto nos permite observar dos situaciones:

Por un lado, se encuentra el antecedente que hasta hace una década, estas
personas infectadas, eran jovenes adolescentes que no fueron educados ni
prevenidos contra la pandemia. Ya en 1985 habian salido a la luz publica los primeros
casos de VIH/SIDA en el pais, sin embargo no se notificd. El gobiernc no gener¢ las
estrategias necesarias para prevenir a su juventud y dotarlos de las herramientas

minimas y evitar asi el acelerado crecimiento de la enfermedad.
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“Cuando supe que estaba infectado no tenia la minima informacién, no
sabia ni siquiera como prevenir el SIDA...” (ENFERMO DE SIDA)

Por otro lado, las familias de un gran numero de enfermos con el VIH/SIDA,

pasan por momentos de crisis econdémica y moral.

“He encontrado apoyo moral en mi familia, econémico no, porque somos

muy pobres, por eso no me voy a Toluca...” (ENFERMO DE SIDA)

De acuerdo con la distribucion por rama de ocupacion y sexo, Ia tasa mas alta
por millon de habitantes se presenta en 10s trabajadores de servicios publicos con
2.397. Para este rubro de ocupacion existen 18 casos de SIDA en hombres por cada
caso en mujeres; la segunda tasa de incidencia corresponde a los trabajadores del
arte y los espectaculos con 2,349 casos por millon de habitantes, en razéon de 57
hombres por 1 mujer, los profesionistas ocupan el tercer lugar con 2,119 casos por
millén de habitantes, en este grupo la relacion por sexo es de una mujer afectada por
cada cincuenta y cuatro hombres. Las tasas de incidencia mas bajas continuan
presentandose en las personas dedicadas al hogar, trabajadores domeésticos y
estudiantes. (CUADRO 5)

Esto me permite afirmar, que los hombres en su mayoria no han cambiado su
comportamiento sexual y muchos de ellos han mantenido ciertas actitudes
tradicionalistas que responden a cuestiones culturales, como: la negaciéon al uso del
condon.

Parto del supuesto, que tanto hombres como mujeres han tenido otras
relaciones con personas que han experimentado con otras mas. Esto me permite
aseverar que el contagio del SIDA, es una cadena que se sigue sin control. El
problema de estas relaciones es 10 “casual’. Muchos de los casos con el VIH/SIDA, no
han vuelto a ver, ni a saber nada de esas parejas casuales. Imaginemos io grave del
problema. ;Cuantas personas son seropositivas, no lo saben y andan copulando con
otros? Desde hace mas de una década, nos debidé quedar claro gue el SIDA NO
TIENE CURA, y es una enfermedad MORTAL, que avanza rapidamente.



“En mi caso es dificil saber que persona me infecté, por el numero de
refaciones que he tenido y porque he perdido el contacto con muchos de ellos..”
(ENFERMO DE SIDA)

Las categorias de transmision en adultos, sigue siendo la atribuible a la
transmision sexual. El 84.7% en 1993; 93.2% en 1994 y 92 4% en 1995 corresponde
a los hombres con un total de 18,455 casos en hombres adultos: 5,264 (38.6%) son
homosexuales; 3,734 (27.4) bisexuales y 3,110 (22.8%) heterosexuales. (CUADRO 6)

La proporcion de casos atribuibles a la transmision heterosexual es de 30.6%
de los casos acumulados de 1992 y de 36.7%, para el mismo periodo de 1894,

Lamentablemente los casos de SIDA crecen rapido en las mujeres que en los
hombres. De 6 hombres por 0 mujeres que habia en 1983, hemos pasado a 1 mujer
por cada 6 hombres. Esto indica cambios en la conducta social.

Primero, el papel pasive y de obediencia que |la mujer habia seguido hasta
hace una década, cambid por la necesidad de incorporarse al trabajo productivo y por
ende a cubrir las necesidades basicas de su familia.

Segundo, la negacidn y aceptacion de la mujer, a exigir a su pareja el uso del
condon.

Tercero, los cambios y problemas que actualmente viven tantas parejas,
mismos que los llevan a experimentar comportamientos de alto nesgo antes y

después de su vida conyugal.

“No sabia de sus preferencias sexuales, nos conocimos desde niflos, al
casarnos nos fuimos a vivir a Tampico, é/ ya tenia problemas de salud, tenia
herpes genital. Yo no sabia que era eso, él nunca me dijo lo que hacia..”
(ENFERMO DE SIDA)

Para las mujeres, los casos acumulados hasta el mes de febrero de 1993, a
febrero de 1995, muestran que la proporcidn de casos atribuibles a transfusion

sanguinea tiene una tendencia de decremento, 51.7% en 1993, 15.0% en 1994 y
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31.2% en 1995, situacion contraria a la que se observa en [0S casos atnbuibles a la
transmision heterosexual, 48.2% en 1993, 85.0% en 1984 y 68.7% en 1995.

Hasta el 1 de marzo de 1995 se han notificado 2,987 casos en mujeres
adultas: 47.4% se atrbuyen a transmision heterosexual; 49.8% a transfusion
sanguinea, 2.1% son ex-donadoras remuneradas de productos sanguineos y 0.6%
adquirié la enfermedad por otras vias de transmision. (CUADRO 6)

Esto confirma, que las campaias preventivas y del uso del condon, no han
sido exitosas. Existe un rechazo y negacion a la aceptacion del uso del conddn, que
responde a cuestiones culturales e informativas, mismas que tienen relacion con la
formacion moral y sexual gue nos han inculcado desde hace tiempo.

Ahora bien, |la categoria de transmision en nifios de febrero de 1993 a 1995,
indica que la proporcion de casos atribuibles a transmision perinatal tiende a
incrementarse. 60.0% en 1993, 85.7% en 1994 y 92 3% en 1995 (CUADRO 7). Esto
se debe a que cada vez mas, un numero considerable de mujeres seropositivas dan a
luz niffos contagiados con el VIH/SIDA. Al respecto existen varias situaciones a
considerar:

Primero, todavia a estas alturas, existen en el pais, un gran numero de
mujeres que no tienen seguimiento médico durante su embarazo. No saben de su
estado serologico.

Segundo, un gran numero de mujeres han sido contagiadas por sus parejas, y

ninguno de los dos esta enterado de su seropositividad.

“Cuando a mi esposo le dieron los resultados , mi hija de tres meses ya
presentaba los sintomas del SIDA, cuando encargue a fa nida yo estaba
infectada y no lo sabia” (ENFERMO DE SIDA)

Por otro lado, los factores de riesgo asociados a la transmision del VIH en los
casos de SIDA presentan diferentes proporciones, segun la entidad federativa, por
ejemplo, los mas altos indices de transmisién en homosexuales se encuentran en
Yucatan 39.7%, Baja California Sur 37.5% y Nuevo Leodn 35.3%. Por transmisiéon
heterosexual. Chiapas 42.0%, Tlaxcala 41.3% y Jalisco 17.6%. Por transfusion
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sanguinea: Nayarit 18.0%, Puebla 17.9% y Jalisco 17 6%. Los Estados con mayor
proporcion de casos en donde el factor de riesgo es desconocido son. Estado de
México 41.6%, Distrito Federal 31.8% y Tamaulipas con 30.0% (CUADROQ 8)

Esto me permite sefialar varias cosas:

Siguen siendo los estados turisticos-fronterizos los que presentan un mayor
numero de incidencia en los casos de VIH, debido a la facilidad y al contacto que se
tiene con personas nacionales y extranjeras. Es aqui, en donde se deberian poner en
practica camparias efectivas para la prevencion de la pandemia. Pues la prostitucion y

los comportamientos de alto riesgo son muy acentuados,

“Yo soélo trabajo con los conocidos, sin embargo hay hombres a los que les he
ofrecido el condén y me contestan que para usar esa babosada, mejor se lo
hacen con la mano” (TRABAJADORA DE SEXO)

EI SIDA, es una enfermedad que ha llegado a todos. Lo comprueba el aumento
de casos de VIH/SIDA en lugares como Chiapas, Tlaxcala y Puebla. Regiones con un
alto numero de indigenas y con pobreza extrema. La migracion de la poblacion en
busca de mejores condiciones de vida, los pone en contacto con experiencias
nuevas. La necesidad de trabajar para subsistir pone en riesgo la vida de estos
indigenas que apenas si hablan el espafiol A esas regiones no han llegado las
camparias de prevencion y el uso del condon

Ante esta situacidn, las ONG'S en trabajo en SIDA, se organizan y actuan de
distintas maneras.

Primero; ninguna de ias siete ONG'S investigadas esta de acuerdo con las
estadisticas que proporciona CONASIDA, por lo que, exigen sean reales los datos
estadisticos. Las actitudes de repudio ante la falsedad de los numeros, se manifiesta
en encuentros oficiales, publicacion de articulos, y en enfrentamientos abiertos con las
autoridades.

Segundo; ante el incremento de la pandemia, procuran dentro de sus

posibilidades organizar y llevar a cabo: marchas, talieres de sexo seguro, boteo en el

20



metro y avenidas principales, conferencias en escuelas publicas y privadas, asi como
encuentros con ONG'S nacionales e intemacionales.

Tercero, participan en campanas de "sexo seguro”, promoviendo el uso del
condén como un medio de prevencidon, asi como también para la no reinfectacion.

Cuarto; buscan apoyo econdmico a nivel nacional e internacional para poder
seguir con su labor.

Quinto; actualmente, se estan organizando para formar redes de apoyo a nivel
nacional e internacional, con el objetivo de ser mas eficientes y funcionales.

Sexto; estan informando a la sociedad la diferencia que existe entre ser VIH y
haber desarrollado SIDA, esto para evitar el ocultamiento de tantas personas que
padecen la enfermedad, asi como también reducir la homofobia para con los

enfermos de SIDA

"Estoy trabajando para evitar que mas gente se infecte y le pase lo que a mi.
Después de mis resultados supe que habia formas de prevenir la enfermedad y
como hacerio” (ENFERMO DE SIDA)

21



CAPITULO I

LAS ONG’S EN TRABAJO EN SIDA: ANTECEDENTES, RESULTADO DE LA
INVESTIGACION REALIZADA A 7 ORGANISMOS NO GUBERNAMENTALES EN
TRABAJO EN SIDA Y LA POLITICA ESTATAL DEL CONASIDA.
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En este capitulo he decidido plantear dos situaciones: por una lado la postura
que han adoptado las ONG'S ante al problema del SIDA, asi como el analisis de la
investigacion que llevé a cabo con algunas de ellas, y en la otra parte analizaré la
politica estatal y la postura que CONASIDA lleva a la practica ante el problema.

2.1 ANTECEDENTES DE LAS ONG'S EN MEXICO

Es sabido por todos, que la constitucidn y desarrollo de las ONG'S esta
determinado por la evolucidn histérica de las condiciones econémicas, politicas y
sociales que prevalecen en el pais.

"En 1880 se forman las primeras Organizaciones No Gubemamentales, que
tuvieron un caracter asistencial. La mayor parte de ellas nacen vinculadas a la Iglesia
y por una actitud “caritativa’ de ciertas familias "acomodadas” de la aristocracia
porfiiana, la ayuda podia ser economica y en especie y se dirigia a los pobres y
menesterosos. A principios de siglo, se construyen asilos y hospitales (durante el
periodo revolucionario practicamente no se crea ninguna institucion u organizacion
destinada a la atencién de los menos favorecidos), ya en la década de los 40’ se
empezd a institucionalizar este tipo de instituciones bajo el control del Estado, los
afios 50" son de vital importancia, a mvel mundial el capitalismo estaba entrando ya a
la fase monopolista, a raiz de la gran depresion del 29 y como resultado de la Primera
Guerra Mundial. Es entonces cuando surge la politica de Bienestar Social y del
llamado Estado de Bienestar.” (SANCHEZ M. 1991:77)

Retomando a Manrique continua diciendo:

influidas por la corriente funcionalista, la practica social de la lIglesia,
intelectuales y personas preocupadas por los menos favorecidos, consideran que !a
persona que sufre un problema social es una victima de la propia sociedad, y por
tanto, ésta debe proporcionar ayuda material al necesitado y esforzarse por lograr su
completa reincorporaciéon a la comunidad, como un elemento sano y util para la vida
social. Se debe, entonces, atender y curar a quienes soportan las consecuencias de
un orden que mercantiliza a la fuerza de trabajo, redisefia ia familia, ocasiona

concentraciones urbanas, introguce nuevas enfermedades, etc. .
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Esta nueva idea de asistencia social orienta 10s recursos, crea casas hogar
para nifios desamparados, se dedica a la atencion y rehabilitacién de minusvalidos.

En los 60's el concepto de desarrollo social se pone de moda, cuando la
atencién internacional se preocupé por la aguda problematica social de los paises
“subdesarrollados” se considerd entonces, que, sin dejar de atender aspectos como
los ya sefialados anteriormente, el problema medular era el del “desarrollo” entendido
éste como un proceso de amplia difusibn social, mas alla de una minoria de
beneficios. (Ibid).

Desde esta perspectiva, se abren dispensarios en las comunidades mas
pobres y se incrementa la ayuda econdmica a ciertas instituciones asistenciales. Pero
desde la perspectiva de la educacion aparecen organizaciones preocupadas por la
investigacion social, se instalan centros de capacitacion y de desarrollo infantil y se
impulsa la educacién abierta. Se apoyan proyeclos de desarrolio comunitario y se
pone atencion a problemas no considerados hasta entonces; como son los derechos
humanos, la educacién sexual y la liberacién femenina, entre otros.

1970, es conocido por todos debido al inicio de la crisis econdmica, politica y
social que experimenta el pais.

En el renglon asistencial aparecen mas organizaciones dispuestas a brindar
ayuda econdmica o0 en especie a individuos con necesidades extremas, se
incrementan los asilos y las casas hogar, se incorporan al trabajo, nuevos grupos
mas politizados en busca de nuevas alternativas: nacen varias organizaciones de
extraécibn popular, se promueve la educacién indigena, continuan |os proyectos de
bienestar y se amplia las organizaciones preocupadas por los problemas urbanos,
pero especialmente se incrementan las organizaciones preocupadas por |os derechos
humanos, en especial, las relativas a la mujer, a problemas laborales, a los refugiados
y & los enfermos.

El procedimiento y analisis de estos acontecimientos se hace considerando
diferentes teorias y corrientes, dentro de las que destacan las teorias marxistas y
dependentistas a partir de las cuales se van gestando actitudes y respuestas
diferentes a las que se habian dado hasta entonces.
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En la década de los 80" la crisis econdémica se hace cada vez mas aguda. Por
un lado , el severo deterioro del poder adquisitivo, conlleva a una serie de problemas
sociales, los que golpean cada vez mas a los grupos con mayores necesidades; y por
otro lado la falta de credibilidad hacia las propuestas del aparato estatal, traen como
consecuencia el fortalecimiento de las organizaciones populares de diversos tipos. La
crisis economica y social evidencia una serie de problemas no considerados e
ignorados a la fecha y no vistos como priontarios.

Nuevas ONG'S surgen como resultado ante la pasividad del Estado para
resolver algunos problemas priontarios. Aparecen nuevos protagonistas y nuevas
formas de lucha. El trabajo con y para las mujeres se fortalece. Los centros u
organizaciones de apoyo al trabajo popular, de investigacion y de educacion popular
proliferan, asi como aquellas que realizan trabajo con enfermos.

El crecimiento de las Organizaciones No Gubernamentales tiene su climax
después de los terremotos de 1985 de la Ciudad de México, en donde la capacidad
de la organizacion civil ante esos desastres rebasd las acciones y expectativas
gubernamentales. A partir de esa fecha, las ONG'S ya existentes se fortalecieron y
han surgido nuevas para responder a problemas nuevos como es el caso del SIDA.

Se plantea ahora, mas que nunca, la necesidad de crear ciertas instituciones
no de reclusidon, u hospitalizacion sino de capacitacion y autoayuda para que se
incorporen los enfermos a su familia, grupo y comunidad. La tendencia es trabajar e
involucrar a los familiares 0 personas cercanas al paciente.

Finalmente se puede decir que la disminucidbn y participacion dei Estado
redunda en la formacién de nuevas organizaciones sociales que atienden los mas
diversos proyectos, prueba de ello es que durante la década de los 80's se crean
alrededor de un 40% de ONG'S, existentes en el pais. Pero lo mas notorio es el
hecho de que en este mismo periodo, se constituyen mas del 60% de las ONG'S que
denominamos de “desarrollo”, organizacién y promocion de los derechos humanos.,

Otra consideracién sobre las caracteristicas de ias distintas ONG'S y, mas
concretamente, de sus proyectos en distintos periodos, es que la gran mayoria de
ellas reciben ayuda de fiadoras 0 agencias internacionales, las que establecen los



lineamientos a sequir, y los proyectos prioritarios, los cuales responden tanto al
contexto y politicas nacionales como internacionales.

Cabe serialar que las ONG'S implementan una gran variedad de proyectos,
que abordan diversas tematicas y se dirigen a diferentes sectores de la poblacion y
que, por otra parte, cada problematica rebasa con mucho las acciones aisladas de
cada ONG'S en lo particular. Se ha hecho necesario establecer un cierto nivel de
coordinacion y, a veces, de trabajo conjunto, formandose redes, colectivos, instancias
de concertacion, coordinadoras, federaciones, confederaciones, etc., con el objeto de
sumar esfuerzos y de presentar cierta unificacion frente al Estado. Algunos proyectos
que las ONG's llevan a la practica son: el de los nifios de la calle, mujeres prostitutas,
calidad de vida a enfermos con VIH, prevencion del cancer de mama en la mujer,

efc.

2.2 DOS POSTURAS PARA DEFINIR, CLASIFICAR Y ORDENAR EL TRABAJO
DE LAS ONG’S

A) ANALISIS DE LLAS ONG’S DE ACUERDO A HARTIGAN
Ahora bien, en lo que se refiere al conocimiento que se esta logrando sobre

estas organizaciones sociales, podemos hablar de su tipologia, sus puntos de
fortaleza y los desafios a resolver. De acuerdo a Hartigan se vislumbran cuatro tipos
de organizaciones: a) asistenciales, b) las que tienen necesidades basicas. ¢) las que
trabajan por medio del "poder propio”, d) y las que. se enfocan en aspectos
eficientistas. (Hartigan, 1993. a. pag. 12)

Las asistenciales se caractenzan por considerar al beneficiaro como un
consumidor pasivo, creando dependencia entre eéstas y el beneficiario.

Las que satisfacen necesidades esenciales, definen las necesidades de
pobiaciones vulnerables, a partir de la participacion de los grupos en |a definicion del”
problema y en la entrega del servicio, (Hartigan, Ibid., p. 12.)

Las organizaciones con “poder propio” mantienen que el eje de la accion
efectiva se puede lograr en cambios de la estructura o sea mayor participacion directa
de las mismas ONG'S en la misma definicidon de politicas. Cosa que en México no

sucede.

26



Por ultimo las organizaciones eficientistas, se enfocan mas en la efectividad de!
proceso que el contacto directo y humano con el beneficiario. Otra caracteristica es
que tienden a defender una ideclogia econdmica necliberal donde asumen que el
crecimiento econémico significa mayor bienestar social.

En lo referente, a los puntos de fortalecimiento, a nivel global se pueden
identificar tres caracteristicas, que son las que han llamado la atencién nacional e
internacional en estas organizaciones sociales.

Primero, mantienen una posicion critica con respecto ai Estado y la sociedad
en general (MHartigan. 1993, b. pag. 1) Esto da frescura, y vision innovadora,
relevancia, etc., a sus propuestas.

Segundo, tienen una buena relacion costo-beneficio en la entrega de servicios,
y mas cuando se comparan con instituciones grandes y burocraticas. (Hartigan. fbid.,
p.2)

Tercero, tienen una mayor habilidad para llegar a poblaciones marginadas que
viven en condiciones de pobreza. Al surgr de la base, tienen mayor influencia sobre
ella.

En cuanto a desafios a resolver surgen los siguientes: a) mayor necesidad de
profesionalizacién, b) mayor transparencia en sus acciones y, ¢) mayor coordinacion
entre si. El pimer punto se refiere a una mayor claridad en torno a objetivos, acciones
e impactos, y el tercero a la lucha contra la duplicidad de actividades para crear mayor
integracion en el tejido social. ( Loc., cit.)

Ahora bien, es importante entender que dichas organizaciones apuntan a no
ser puramente coyunturales y, de hecho, han venido estableciéndose de manera
permanente como partes significativas y dinamizadoras de la trama social. Su
presencia se identifica en una gran cantidad de paises, en México su numero e
importancia es cada vez mas significativo pero, ademas, cabe destacar como una de
sus cualidades, Ia tendencia de las ONG'S a comunicarse entre si y a establecer
redes de apoyo mutuo a nivel regional, nacional e internacional. Su evolucion
histérica lo confirma. Tan es asi que en las ultimas conferencias mundiales de las
Naciones Unidas sobre Medio Ambiente y Desarrolio y sobre Derechos Humanos, los
gobiernos nacionales y los organismos multilaterales han dado una justa valoracion al
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papel que estan jugando en el desarrcllo social y en la transformaciéon de sus
comunidades, asi como en la construccion de un nuevo orden de naciones.

Pero su creciente importancia no garantiza que a las ONG'’s se les conozca y
ubique adecuadamente. Con frecuencia se les identifica con la Sociedad Civil en su
conjunto, e inclusive en ocasiones se manejan ambos términos ¢como sindnimos, o
cual es un error; pues si bien son una importante manifestacion de ella, y sobre todos
de la organizada, no la representan en su totalidad. Es necesario identificar que las
ONG’S no representan un cuerpo homogéneo, (ni organizativo, ni técnico, ni
ideolégico) y a pesar de la experiencia acumulada, se trata de un sujeto social en

construccion.

Sin embargo, la historia de las ONG’'s no ha sido ni es féacil; lograr su
sobrevivencia y el reconocimiento por parte de la sociedad, en general, y del
gobierno, en lo especifico, ha sido motivo de un arduo trabajo. Esta lucha en la
actualidad empieza a rendir sus frutos Los distintos encuentros que se han hecho,
testimonian un avance que se debe considerar, por ejemplo; en el encuentro estatal
de ONG'S-SEDESOL realizado en 1993, se determiné que la vanedad de ONG's es
muy amplia, pero se pueden identificar grandes corrientes gue nos aylddarian a
sefialar algunas tendencias de agrupacidn que corresponden a distintas posturas
ideoldgicas, de organizacion, de relacion con las comunidades a las que atienden, y
que todo ello determina el caracter de sus acciones y proyéctos y los distintos

productos sociales que generan.

B) ANALISIS DE LAS ONG'S DE ACUERDO AL ENCUENTRO ESTATAL DE
ONG’S-SEDESOL.

a) Algunas se conciben como de Asistencia Social. Aqui se citarian multiples
organismo de apoyo humanitario y cartativo, frecuentemente asociados a
comunidades religiosas, a organizaciones de servicio, que dedican sus acciones a
colaborar en la atencion de sectores de la sociedad que padecen grandes carencias
como los ancianos, 1os ninos huérfanos y de la calle, los enfermos y minusvalidos,
entre otros, pero cabe destacar la tendencia, tanto de las ONG'S como de los grupos
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sociales que atienden, a cambiar la actitud asistencialista por otra que promueve la
reintegracion social, y capacite para la autosuficiencia.

b) Otras ONG’'S expresan su preocupacion y sus iniciativas prioritanas en la
atencién de problemas colectivos que implican un nivel de conciencia social mas
agudo, con capacidad de organizacion propia y movilizacidon que con frecuencia se
expresa de manera contestataria Entre ellos se pueden identificar a los que luchan
por la proteccion del medic ambiente, por resolver la insuficiencia de vivienda, o por
reivindicar los derechos humanos, por mencionar {os mas identificables.

¢) Otro conjunto de ONG'S, para terminar esta somera descripcion, son aquellas

con un proyecto politico mas definido, frecuentemente vinculadas a investigaciones
academicas, que proponen alternativas de desarrollo social y que plantean
propuestas globales para la construccién de una nueva comunidad nacional, basada
en una mas justa distribuciéon de los bienes y las oportunidades. Este tipo de ONG'S
es la que mas ha insistido en la necesidad de que se abran espacios de participacion
a la sociedad civil en las decisiones publicas, lo que evidentemente se ha convertido
en una demanda politica de indudable relevancia.

Diversas corrientes del mundo en desarrollo han venido estructurando los
rasgos mas relevantes de las organizaciones no gubermamentales senalando entre
otros que, con todos los riesgos que implica un esquema, podemos senalar los
siguientes

* Pugnan por mantener una postura de independencia frente a los gobiermnos, las
igiesias, los partidos y otras instancias tradicionales de poder.

* Se conciben como organizaciones sin fines de lucro, cuya preocupacion
principal esta en el apoyo a las comunidades y en la productividad social que
contribuyen a generar.

* Estan cerca de las comunidades que ejercitan una mayor libertad en sus
distintas formas de organizacion social, y a partir de esa realidad contribuyen a
reeditar la politica como arte de lo posible.

* Cumplen un papel de apoyo en el conocimiento y la transformaciéon de la

realidad, a través de practicas colectivas que involucran no unicamente un
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trabajo puramente intefectual sino la generacion de realidades mas justas y
humanas.

* Realizan experiencias demostrativas que inician como planes piloto y que
tienden a lograr una alternativa con efecto multiplicador y de beneficio a las
comunidades.

* Sus practicas asumen y proyectan una interpretacion interdisciplinaria de la
realidad formulan modelos de desarrollo alternativos a los que generan los
gobiemnos.

* El quehacer colectivo de sus integrantes con |a sociedad civil es a largo plazo;
y entrafia una nueva jerarquia de valores élicos y estéticos que contribuye a
generar un nuevo tejido social, que descansa sobre relaciones sociales mas
humanas e igualitarias, y sobre nuevas practicas productivas.

Ahora bien, el surgimiento y desarrollo de las ONG'S en México y en el
mundo, habida cuenta de una compleja gama de tiempos, lugares y condiciones
sociales tanto objetivas como subjetivas, cbedece a una no menos compleja historia
reciente de fendbmenos inéditos que, en lo general, han puesto en riesgo la
sobrevivencia del planeta y fracturado los cimientos de los sistemas economicos,
politicos y sociales aceptados, hasta hace pocos anos, como estructuras monoliticas y
casi invulnerables; pero ademas, en lo particular se ha refiejado en un conjunto de
contradicciones generadoras de una mayor pauta econdémica, acomparada de la mas
extrema pobreza moral, cultural, social y politca que jamas haya vivido la
humanidad.

Es en este contexto, que es doble considerar la emergencia de individuos y
grupos sociales en todas las latitudes, impulsados por la necesidad de rescatar
valores y recobrar el sentido de la convivencia humana mas elemental, y que es en
este sentido historico donde se genera la concepcién y el alumbramiento de las
organizaciones de la sociedad civil que ahora llamamos ONG'S.

También, sin pretender hacer mas que una somera descripcidn de otras
causas que han propiciado la aparicion de las ONG'S, sefalo las siguientes:

- La desconfianza en las instituciones politicas tradicionales, como los partidos, que

han vulnerado su capacidad de liderazgo y de representacion de l1a sociedad.
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- El desgaste de “lo politico” es tan marcado y el descreimiento en los politicos tan
fuerte que surgen nuevas reacciones sociales, que aun con conflictos y
contradicciones buscan instancias novedosas de participacion y accién.

- La ineficiencia, el autoritarismo y la corrupcion de organismos publicos y pnvados
que han llegado a legitimar situaciones ofensivas de deterioro de la condicién
humana, han obligado a la emergencia de grupos organizados y contestatarios.

- La necesidad de oponerse a las tesis neoliberales que propugnan por un
capitalismo salvaje, acompafado de su pretension de imponer una soélo
interpretacién del mundo, que ideologice a pueblos enteros y 10s ponga al servicio
de sus intereses de poder y econdmicos ha sido, afortunadamente, un fermento
dialéctico tanto de la conciencia y la cultura ancestral de nuestros pueblos, como
de |a cultura y {a libertad de las actuales generaciones.

- Pero sobre todo, la comprensidn por parte de la sociedad civil de que los
problemas del desarrollo no son privativos de los gobiernos, las iglesias, los
partidos politicos y otras instancias tradicionales de poder, sino que requieren de
la amplia participacion de nuevos sujetos sociales que han aparecido en la
escena de la sociedad civil organizada, desempeflando un papel protagénico
publico en construccion.

La intencion de dar respuestas y soluciones a problemas especificos y el afan
de colaborar en el progreso de comunidades o grupos locales por parte de las
ONG'S, ha venido ampliandose a otfro tipo de demandas como la exigencia de un
desarrollo mas democratico y la exigencia de que el Estado disminuya su presencia
autoritaria y monopdlica. Esto se ha hecho desde muy distintos frentes de trabajo: la
ecologia, la educacién, la asistencia social, el desarrollo comunitano, los derechos
humanos, la salud, lo legal, la ética, son apenas una muestra de la amplisima gama
de ambitos en que las ONG'S se desenvuelven; por ejemplo; la mayoria de sus
integrantes son personas voluntarias que han sido afectadas de una u otra forma por
ios hechos sociales que nos aquejan diariamente, ante la pasividad estatal, deciden
dar soluciones a sus problemas. Se muestran mas activos y participativos que el resto
de |a sociedad civil, se involucran para ayudarse y ayudar a |os gque se encuentran en

su misma situacién. Las ONG'S estan integradas por personas de todos los niveles
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cuiturales, econémicos, politicos y morales. No hay una distincion ni discriminacion en

el trabajo. El objetivo es salir adelante con sus proyectos

2.3 UN ACERCAMIENTO A LA CONSTRUCCION DE UNA DEFINICION DE
ONG EN TRABAJO EN SIDA.

Ahara bien, una vez que he mostrado las formas de clasificar a las ONG'S, y
hacer un analisis de ellas es necesario definir a las ONG'’S, que tienen trabajo en
SIDA para de ahi dar los resultados de la investigacion que realicé con algunas de
ellas.

Preciado senala:

“Definicion de ONG'S de lucha contra el SIDA significa Organismo No
Gubernamental que hace algo en relacion al SIDA. Puede tener uno ¢ varios objetivos
de trabajo.”

Bajo esta concepcion, fue que seleccioné a 7 ONG'S, que trabajan contra el
SIDA en el D.F. y que a continuacion presento.

AMAC, A.C. “Accion Humana para la Comunidad”.

Es un Organismo No Gubemamental, que nace en 1991, como una
confederacion para homosexuales y bisexuales. En 1992, inicia su trabajo como ONG
y para 1893, integra el acompafiamiento como una mas de sus actividades. Surge en
el D.F. para ayudar a la poblacidon homosexual y bisexual con SIDA. Sus objetivos
principales son: La educacion y prevencion contra el SIDA, asi como |a lucha de los
derechos humanos de personas con VIH/SIDA.

Participan ante el problema, buscando amigos que deseen hacer
acompanamientos a los enfermos homosexuales.

AVE DE MEXICO, A.C. “Companeros en Ayuda Voluntaria Educativa, A.C.”

Es una Organizacidn No Gubernamental que nace en el D.F., como Ave de
México en 1988, y en 1989 como Asociacion Civil.

Se inicia a partir de la iniciativa del Maestro. Francisco Galvan, como un grupo
educativo mas que de asistencia. Sus objetivos principales son la educaciéon y
prevencion contra VIH/SIDA. Realizan actividades como: talleres de erotizacion y sexo
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seguro, cursos de capacitacion sobre sexualidad, servicio psicolégico y asesoria para
la detecciéon del VIH/SIDA.

COLECTIVO SOL, A.C.

Surge en 1981, en el D.F. en el contexto del movimiento de liberacion
homosexual en México, tras la disolucion de "FAR™. Sus objetivos principales son: la
prevencion y educacién sobre VIH/SIDA y la defensa de los derechos humanos de 1a
poblacion homosexual. Las principales actividades que realiza son las de intercambio
de informacion a nivel nacional e internacional, enfocado a los objetivos sefialados.

Participan ante el problema del SIDA educando y previniendo a la poblacidon
homosexual, asi como también investigando y publicando materiales con otras ONG'S
nacionales e internacionales.

FUNDACION MEXICANA DE LUCHA CONTRA EL SIDA, A.C.

Nace en el D.F. en 1987, por el interés y preocupacion de un grupo de
médicos, investigadores, amas de casa, efc.., ante el incremento de SIDA en el pais.

Sus objetivas principales son: la atencion y prevencion de las personas con
VIH/SIDA. Las actividades que realizan son: la deteccién del VIH/SIDA, apoyo
psicoldgico, servicio dental, de enfermeria e infectologia, etc. Participan ante el
problema del SIDA, dando atencién a quien lo necesita.

ORAIN, A.C. “Organizacion de Atencion Integral en SIDA”

Surge en el DF en 1987, tras l|a disolucibn de GIS-SIDA, y como
consecuencia de la muerte del Maestro. Francisco Gaivan. Sus objetivos principales
son: la atencién y ayuda de mujeres con VIH/SIDA. Las actividades que realiza,
ademas de la educacion y prevencion contra el SIDA, son la enseflanza de algunas
manualidades a mujeres infectadas, ademas de conseguir medicamentos, despensas
y seguros, asi como también apoyo psicoldgico y legal.

SER HUMANOQ, A.C.

Surge en el D.F en 1988, como Accion Metropolitana y en 1992 como Ser
Humano, para apoyar a !a gente del medio artistico que tenia SIDA. Las actividades
que realiza son: albergar a enfermos con VIH/SIDA que han sido abandonados,
proporcionar terapias, asi como la prueba de deteccion del VIH/SIDA, también educan

y previenen mediante cursos.
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Participan ante el problema del SIDA, dando atencion medica y psicoldgica a
pacientes con VIH/SIDA, boteo en teatros y la difusion de la pandemia mediante obras
teatrales. Uno de sus objetivos a mediano plazo, es convertirse en una Institucion de
Investigacion sobre SIDA.

VOZ HUMANA, A.C. “Servicios de Informacion y Orientacion sobre SIDA
y Sexualidad”.

Surge en el D.F. en 1989, a raiz de la preocupacion que manifestaron algunas
personas afectadas por {a pandemia, asi como famiiares, amigos y amantes de los
infectados. Su objetivo principal es la atencion por via telefénica. Las actividades que
realiza consisten en: la capacitacion de voluntarios, ayudar a personas con problemas
sexuales, cursos de educacion sexual y dar apoyo a la oficina de la Red Mundial de

personas con VIH/SIDA.

2.5 ANALISIS DE LAS ENTREVISTAS REALIZADAS A LOS DIRECTORES DE
LAS ONG'S INVESTIGADAS.

Una vez que he dado las caracteristicas principales de las ONG'S con las que
trabajé considero importante analizar la informacidn que arrojaron las entrevistas
hechas a los Directores de las ONG'S investigadas.

Resulta notorio observar que ias ONG'S que tienen trabajo en SIDA en
nuestro pais son demasiado jovenes, es decir, no es sino hasta que en el mundo se
reconoce al SIDA como pandemia cuando empieza su trabajo e integracion, (de 1981
a 1993). |

Surgen en el contexto del movimiento de liberacion homosexual en el D.F., tras
la disoluciéon de diversos grupos gays, y a raiz de 1a homofobia que la sociedad civil
empezaba a manifestar en los pnmeros casos de SIDA. La preocupacion era la
prevenciéon y educacion en gays, aunque con el tiempo se buscaron las alternativas
de ayuda a diversos grupos de la sociedad civil.

El trabajo de estos Organismos No Gubernamentales, consistié en la creacion
de albergues, educacion "preventiva’ de la enfermedad, ayuda economica y médica a

personas afectadas, busqueda de amigos acompafantes, campanas de uso del

34



condon, elc. Es importante recalcar que uno de los objetivos principales de las ONG'S
estudiadas, es la “educacion para la prevencion del VIH y SIDA", ello implica un
trabajo lento y desgastante, pues al educar podemos transgredir valores morales y
sociales muy fuertes. Sin embargo, si no educaramos y previniéramos la pandemia,
estariamos en riesgo de poner en peligro la vida de generaciones jovenes, que no
estarian en condiciones de reproducirse y ser productivas economicamente hablando,
ademas de que la estructura social tradicional estaria en riesgo de desaparecer.

El SIDA, es un problema de todos, al cual debemos atacar dando talleres de
sexo seguro, intercambiando informacion a nivel nacional e internacional, dando
apoyc a las personas afectadas, educando y previniendo, produciendo matenales
reales que cumplan con el objetivo para el cual fueron hechos, respetando los
derechos de las personas con VIH 0 SIDA, y algo muy importante, aprender a vivir
con el problema, valorando i0 mas preciado que tenemos, "nosotros mismos”.

De todos ios millones de personas que vivimos en el planeta, es minima la
cantidad de ellas que participan como miembros activistas. Tan solo en nuestro pais,
hablando en concreto de las ONG’S analizadas, s6lo 180 personas participan o
colaboran en las siete organizaciones, y cuyos miembros tienen que atender y dar
solucion a todos los problemas gque se les presentan, ello indica que los mexicanos
estamos empezando a participar en la solucidn de los diversos problemas que nos
aquejan, es decir, no hemos sido educados para participar en la toma de decisiones.

Encontré en el analisis de la investigacion, que la gran mayoria de los activistas
en esta organizaciones son VIH ¢ han desarrollado SIDA, ademas los voluntarios en
las mismas, son familiares o amigos cercanos a ellos, su preparacion es variada, hay
investigadores, doctores en alguna area, maestros o licenciados en alguna area,
hasta aquellos que apenas si tienen terminada la educacién primaria. La organizacion
del trabajo es variada, sin embargo en algun momento todos tienen que hacer de
todo, algunos miembros tienen un sueldo que varia entre los $1,500.00 pesos, a los
$3.000.00 pesos, otros reciben algunas becas de alguna institucién gubernamental
($600.00 o $1,200.00) siempre y cuando se compruebe la realizacidon del trabajo. Ei

cargo que se ocupa en las ONG'S es indistinto, no importa si es ViH ¢ ha desarrollado
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el SIDA, “lo importante es su trabajo y la forma como participan” afirmaron la mayoria
de los integrantes.

Sin embargo aqui cabria analizar que tan objetivo resulta el que el coordinador
- de la ONG'S, sea una persona que ha desarrollado SIDA, pues la direccidén y
organizacion dei trabajo se ve amenazado cuando esta persona recae y mas aun
cuando llega a fallecer, hay pues un desgaste moral que impide que la organizacion
siga su curso normal Por otro lado, es importante cuestionarse el trabajo que
desarrollarian las personas que son ajenas al problema y que a io mejor solo estan
ahi por cuestiones politicas, mas que, por llevar a cabo un compromiso firme de
trabajo con fas personas con VIH o SIDA.

Ahora bien, afortunadamente la relacion entre las ONG’S ha mejorado mucho
en los uitimos anos, es notona la comunicacion y la relacion en el trabajo, asi como el
intercambio de experiencias entre las mismas, no solo a nivel nacional, sino también
internacional, ello indica que la madurez entre ellas va dando resuitados positivos. Al
menos, todas las ONG'S analizadas mencionaron conocerse y tener relaciones de
trabajo, la competitividad y las envidias que existian hace tiempo, parece que se van
limando y eso abre nuevas posibilidades para llevar a cabo un buen trabajo,
coordinado, con la participacion y colaboracidon que cada uno de sus miembros
apona.

Los proyectos de trabajo son diversos, las fuentes de financiamiento son
variadas, colaboran: “La Levi Straus Foundation, La Organizacién Mundial de la
Salud, La Cruz Roja de Noruega, ARTA (Cooperacién Internacional), SEDESOL, (a
través de la Direccion de Concertacion Social), la OPS (a través de CONASIDA), etc.
Notorio es que el funcionamiento y vida de las ONG'S, depende en gran medida de
los recursos de organismos internacionales y de las relaciones de trabajo que se
tengan con elias. Es depnmente observar que en México s6lo una institucion como la
SEDESOL, otorga algunas "BECAS” (10 6 12), para algunas personas que
colaboran en las ONG'S.

El total de ONG'S estudiadas afirmé no tener una relacion directa con
CONASIDA, es decir, les hace falta acercamiento y trabajo conjunto, asi como
comunicacion y respeto. Ninguna organizacién es ayudada en términos economicos
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por CONASIDA, lo dnico que reciben (sélo algunas) son folletos, condones o algun
matenal publicitario fuera de contexto y obsoleto en su mayoria. Asi ha pasado con
las cajas de condones, que ya estan caducas. Todas las ONG'S analizadas reciben
ayuda econétmica del exterior (de alguna de las agencias mencionadas) O se
mantienen de las cuotas de recuperacidn o donativos, asi como por las aportaciones
de sus miembros. El monto total de sus percepciones es variado y esta condicionado
a las relaciones que se tengan, oscila entre los $10,000 diez mil dolares por proyecto
hasta los $60,000 mil ddlares anuales por proyecto. El presupuesto es distribuido de
diversas maneras,considerando la importancia y prioridad que cada ONG's le de. Por
ejemplo, una parte del presupuesto es destinada a la compra de material didactico,
asi como del material de investigacion, otra parte se dedica propiamente al costo de la
investigacion, para papeleria y fotocopias y para el “pago” de las personas que
colaboran en el proyecto. En ningun caso el dinero puede ser utilizado para el pago
de servicios (luz, agua, teléfono, renta, etc.).

Ninguna de las 7 Organizaciones, entrevistadas, ha participado dentro de los
Programas Nacionales contra el SIDA. Si acaso algunas de ellas, han participado en
platicas sobre “sexo seguro”, o platicas informativas en talleres sobre VIH o SIDA.
Afirman “que se les informa de algun evento, después de que éste, se llevo a cabo”,

Las siete Organizaciones analizadas, coinciden en afirmar que el SiDA es un
problema de Salud Publica, pues es una enfermedad que ha rebasado en mucho la
capacidad de la estructura social, ademas ha implicado un costo econdmico muy alto,
no solo para el gobierno, sino para los enfermos que tienen que comprar los

medicamentos, es obvio que es mas facil prevenir que curar.

“Es una enfermedad que ha venido a ser el parte aguas entre la cultura
tradicional y la poca informacion que hay sobre |la sexualidad, ha llegado a todas
las esferas sociales. Ha rebasado, todas las expectativas y se ha convertido en
una pandemia, ha largo plazo no habra cura” (DIRECTOR DE AVE DE MEXICO).

Es un problema que involucra a todos, sin embargo no hemos hecho mucho

para modificar nuestra forma de actuar ni nuestros habitos sexuales, es decir, existe
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un rechazo a la pandemia por parte de la sociedad civil, se ve el problema ajeno y
lejano.

Aunado a lo anterior, las personas que trabajan en pro de la enfermedad, ven
frustrados sus esfuerzos cuando se encuentran con posturas tan cerradas como la
iglesia Catolica ( es 1a que mas se practica en el pais), pues la "abstinencia y fidelidad”

Nno son las soluciones al problema, ni son tecnicas de prevencion de nada,

“La iglesia es militante para desprestigiar el uso del condon” (DIRECTOR
DE VOZ HUMANA).

Y lo que es peor, la gente en general, sigue actuando con indiferencia y poca

responsabilidad, escudandose en el hecho de:

“La verdad, no se siente igual si uso el condén, es como si te quisieras comer

un dulce con papel....” (Profesionista).

Esto es una muestra clara de la negacién que existe por parte de mucha gente
ante la pandemia, y es resultado de la poca informacion que existe al respecto, y de
la propia cultura sexual en la que nos hemos desenvuelto.

Asi podriamos citar muchos casos en mujeres y en hombres y todos por
desgracia coinciden, La actitud o respuesta de la sociedad ante la enfermedad es
clara: negacion al problema, miedo y confusion, practicas sexuales con alto riesgo,
lejania de ia pandemia en el entorno familiar, indiferencia, ignorancia y agresién para
con los enfermos, e intolerancia a parejas homosexuales, etc. .

Esto es consecuencia, por una parte, de la mala canalizacién ¢ conduccion que se le
ha dado a la enfermedad y a la publicidad que nos llega o venden los medios de
comunicacion. Las ONG'S, se quejan del mal manejo que se les ha venido dando a
las campanrias preventivas (si es que lo son) y a la represion por parte de grupos de
derecha, como PROVIDA; que se dedica a desprestigiar la labor de las ONG'S dentro

y fuera del pais.
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“Las campanas dejan mucho que desear, no tienen un destinatario especifico,
por eso los mensajes no cumplen su cometido... La monogamia no es una
alternativa. O se es fiel siempre 0 no sirve de nada” (OPINION DE UNQO DE LOS
COLABORADORES DE AMAC).

Es necesario mencionar que las camparnas publicitanas implican un costo muy
elevado y se requiere siempre de copiar modelos extranjeros. Un ejemplo claro lo
constituyo un poster de una pareja homosexual, haciendo el amor, organismos no
Gubernamentales alemanes mandaron miles de posters, mismos que no fueron
utiizados por ser demasiado agresivos y pornograficos; ;Para quién?, la sexualidad
humana no es un juego y es necesario que se de a conocer tal cual, 1a negacion y el
ocultamiento de ésta, genera promiscuidad © situaciones mas graves. Es de gran
importancia educar, sin disimulo y restricciones, educar resulta a la larga mas
benéfico, habria menos costos humanos y econémicos.

En una estimacion general, las ONG’s entrevistadas coinciden en otorgar una
calificacion reprobatoria a las campanas, es decir, hay una desaprobacion total en la
forma en que se conducen y los mecanismos que se consideran para sacarlas al
publico. Resultaria interesante hacer una investigacion sena a este respecto, acerca
del impacto que las campanas estan teniendo en ia poblacidn, sin embargo, hasta el
momento no se ha hecho nada, y con la situacion econémica actual menos. Muchos
jévenes tienen y seguiran teniendo una idea vaga de o que es la enfermedad; por
ejemplo, un estudiante universitano (UAM-AZC), al ser cuestionado acerca de lo que

sabia acerca del SIDA, respondid:

“El SIDA es una enfermedad de putos, dificilmente, nos da a nosotros, dicen que

esta grueso, pero Ia neta, veo esto muy exagerado” .

Sin embargo, no es asi, el SIDA, es una enfermedad tan grave, que ha puesto
en crisis el deseo de vivir de muchos seres humanos, es un fenémeno social que ha
puesto en tela de juicio el mai funcionamiento de nuestra sociedad. No ha respetado

$exo, posicidon econdmica, niraza, y ha venido ha ser un desafio para todos
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Es una enfermedad que ha dejado como consecuencia el rechazo de la
sociedad, hacia los enfermos, la ignorancia, y el abandono. Ha motivado a muchos a
no tener un gesto solidario y de respeto para las personas que la padecen.

A pesar de esto, a partir de 1983 algunos grupos han hecho un esfuerzo y han
logrado un cambio minimo, aungue sea en los familiares o amigos de las victimas.

En concreto, el SIDA, es un problema de saiud, matizado por la moral y Ia
politica que afecta a todos.

Las propuestas presentadas por las ONG'S estudiadas son las siguientes:

- Es preocupante para todas ellas, lograr una economia mas fuerte.

- Capacitar a mas personas, para que éstas a su vez, puedan dar informacion
precisa.

- Trabajar en conjunto Gobierno-sociedad civil.

- Presionar al gobiemo para que se legisle en matena de SIDA.

- Buscar estrategias reales, para que las campanas ileguen a la poblacion

- Relacionarse con otras ONG'S a nivel nacional o internacional y preservar el
el trabajo con las ONG'S conocidas.

- Actualizarse y organizar una red nacional e internacional de informacion.

- Informar a la gente de lo que esta pasando, dando cifras reales y precisas,
ademas de hacer Ia diferencia entre VIH y SIDA.

- Incidir mediante presiones para que CONASIDA, tenga en realidad un peso
institucional y desarrolle un papel eficiente.

Estos puntos nos muestran |a preocupacion de estos organismos no-
gubernamentales de hacer un trabajo en conjunto, que implique un compromiso para
desarrollar una propuesta de trabajo, en la que participen de manera abierla el
gobierno por medio de sus dependencias y la sociedad civil, un trabajo que tenga
resultados y soluciones nuevas al problema, y el mayor beneficio para los enfermos
con VIH y SIDA.

Se requiere de un compromiso abierto al cambio, respeto y tolerancia a las
formas de trabajo de las ONG'S que trabajan en SIDA, y un mayor apoyo moral y

econdmicos para aquellos que son victimas de esta pandemia.

40)



"QUEREMOS DISFRUTAR EL POCO TIEMPO QUE NOS QUEDA, QUEREMOS
MORIR DIGNAMENTE” (Opinién que manifesto un enfermo con SIDA).
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RELACION DE CUADROS POR TOTAL DE ONG’S
TRABAJADAS, QUE MUESTRAN LOS
RESULTADOS DE LAS ENTREVISTAS HECHAS A
LOS DIRECTORES DE LAS ONG’S EN TRABAJO
EN SIDA.
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2.6 CONASIDA

Es sabido por todos que en 1986 se cred el Comité Nacional de Prevencion del
SIDA, CONASIDA, con el objetivo de evaluar la situacién del SIDA y la infeccion por
VIH a nivel nacional, asi como de establecer los criterios para el diagnostico, e!
tratamiento, la prevencion y el control de la enfermedad, y coordinar la impiantacion y
evaluacion de normas, pautas y actividades de control apropiadas, teniendo en
cuenta otros problemas priontarios y los recursos de salud del pais.

Para 1985-1986, se consigue el primer apoyo financiero gracias a que Mexico
entra al protocolo de la OMS “Organizacion Mundial de la Salud” y pone en practica
las recomendaciones de este crganismo.

Es decir, la creacién de CONASIDA no fue una propuesta del gobierno
mexicano que surgiera de éste, por la preocupacion de la pandemia, sino una clara
presidn politca-internacional para justificar entre otras cosas, que Mexico estaba
haciendo algo ante el SIDA.

Ante esto, 1la OPS "Organizacién Panamencana de la Salud”, por mandato de
la OMS, integran a México como miembro de la OPS, dejando establecido que uno de
los puntos claves seria el intercambio reciproco de experiencias, que conllevarian a la
obtencién de beneficios comunes. Es importante aclarar, que la OPS no entrega
presupuestos, sino programas que hay que seguir. Dichos programas no encajan en
la mayoria de los casos con las propuestas que las ONG'S tienen, asi ha sucedido en
México y en concreto con las ONG'S analizadas, de ahi la relacion distante con
CONASIDA.

Para 1989-1990, se diseria la estructura especifica de CONASIDA, misma que
fue tomada de modelos extranjeros. Para estos afios las campafas dejan de ser
elitistas y se llevan a sectores 1987-1988, son afos muy importantes para el
CONASIDA. Se disedan las primeras campafias para medios masivos de
comunicacion y se instala la linea telefonica TELSIDA en julio de 1988. En este mismo
afo se modifica la Ley General de Salud y se firman convenios de colaboracién con
otras instituciones del sector publico y privado, ademas CONASIDA transita de Comité
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a Consejo Nacional y es asi que se le dan los primeros fondos federales de manera
regular y programados. Sin embargo a pesar de contar con mayores recursos
CONASIDA seguia negando presupuesto a los proyectos de las ONG'S.

Para 1991 CONASIDA queda estructurado de la siguiente manera (Véase
organigrama). A partir de 1993 CONASIDA y la OPS, acordaron dar apoyo a las
ONG'S que desarrollaran actividades educativas para la prevencién de! SIDA o en
defensa de los derechos humanos, debido a la ruralizacion de la epidemia, producto
de los procesos de emigracion a las fronteras, se acordé que en un primer criterio
podrian apoyar algunas ONG'S pequenas que realizaran actividades educativas en la
provincia mexicana. El objetivo era fortalecer sus metodologias educativas, generar
procesos de evaluacién estandarizados y establecer las bases para posibles modelos
repetibles.

Un segundo criterio fue el de apoyar a las ONG'S ya establecidas que
realizaban tareas de difusion masiva y que requerian apoyos complementarios para
continuar con sus importantes labores.

Un ultimo criterio fue el de apoyar a organizaciones ya sea urbanas o rurales
que estan haciendo trabajo de intervencién profundamente creativo e innovador y que
por lo tanto, estaban en la posibilidad de establecer las bases de modelos nuevos,
Desconozco los procedimientos de seleccion y organizacion que CONASIDA
considera para otorgar presupuesto a las ONG'S, lo que es cierto es que las ONG'S
estudiadas han cumplido con los ineamiento mencionados y no han sido favorecidas.

Por recomendacién de la Organizacion Mundial de la Salud, desde 1990 el
gobiero mexicano debié canalizar el 15% de su presupuesto de cooperacion tecnica
asignado por el Programa Mundial del SIDA, a grupos no gubernamentales. (Se
desconoce el monto total del presupuesto, pues esta informacidon no fue
proporcionada por CONASIDA), con este presupuesto sélo han sido favorecidas las
siguientes ONG'S: ABRAZO, CHECOS, MUSA A.C., etc. que laboran en el interior de
México. Las ONG'S estudiadas, afirmaron categéricamente no recibir presupuesto y
las que habian sido seleccionadas por algun proyecto, nunca lo recibieron, a
excepcion de la Fundacion Mexicana de Lucha contra el SIDA, puesto que uno de

sus proyectos fue la creacibn de un folleto educativo para informar sobre las
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instituciones (Clinicas, Laboratorios, Centros de Informacién, etc) que atienden la
problematica del SIDA en la ciudad de México. Lo curioso del caso es que esta
informacién se elabora de manera conjunta entre la OPS y CONASIDA. Por |o tanto,
la informacidn es trabajada de manera oficial.

Es claro, que no hay libertad para guiar los proyectos, o se entra al protocolo
de la OPS o no hay presupuesto. Esto afirma que la informacion que se genera en el
pais acerca del SIDA no es real y es manejada por organismos internacionales.

Ante esta situacion de preferencia y seleccion por parte de CONASIDA, las
ONG'S buscan ayuda de organismos internacionales, esto con el fin de poder llevar a
la practica sus objetivos, recurren @ ONG'S intemacionales para confrontar su trabajo,
realizan colectas entre amigos, vecinos, en las calles, escuelas, - etc., recurren a
Peribdicos como el Nacional o la Jornada y publican su inconformidad, asi como ios
avances de sus trabajos En eventos intemacionales se manifiestan en contra de los
procedimientos de CONASIDA y tratan de dar a conocer lo que se esta haciendo en
México. A nivel nacional, tratan de que la relacidn con otras ONG'S se acrecente y
permita tener un intercambio de trabajo, se organizan y realizan eventos que les son
comunes como:. enviar delegados a los congresos nacionales e internacionales,
organizar el dia mundial del SIDA, la marcha anual del orgutlo lesbico-gay en México,
participan en eventos televisivos (cuando los hay) y expresan sus inconformidades,
buscan tener contacto con algunas dependencias gubermamentaies como son: el
ISSSTE, IMSS y Salubridad, asi buscar ayuda de algunas dependencias oficiales
como la SEDESOL, Derechos Humanos e inclusive han propuesto al Senado algunas
alternativas para lograr un cambio ante el problema. (En la mayoria de los casos han

sido ignoradas), sin embargo, siguen en |a lucha por lograr sus objetivos.

51



ORGANIGRAMA DE CONASIDA
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CAPITULO 111

_ LAS HISTORIAS DE VIDA: UN ACERCAMIENTO A LAS FORMAS DE
CONTAGIO, LOS PROBLEMAS DE LA ENFERMEDAD Y LOS SENTIMIENTOS DE
ALGUNOS ENFERMOS CON EL VIH/SIDA.
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Esta parte es de suma importancia para el trabajo, pues en ella he plasmado el
sentir de algunas personas con el ViH, o que han desarrollado SIDA.

Esta constitutdo por tres partes; en la primera decidi dar algunos antecedentes
0 datos historicos de 10 que es una historia de vida, la segunda parte esta integrada
por ei analisis de las historias de vida que hice y la tercera, por el material que

transcribi de los entrevistados con VIH/SIDA.

3.1. LA EVOLUCION DE LA HISTORIA ORAL

Acupa dice:

“Herodoto y Tucides fueron los primeros recopiladores de testimonios orales
En la época modema nuestra disciplina se forjo en 1a critica documental centrada en
la autenticidad y |a veracidad del documento histérico.”

A mediados del siglo XiX con la consolidacion de la historia positivista se
produjo un abandono y un desprestigio de 1a fuente y la tradicion oral, consideradas
meras portadoras de mitos y leyendas. La veracidad histonica solo podia alcanzarse a
través del testimonio escrito.

La historia oral, tal y como se la practica en la actualidad, fue inventada en los
Estados Unidos por el profesor Allan Nevins quien a partir de 1948 desarrollé en la
Universidad de Columbia un gran proyecto de recoleccidn de testimonios de personas
“significativas” de la vida estadounidense. Ademas el proyecto de Nevins tiene
importancia porque desde sus inicios la recopilacion de los testimonios se hizo
mediante la utilizacidn de la grabadora, la que se ha convertido en un instrumento
indispensable en el trabajo del historiador oral

La grabadora diferencia la historia oral actual de todas las expenencias
anteriores de recopilacidn de recuerdos y tradiciones orales que dependian de la
habilidad del entrevistador para transcribir en el acto lo que estaba escuchando.

L.a corriente dominante de ia historia oral en los Estados Unidos se caractenza
por el estudio de la élite, el llamado “elitelore”, sin embargo, hay que sefalar que en
los Estados Unidos también existe otra forma de hacer histona oral centrada en los

trabajos y los dias de la gente comun. Aqui destaca la obra del penodista Studs
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Terkel, quien desde inicios de la década de 1940 comenzd a entrevistar a
representantes de [as clases subalternas y de mundos culturales distintos al de la élite
dominante para determinar como habian vivido determinadas experiencias.

En la decada de 1970 ia practica de la historia oral se difundid en Europa,
primero y ¢con mas fuerza en Gran Bretafa y posteriormente en ltalia, Alemania, los
paises escandinavos y por ultimo en Francia y en Espafa.

Los europeos no trabajan exclusivamente con fuentes orales y no se
autodefinen historiadores orales, y se interesan mas insistentemente por el estudio de
las clases subalternas y los movimientos sociales. Asi, si las preocupacion dominante
son las élites, igualmente el objetivo no es simplemente constituir fuentes sino
conocimiento historico.

Los campos de aplicacién de la fuente oral son diversos: historia obrera,
historia de (as mujeres, historia urbana, histonia de la familia, historia de la época de!
fascismo y la resistencia, estudios de estructura social, etc. Finalmente, la préactica de
la historia oral aparece asociada a opciones explicitas de compromiso politico y de
vinculacion estrecha con i0s movimientos obreros tradicionales y los nuevos
movimientos sociales.

Continua diciendo:

“En Amérnica Latina, la historia oral aparecié a fines de la década de 1960 como
prolongacién inmediata del movimiento norteamericano, como es el caso de los
trabajadores de James Wilkie con miembros de la élite politica mexicana y de otros
paises latinoamericanos”. (Ibid)

No obstante en America Latina |a histona oral no solo ha servido para hacer
“elitelore”, sino que también, como en Europa, durante la década de 1980 se ha
orientado al estudic de ias clases subalternas y a la vinculacién entre practicas y
saberes de lo social tal y como se presenta en |0 que se conoce como tareas de
recuperacion de la memona popular en el marco del movimiento de la educacion

popular.
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3.2. TIPOS DE DOCUMENTOS PERSONALES

Existen muchos textos escritos que pertenecen a la categoria de los
documentos personales. Destacan en primer |ugar las autobiografias, las biografias
escritas, las memorias, las confesiones, las apologias, los diarios y epistolarios, las
cartas.

Las historias de vida se distinguen, precisamente de los otros documentos
personales por su caracter oral y relacional, es decir, por su dimension
conversacional.

En efecto, una historia de vida es un relato de la vida de una persona, contada
por ella misma pero recopilada por un investigador que se sirve de la grabadora para
registrar este intercambio oral o verbal. La entrevista es el lugar, el espacio de
interaccion y el momento en que se genera el material de las historias de vida.

Los documentos personales introducen a la historia y a las ciencias sociales el
universo en donde los procesos de la vida cotidiana, de las relaciones sociales y de
la historia son vividos, sufridos, producidos, sentidos, imaginados, inventados e

interpretados per los seres humanos de carne y hueso.

3.3. TIPOS DE HISTORIAS DE VIDA

Por otro lado, aigunos autores entre elios Acuna, proponen la distincion entre
relatos de vida (life stories) e historias de vida (En primero caso se trata del relato de
la vida de una persona realizada por la misma persona, por via oral y a demanda de
otra persona. La historia de vida seria ese mismo relato complementado con otro tipo
de informacién scbre la persona en cuestion procedente de otros informantes y de
otras fuentes (historia, clinica, tes psicoldgicos, expediente judicial, expediente
profesional ¢ laboral, etc

Conviene indicar la diferencia que existe entre una historia de vida tematica
que abarca solo un periodo 0 un aspecto de {a vida de la persona entrevistada y 1a
historia de vida total que engioba las distintas dimensiones de la vida de un individuo.
Sin embargo para nosotros no habra tal diferencia. _

Bajo esta concepcion fue que analicé 1as historias de vida que a continuacion

presento.
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3.4 RESULTADOS Y SENTIMIENTOS DE LAS HISTORIAS DE VIDA
REALIZADAS A ALGUNOS ENFERMOS CON VIH/SIDA

Después de dar algunos datos historicos y de analizar algunas clasificaciones
de las historias de vida, considero de suma importancia indicar la forma en la que
procedi a organizar el trabajo.

Crei importante incluir las historias de vida, pues éstas, me permitieron aclarar
algunas dudas que tuve al iniciar la investigacion, ademas debo decir, que el hecho
de haberlas llevado a cabo me permitié aprender y valorar aspectos muy importantes
de la vida que antes pasaban desapercibidos.

Debo aclarar que en ningun momento pude darme el lujo de clasificar a mis
entrevistados; fueron personas voluntarias que aceptaron participar en el trabajo
ademas solo pude hacer cuatro de ellas, porque algunos otros voluntarios murieron
antes de que se |les entrevistara.

Por otro lado, esta parte del trabajo encaja en el tipo de historia de vida oral
que se ha llevado a cabo en Europa. En donde los nuevos movimientos sociales
adquieren gran imporiancia. Surgen actores sociales capaces de desempenar y
exigir cambios relevantes y rompen con las estructuras dadas. En este sentido los
nuevos actores sociales, son las personas con el ViH que participan en algun
Organismo no Gubemamental y que emprenden una tarea muy delicada vy
desgastante: a lucha contra el SIDA.

Las historias de vida que presento son relatos de la vida de algunas personas,
realizados por ellas mismas, de manera oral, es decir, abarcan algunos aspectes de
Su vida total, que me permitieron englobar las dimensiones de la vida de 10s mismos.

Presento cinco cuadros de trabajo basico y dos partes dedicadas. una a las
sugerencias y la otra a los sentimientos ocultos, mismos que me arrojaron ia siguiente
informacién:

De las cuatro personas entrevistas, es notorio observar que se contagiaron por
via sexual, son de sexo femenino y masculino (en un 50%), ademas de oscilar entre
los 19 a los 34 aflos de edad, periodo de gran actividad sexual y de produccion
econémica. Los mismos datos permiten afirmar que el SIDA es una enfermedad que

no respeta edad, ni profesién, ni preferencia sexual.
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‘Me di cuenta que tenia SIDA hace tres afios, porque mi pareja habia resultado
positivo y empezaba a tener complicaciones...” (ENFERMO DE SIDA)

El aflo de deteccion es variado, sin embargo a partir de 1990, es cuando se les
detecta la sero positividad al virus, de 1980 a 1990 ha habido un lapso de tiempo muy
importante, mismo que me permite afirmar que en esos 10 afos la informacién o
credibilidad de las autoridades y de la sociedad civil en general, fueron de negacion y
ocultamiento. Cabria preguntarse entonces ;qué paso con las campafias del uso def
condodn y con la informacién en general en materia de SIDA?.

Todas las personas entrevistadas fueron contagiados por sus parejas y es a
raiz de que ellos enferman, cuando se les detecta el VIH. Ello comprueba que {a gran
mayoria de los humanos tiene varias parejas a lo largo de su vida y que la
monogamia como lo predica la Iglesia catolica, no es una forma de abstinencia y
prevencion de nada.

Las consecuencias econdémicas son de gran importancia. Un enfermo con VIH,
implica un gasto adicional para la familia (en dado caso que fuera apoyado por ésta),
si a ello le agregamos la faita de empleo, la baja en el poder adquisitivo y la crisis
econdmica que vivimos, ademas de la imposibilidad del enfermo a trabajar, esto trae
como consecuencia un costo muy elevado y un desequitibrio en la estructura familiar,

que no es recuperable a corto plazo.

“No puedo trabajar como antes. Hay trabajos en los que se molestan cuando
uno no hace lo que dicen...” (ENFERMO DE SIDA)

En muchos de los casos, las familiares se recuperan después de cuatro afos, y
mientras el enfermo viva, implica gastos en medicamentos muy CcoOStosos,
alimentacién adecuada y caiidad de vida. Es bien cierto, cuando se afirma que “es
mas facil prevenir que curar’, cosa que en Mexico, aun es muy lejano de llevar a la
practica. Ademas en este aspecto es cuestionable el papel gue el Estado juega y
comprueba que en materia social y de salud, ha habido un descuido muy importante.
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Es aqui, cuando la sociedad civil tiene la responsabilidad de participar y decidir el
futuro de varias generaciones, no se puede seguir permitiendo que la pandemia
rebase las expectativas y las posibilidades de la estructura social, ya sea (econémica,
politica y social).

No niego el avance, que se ha logrado, en cuanto que la familia que es
afectada por la pandemia, haya evolucionado y ese sentimiento de rechazo y
abandono que sigue existiendo haya disminuido. Las respuestas familiares son
buenas y son de solidandad en la mayoria de los casos. Los lazos de unién que se
habian roto tiempo atrds, vuelven a unirse por situaciones como el SIDA
Lamentablemente, asi ha sido en la mayoria de los enfermos.

Por otro lado, desde el inicio de Ia enfermedad, no soélo |a familia rechazé a los
enfermos, sino también la sociedad en su conjunto, a 15 anos de las primeras
notificaciones hay quienes tienen actitudes racistas y de desprecio con los portadores
del VIH ;Qué provocd esto?, la mala informacion que ias autondades competentes
han dado, el mal manejo de los medios de comunicacion y la deficiente promocion y
orientacion que se ha llevado a cabo en materia de SIDA.

Ahora bien, no menos importante resulta en esta parte, analizar el papel que
juegan los servicios médicos y de salud, llamese IMSS, ISSSTE, Salubridad, etc.

“Ha sido una preocupacién primordial el no descuidar el Sequro Social, porque
sin él, estoy frito..” (ENFERMO DE SIDA)

Hemos dicho que la enfermedad trae consecuencias econdomicas considerables,
desde que se cred el IMSS, uno de los objetivos primordiales era la atencidn de los
trabajadores, logrando asi, que el acceso a los servicios médicos dejaran de ser
elitistas y pudieran tener acceso aquellas personas de escasos recursos 0 que no
tuvieran un servicio medico alternativo, sin embargo a pesar de ia importancia que
juega esta institucion (o las otras mencionadas) podemos corroborar que el acceso a
dichas instituciones se ve limitado y mas aun, si se requiere de estudios concretos a

los que tienen que ser sometidos los enfermos con el VIH.
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“He recibido una atencién buena, soy de los pocos afortunados, la gran mayoria
no es bien atendido..” (ENFERMO DE SIDA)

De las cuatro personas entrevistadas, solo una resulté asegurada por la
empresa en la que su esposo trabajaba, inclusive para lograr el servicio médico, tuvo
que demandar la atenciéon del mismo, pues se le negd, no soélo por ser VIH, sino
porque su esposo desarrolld SIDA y murié como consecuencia de la enfermedad. Los
otros tres entrevistados tienen un seguro facultativo, es decir pagan una cantidad
anual que el mismo IMSS estipula.

Estos entrevistados afirman que la atencion es buena a excepcion de unc que
considera demasiado burocratico y administrativo el ingreso a la Institucion, sin
embargo reconocen la buena atenciéon y el esfuerzo que los hospitales como: el
Centro Médico Siglo XXI, o el Hospital de La Raza, en cuanto a la atenciéon y
estudios en general. Se quejan sin embargo, del servicio que hay en las Clinicas
Familiares, pues el personal medico que presta sus servicios ahi, desconoce 0s
procedimientos y los mecanismos adecuados para atender a los pacientes con VIH.
Tan importante resulta este servicio, que por ejemplo, el total de los entrevistados
acuden por medicamentos como el "AZT, Retrovir, Aciclovir’, que son antivirales y
defensores del sistema inmunologico, cuyo costo oscila entre los $590.00 pesos a los
$900.00 pesos (por frasco, con 20 pastillas) y su duracion es de 15 y 20 dias; si a esto
le agregamos la compra de algun otro medicamenio, los cuidados alimenticios,
estudios para el nivel de linfocitos, gastos diarios de transporte y de servicios en
general, y si ademas se encuentran desempleados porque fueron despedidos, 0 son
trabajadores cuyos ingresos mensuales van de $800.00 pesos a $3,000.00 pesos,
nos damos cuenta que la atencion por parte del gobiemo por medio de estas
instituciones de salud para con los enfermos con el VIH es indispensable, esta claro
que no se puede dejar de prestar el servicio, y mucho menos dejar de atender a
tantos enfermos con el VIH, por el simple hecho de no poder pagar un Seguro
Facultativo, las autoridades deberian hacer estudios socioeconomicos bien fundados,
para darse cuenta que los enfermos con VIH/SIDA, necesitan de ios servicios de

salud estatales.
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“No he tenido muchos problemas econémicos porque tengo el Seguro Social,
cada afio pago la cuota que establecen, sin embargo cuando no hay algun
medicamento, lo tengo que comprar y en verdad ha sido muy pesado...”
(ENFERMO DE SIDA)

Esta parte, sirve de apoyo para afirmar que el SIDA ha sido una enfermedad
que ha puesto en crisis las esferas sociales, politicas y economicas, del pais, es
urgente que se legisie en materia de SIDA.

La importancia del Seguro Sociai, es incuestionable, quién si no los grandes
hospitalies tienen el instrumental y la sofisticacion tecnica, para dar un buen servicio,
en un tiempo en donde resulta imposible el acceso y la atencion a la meédica privada,
pues los costos serian impagables, considerando que el enfermo puede tener un Ciclo
de vida que va de 3 meses hasta 10 afos, tiempo en el cual, puede desarrollar
enfermedades oportunistas que necesanamente deben ser atendidas.

Los cuatro entrevistados participan en algun Organismo no Gubernamental,
ingresaron a ellos, a raiz de ciertos problemas que presentaron como son: afectivos,
econdmicos, morales, legaies, etc.; el tiempo de ingreso es muy variable y va de ios 6
meses (a partir de 1991) a los tres o cuatro afios, coincide con la fecha de su
seropositividad, 10s cargos que ocupan se van adecuando al tiempo de permanencia,
los beneficios que reciben son variados: terapias psicolégicas, medicamentos, apoyo

emocional, ayuda laboral, asesoria legal, etc.. .,

"Acudi a Gis-SIDA, porque necesitaba ayuda legal, después me incorporé a las
terapias. Me ayudan a conseguir medicamento mas econémico que en las
farmacias...” (ENFERMO DE SIDA)

Silas ONG'S con trabajo en SIDA no proporcionaran esta ayuda, dudo mucho que el
gobierno por medio de |as instancias competentes, 1o hiciera, luego entonces, hay que
reconocer la utilidad y los beneficios que éstas aportan, es necesario apoyarlas

econdmicamente y dejar que estructuren sus proyectos (quien si no elias conocen sus
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necesidades y la de los enfermos), aqui comprobamos la necesidad cada vez mayor
de participacién por parte de la sociedad civil, para resolver los problemas mas
urgentes. El SIDA es uno de ellos, la diferencia de unos es que pueden esperar, el
SIDA, avanza y acaba, el contagio es infrenable y la muerte irreparable. Ojala que las
autoridades y la sociedad en su conjunto comprendieran esto. Estan en juego, vidas
humanas no objetos que se puedan desechar, inclusive a nivel mundial estan en
juego la permanencia de futuras generaciones.

Por otro lado, si tuvieramos oportunidad de escuchar las opiniones de ios

enfermos con el VIH, respecto a lo que es el SIDA, escuchariamos esto:

“El SIDA es una enfermedad que acaba contigo, representa muchas cosas,
acaba con tus aspiraciones, con tus ilusiones, es incurable. Sin embargo, a railz
de ella nos hemos podido dar cuenta que podemos ser utiles, que podemos
ayudar a la gente. Es una enfermedad que nos ha permitido apreciar cada
instante de Ja vida, aunque nos acabe poco a poco y sea incurable” (OPINION
CONJUNTA DE LOS ENTREVISTADOS).

Sin embarge hay quienes piensan que esto no les puede suceder.

Por otro lado, quién sino los mismos enfermos serian [0S mejores jueces para
juzgar el trabajo u organizacién del Consejo Nacional de Prevencién y Control del
SIDA (CONASIDA), mismos que afirman lo siguiente:

“Es una institucién que le hace falta mucha integracién, es demasiado
burocratica y las estadisticas que proporciona son muy subjetivas. No publican
gue hay muchos enfermos....."” (OPINION CONJUNTA DE LOS ENTREVISTADOS)

Son demasiadas criticas al trabajo y organizacion de CONASIDA, en |a segunda parte
de este trabajo, se afirma la ineficiencia y poca credibilidad de la institucion. En este
sentido, podemos decir, que CONASIDA fue creada por presiones que la OMS o la
OPS han ejercido en |os distintos sexenios gubemamentales, para dar una imagen de

avance y preocupacién ante la pandemia, primero por la cantidad de muertes que
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habia causado la pandemia en el pais, segundo, por la presion que los enfermos e
investigadores han ejercido y tercero, por la preocupacion (no publicada) que las
autoridades sanitarias del pais conceden a la enfermedad: incurable, irreversible, de
rapida expansién, y no controlable. Tan es asi, que las campanas de prevencion ante

la pandemia han sido un fracaso, los mismos entrevistados afirman:

“La informacion no llega, no hay ningun mensaje para los jévenes, no
informamos de la gravedad del problema. No educamos ni enseflamos nada con
ellas” (OPINION CONJUNTA DE LOS ENTREVISTADOS).

Es necesario comentar, que hasta hace cuatro afos, los entrevistados
desconocian su seropositividad, es decir eran personas que ignoraban ser portadoras
del VIH. Desarrollaban su vida normal, y ninguna de ellas habia escuchado acerca del
SIDA, ni sabia de las campafnas de sexo seguro que las autoridades dicen haber
llevado a la practica desde 1983, ;Queé paso en escs siete afos?, |la respuesta es
simple, las autoridades negaron la existencia del SIDA y mas aun, algunos !legaron a
estigmatizar la enfermedad, sin embargo, en Europa y Estados Unidos ya se hablaba
de la misma y se tenian acciones concretas, ;Qué habia de tras de esto?, 1a presion
por parte de grupos de derecha como PROVIDA y del mismo cuerpo Eclesiastico
mexicano, para con el gobiemo. Una muestra clara de esto, lo constituye |a negacion
del uso del conddn, la no aceptacion de los homosexuales por considerar sus
relaciones contranaturales, el desprestigio de las ONG’S en trabajo en SIDA por parte
de PROVIDA e inclusive la agresion verbal y fisica gue muchos colaborados de las
ONG'S han sufrido por parte de personas afines a la institucién.

Tan es asi, que las politicas de salud que hay en el pais siguen siendo
curativas y no preventivas. Las autoridades no entienden que el costo social de la
enfermedad es muy alto, que es mas barato (en términos econémicos y sociales)
prevenir que curar. Si a esto le agregamos la crisis politico-econdmica y social que
vivimos, que confianza podriamos tener en las autoridades que manejan Ia

informacioén, si en este momento no hay un control y una participacion comprometida
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por parte de ellas. Seria interesante hacer una investigacion y valorar los alcances
que la enfermedad ha logrado.

Sin embargo, por el momento me quedé con los sentimientos de rabia y coraje
que los entrevistados tienen, ellos confiran [0 expuesto con anteriondad, no hay
campafrias preventivas, no hay mensajes y no hay una educacion sexual en nuestra
sociedad. Al gobiemo no le preocupa el avance de la pandemia, ni a |a sociedad, aun
estamos en la etapa de rumor y no de aceptacion del SIDA.

Por uitimo, sugiero sean leidas y comprendidas las sugerencias que l0s

entrevistados hacen, su experiencia es muy valiosa y nos servira siempre.

“Araceli, Tarcicio, Luz, y René mi agradecimiento y admiraciéon”
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RELACION DE CUADROS QUE MUESTRAN LOS
RESULTADOS DE LAS ENTREVISTAS
REALIZADAS A ALGUNOS PACIENTES CON
VIH/SIDA
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3.5 SENTIMIENTOS OCULTOS DE LOS ENFERMOS CON VIH/SIDA

1) “Tengo, mucha rabia, con este pape! de la autoridad mal entendida de los médicos.
Incapacidad para pelear por el diagndstico "homosexualidad y cuadro psicopatico
unico”, rabia ante la mata atencion del IMSS, porque a los pacientes con el VIH, no
se les atiende a tiempo, no hay medicamentos, no hay servicio médico
especializado, no hay apoyo por parte de la sociedad; el gobierno debe apoyar a

las ONG'S, lo mismo que a los infectados.”.

2) “Tengo mucho coraje, mucho miedo de llegar a enfermarme, coraje de perder a
una persona que significaba mucho para mi, ver que la gente se esta muriendo y
no hacemos nada, siento soledad con respecto a la sociedad, me siento solo en

esta guerra....”

3) "Ya no hay coraje. Unos meses atras tenia mucho resentimiento con mi esposo, me
lastimaba el hecho de no haber podido tener hijos, ahora me doy cuenta que fue
mejor asi, ¢qué hubiera sido de elios?, es triste saber que hay personas que ven

lejano este problema, que no creen que la gente se esta muriendo.”.

4) “Me preocupa mucho saber que voy a morir, que va a pasar con mi hija, o si algun
dia mi hija desarrolle el virus y gue va a pasar con mi hija, me da tristeza saber que
no soy la unica enferma de VIH, que hay mucha gente que esta sufriendo como
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3.6 MENSAJES DE LOS ENFERMOS CON VIH/SIDA

1) "La gente debe pelear sus derechos, debemos dejar de ser pasivos y ajenos a la

problematica del pais, debemos informarnos, eso es basico.”

2) "No hagas lo que no quieras que te hicieran en la misma situacion. Respetémoncs
unos a otros, independientemente de nuestras preferencias, empecemaos a trabajar

juntos. Qjala en un futuro se encuentre una vacuna...”

3) "Nadie escarmienta algo hasta que lo vive. Es necesario que los padres eduguen

y ensefien. La gente debe tener la conviccion de reconocer algo y decirlo a tiempo.”

4) "Ojala la gente se cuide, que aquel que pueda ayudar, no se sienta mal, que lo

haga, se lo agradeceremos siempre.”,

EK]



CONCLUSIONES

Debido al desgaste del aparato estatal, a a crisis econdmica,, politico y social que
experimenta el mundo, han surgido nuevas formas de participacidén como las de
los Organismos no gubernamentales, entre ellos los que se dedican a la lucha
contra el SIDA, enfermedad mortal que avanza rapidamente y que no tiene ni
tendra por mucho tiempo, un remedio para combatirla, por o tanto, la politica
publica 6ptima para enfrentar el problema, debe contemplar al menos tres
aspectos. campanas de prevencion; recursos suficientes para la atencion de la
poblacién afectada y una legislacion especifica que asegure hacer permanentes
las acciones anteriores, asi como el respeto a las garantias individuales de las
personas con VIH o SIDA, por lo qué, es necesario que las ONG'S en trabajo en
SIDA, tengan una presencia activa en la planeacion y ejecucion de programas
nacionales contra el SIDA, a nivel local, regional y nacional.

Por lo tanto, resultaria positivo que las ONG'S elaboren enfoques alternativos mas
consistentes en materia de prevencion y educacion contra el SIDA, que permitan
una interlocucion mas profunda con el estado. Ademas de fortalecer su capacidad
de negociacién frente a éste, lo que significa implementar los niveles de
profesionalizacion y de calidad tecnica.

De ésta manera, estarian en condiciones de crear una instancia de coordinacion
nacional. Formar una red de ONG'S a nivel nacional o intermacional, en donde las
ONG’S puedan apoyarse mutuamente en las tareas y seftalar al gobiemo las
necesidades prioritarias de los enfermos con el VIH o SIDA. Tener ademas un
fondo estatal para ayudar al financiamiento de las ONG'S, aportado por el
gobierno, fundaciones internacionales y la iniciativa privada. Y asi luchar por la
atencién que se brinda a las personas que viven con VIH/SIDA a través de la

seguridad social. En nuestro pais, ésta radica principalmente en tres instituciones.
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IMSS, ISSSTE y SALUBRIDAD. E! IMSS es la institucién que brinda el mayor
apoyo y atencién a las personas sero positivas y con SIDA, este servicio no es
gratuito, su costo esta en relacion directa con la participacién de la sociedad civil
en la defensa de los derechos humanos y civiles, en las fuertes protestas para
que el instituto adquiera AZT, el combate a las politicas administrativas de ahorro
de recursos como es el caso de negar medicamentos de elevado costo y la
enorme sensibilizacion para que médicos y enfermeras no discriminaran a este
tipo de pacientes.

Por ello es importante escuchar las peticiones y sugerencias que hacen los
enfermos con VIH/SIDA, pues éstas permitiran dos cosas: evitar no solo que mas
personas se infecten sino lograr la calidad de vida de gquienes viven con
VIH/SIDA. Luego entonces, los testimonios deben ser parte medular en las
campanas de concientizacion y prevencion, éstos ayudaran a sensibilizar mas a la

sociedad, que ve lejano el problema.
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ANEXO1

METODOLOGIA

DELIMITACION DEL PROBLEMA

Para llegar a este punto, consideré dos aspectos. a) la delimitacion espacial y, b) la

delimitacion temporal.
Delimitacion Espacial:

Dada la complejidad del tema y la dificultad que se presenta al analizar este tipo de
problematicas, consideré pertinente hacer un estudio de los Organismos no Gubernamentales en
trabajo en SIDA en el DF, contemplando a 7 de ellos AMAC, AVE DE MEXICO,
COLECTIVO SOL, FUNDACION MEXICANA DE LUCHA CONTRA EL SIDA, ORAIN,
SER HUMANO, VOZ HUMANA.

La eleccion se debe, a que ellas son los unicos Organismos que trabajan SIDA, enel D.F,

Delimitacion Temporal:

L.a investigacion se llevd a cabo durante un afo aproximadamente Misma que fue
adaptada a los tiempos de trabajo de la ONG’S y de los enfermos con el VIH/SIDA.

El trabajo de investigacion tiene un caracter cualitativo, lo que defimio los instrumentos de
observacion en los que me apoyé que fueron: una revision bibliografica del tema muy escasa, una
revision hemerografica del mismo, participacion en marchas por el dia mundial del SIDA,
contactos y entrevistas a los Directores de las ONG'S seleccionadas, asi como a algunos

enfermos con el VIH/SIDA, boteo y colecta de despensas para enfermos con el VIH
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REVISION BIBLIOGRAFICA

La rewision bibliografica fue muy escasa, pues de hecho no hay estudios sociales al
respecto, encontré material que hace referencia a investigaciones médicas; otros libros revisados
no estan traducidos al espafnol, ottos mas, no han sido actualizados desde hace 15 afios, sin

embargo algunas fuentes me sirvieron para armar el marco conceptual del trabajo

REVISION HEMEROGRAFICA

La revision hemerografica fue de mas utihdad. Seleccioné algunos articulos publicados

en el penddico , EL NACIONAL, en el suplemento “Sociedad y SIDA”, dichas publicaciones

corresponden a los resultados de algunas Ponencias, Congresos Nacionales e Intemacionales de
ONG'S en trabajo en SIDA, ademas revisé algunos folletos y revistas informativos, publicados

por CONASIDA vy por el Sistema Nacional de Salud, mismos que carecen de actualidad.

ENTREVISTAS

Las entrevistas, fueron el recurso mas importante, no sélo en la recoleccion de la
informacion, sino en la comprension del proceso, porque ellas me permitieron observar los
intereses de los actores y el resultado del trabajo que llevan a cabo.

Las entrevistas dingidas a las ONG’S en trabajo en SIDA, se hicieron considerandq
cuatro aspectos. 1) Las preguntas relacionadas a la organizacion de la ONG’, 2) El trabajo que
reahza la ONG’ ante el problema, 3) Su relacion con CONASIDA, 4) El papel que las campaiias

de prevencion juegan ante el problema, asi como, la forma de ver el problema en cada ONG”
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Las entrewistas relacionadas a las personas con VIH/SIDA, se organizaron considerando
1) Preguntas penerales del enfermo, 2) Preguntas en relacion a la via de contagio del VIH/SIDA,
3) Preguntas en relacion al paciente y CONASIDA, asi como con los distintos servicios de salud
(IMSS, ISSSTE, SALUBRIDAD); y 4) Preguntas relacionadas a los sentimientos ocultos, las
sugerencias y propuestas que aportaron cada enfermo con VIH/SIDA . Debo aclarar que durante
la entrevistas se cuestionaron algunas cosas que no estaban en el cuestionario, pero que fueron

muy valiosas para la investigacion.
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ANEXO 1.1

FORMATO DEL CUESTIONARIO APLICADO A LOS DIRECTORES DE LAS ONG'S EN
TRABAJO EN SIDA.

1.- [Nombre de la Organizacion?
2 - (Cuando surge la Organizacion?
3 - (Como surge la Organizacion?
4 - ;Donde surge la Organizacion?
5.- (Cuadles son sus objetivos principales?
6.- (Qué actividades realiza la Organizacion?
7.- Como participa ante el problema?
8 - ;,Cuantas personas laboran en la organizacidn y qué grado de estudios tienen?
9 - (Algunos colaboradores de la Orgamzacion son seropositivos?
10 - ;Qué cargo ocupan dentro de la misma?
11 .- ;Tienen relacién con otras ONG'S?  Cuales?
12.- ;Tienen algun proyecto de trabajo? ;Por quién es subsidiado?
13 .- ;Mantiene contacto con CONASIDA
14 - ,Como es su relacion con {a Institucion
15 - { Recibe algun presupuesto o aporte economico de CONASIDA, o de algun
Orgamsmo Nacional o Internacional?
16.- (A cuanto asciende el monto de este presupuesto?
i7.- {Como se organiza y distribuye el presupuesto una vez recibido?
18.- ; Han participado, como Organizacion, dentro de los Programas Nacionales contra el
SIDA?
19 - ;,Considera usted que el SIDA, es un problema de Salud Publica?
20 - ,Considera importante la intervencion de la Iglesia Catolica ante las politicas de salud
y en general ante el SIDA?
21 - (Cual ha sido la respuesta de la sociedad ante el SIDA?
22 - (Cual ha sido la respuesta de la sociedad ante las camparas de prevencion del VIH?
23.- {Qué es para usted, el SIDA?
24 - ;Qué ha percibido, respecto a la sociedad para con los enfermos de SIDA?
25 - ;Ha notado un cambio en la percepcion del problema?
26.- ;Si pudiéramos medir en una escala las campafas de prevencion contra el SIDA,
donde las colocaria?
27 - ;Cual ha sido el efecto real de dichas campaiias?
28 - ;Qué tienen pensado hacer para mejorar o preservar el trabajo realizado hasta ahora?
29 - ; Por qué considera, qué el SIDA es un problema moral mas que politico?
30 - (Qué sugerencias daria, para qué las investigaciones sobre SIDA vy el trabajo de las
ONG’S ante el problema, trascienda?
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ANEXO 1.2

FORMATO DEL CUESTIONARIO APLICADO A LOS ENFERMOS CON VIH/SIDA

1 - {Qué edad tienes?
2 - (A queé sexo perteneces”?
3 - (A qué profesion te dedicas?
4 - ;Cual es tu estado civl?
§.- {Cuando te diste cuenta que habias resultado positivo a la prueba del SIDA?
6.- ;Como te infectaste?
7.- (Como reaccionas, al enterarte de tu estado serologico?
8 - ,Como reacciona ta familia, ante la situacion?
9 - ;Qué actividades realizas actualmente?
10.- ,Como es la relacion con tus compaiieros de trabajo, amigos, vecinos y familiares?
1] .- i Participas en alguna ONG'S?
12.- ;Qué opinas respecto al trabajo que CONASIDA hace?
13 - ;Crees, qué funcionen las politicas de Salud en el pais?
14 - ;Qué servicio médico recibes?
15.- ,Cuales han sido las consecuencias economicas y familiares que has tenido a raiz de tu
enfermedad?
16 - ;Que has ocultado, durante la entrevistas?
17.- {Qué es para ti el SIDA?
18 - ;Crees que las campafas de prevencion en contra del VIH/SIDA, son efectivas?
19 - ;Qué mensaje darias?
20 - . Qué quieres expresar, que no se haya contemplado en la entrevista?
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ANEXO Il

TRANSCRIPCION DE LAS ENTREVISTAS REALIZADAS A LOS ENFERMOS CON
EL VIH/SIDA.

HISTORIAS DE VIDA
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HISTORIA DE VIDA 1

EDAD: 34 afos.

SEXQ. Masculino
PROFESION: Ingeniero
ESTADO CIVIL: Soltero (Viudo)

¢CUANDO TE DISTE CUENTA QUE HABIAS RESULTADO POSITIVO A LA
PRUEBA DEL SIDA?.

Esto fue hace tres afios, porque mi pareja habia resultado positivo y empezaba
a desarrollar SIDA.

A mi pareja la conoci hace 10 afios, cuando era activista de un grupo gay.

Pasaron cuatro aftos, nos frecuentabamos algunas veces, (en un principio so6lo
éramos amigos). Hace poco mas de 6 afos formamos pareja. Durante cuatro anos
todo fue bien, el en su trabajo y yo en el mio. Pusimos un departamento en forma,
teniamos una perrita. Hace poco mas de dos afios, él empezd a tener algunos
problemas psiquiatricos. Después nos dimos cuenta que era por causa dei Virus.

Inicialmente él presentd un cuadro psicético, o internamos en un hospital
psiquidtrico. Tuvimos algunos problemas con el médico, porque diagnostico
"homosexualidad y cuadro Psicotico”, pues la homosexualidad hoy en dia no se
considera una enfermedad patologica. El estuvo un mes en el hospital, tiempo en el
cudl, se le realizé la prueba, habia pocas probabilidades, pues el siempre habia
vivido en pareja, no era promiscuo. Ei médico lo diagnosticé como negativo, y nos
fuimos muy tranquilos. Durante ese mes, el estuvo controlado y atolondrado por el
medicamento, tuvo un mal manejo por parte de los psiquiatras. Posteriormente io
dieron de alta. No podia trabajar, estaba fatigado, se dormia todo el tiempo. £l decia
que habia desarrollado SIDA y yo le decia que no. Yo habia sido el .promiscuo,

aunque siempre me protegi. Antes de vivir con él, yo me hice la prueba y sali
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negativo. Sin erhbargo a pesar de todo lo que le decia el insistia en lo mismo. Nos
hicimos la prueba en un laboratorio particular (porque el nunca confio en CONASIDA,
ni en el SEGURQO, ni en ninguna institucion oficial), y fue ahi que los dos resultamos
positivos. Nos dimos cuenta en 1992, Mi pareja murid el 2 de octubre de 1993.
Teniamos 6 afios de pareja, y en ese tiempo ninguno de los dos tuvo otras parejas, no
utilizabamos drogas, creo que fue por transfusion sanguinea, porque en ese lapso a
él lo operaron dos veces, una del brazo y otra de la nariz. Consultamos con amigos
medicos y nos dijeron que ese tipo de operacion no necesitaba de transfusion
sanguinea, hemos visto a las perejas que tuvimos hace tiempo y todas gozan de
buena salud.

Mi pareja fue un hombre muy apegado a su familia, promovia las reuniones,
etc., cosa que yo no hacia, era un hombre muy ordenado, él promovio que yo me

reuniera nuevamente con mi familia.

¢CUAL FUE EL IMPACTO, QUE PROVOCO EN TI, EL HECHO DE SABER
QUE TU PAREJA Y TU SALIERON POSITIVOS A LA PRUEBA DEL SIDA?.

No sé como decirtelo. Por un momento pensé que todo era pasajero, y que
haber como saliamos de esa. Cuando €l se internd, mi preocupacién se centro en su
enfermedad y en los cuadros que fue presentando, el era Profesor en una prepa, asi
que le pedi que dejara de trabajar y ademas como estaba enfermo no podia asistir;
perdio ef control en sus piernas, le dolian mucho, nosotros viviamos en un extremo de
la ciudad y el trabajaba en el otro. En un principio, pensé que todo seria temporal. La
asistencia meédica era particular, [0s medicamentos eran accesibles, nuestra
economia era buena, sin embargo me di cuenta, que cada vez nos enfrentariamos a
cosas mas duras, asi que pensé que el Seguro Social era una opcion.

Conforme pasé el tiempo, me preocupé por que &l estuviera bien. Nunca crei
que el SIDA fuera castigo divino, senti rabia, coraje, era algo muy dificil. Mis
conceptos de enfermedad y muerte ya los habia superado, asi que esto me ayudo a
que no me tomara por sorpresa. Mi preocupacion seguia siendo él, asi que procuré

mantener nuestra economia y el nivel de vida. De comun acuerdo quedamos en no
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decirle nada a las familias. Sin embargo, conforme pasot el tiempo y vi que las cosas
estaban peor, hablé con una de sus hermanas, con la que €l se llevaba bien, y sin
permiso de él, le comenté lo que estaba pasando, puesto que en el futuro yo tenia

que tomar decisiones y no tenia la facuitad juridica para hacerio.

¢COMO REACCIONA LA FAMILIA DE EL?

Para su hermana fue un golpe muy duro, sin embargo, 10 afrontd y quedamos
de comun acuerdo en no decirle nada a su familia, hasta que fuera necesario. La
familia se enterd un afio mas tarde, cuando él desarrollo Candida en el estdomago, se
le dio el tratamiento. El no podia comer nada, todo lo devolvia, todo ese tiempo de
tratamientos implico atenderio, inyectario, irme a trabajar y al medio dia regresar
atenderlo, regresar al trabajo, etc., vanas veces llegd la media noche y yo no habia
descansado, comido, en fin... Algo que me preocupo era que ¢l estaba solo, mientras
yo estaba en el trabajo, que le sucediera algo, es asi que decidi pedirle ayuda a su
familia. Se le llevo a casa de sus padres, la noticia no la di yo, cuando llegué con
Rafael, lo tomaron con caima, recuerdo que su mama me dijo que le ensefara a
cémo atenderlo, platiqué con la familia, y les hice ver que no lo estaba abandonando,
que si buscaba su ayuda era por el bien de él, ademas les dije que yo lo seguiria
cuidando. El apoyo fue total, cuando lograron saber que tenia se le cambid el
medicamento y él se recuperd, los gastos en ese momento corrieron a cargo de su
familia. Sin embargo; el seguia con la neuropatia, y por tanto tenia que depender de
la gente, su familia me invitd a vivir con ellos en su casa, sin embargo, yo no quise,
porque €l y yo éramos pareja y teniamos que conservar la privacidad como lo que
éramos. Lo que hicimos fue que, la mitad de la semana la vivia con sus padres y la
otra mitad conmigo, asi estuvimos, hasta que presento un cuadro psicotico y se quedo
en casa de sus padres hasta que fallecio. Durd un mes.

En todo ese tiempo hubo discusiones y pleitos entre nosotros, la situacion se
tornaba muy dificil. Su familia lo apoyd hasta el ultimo momento. Su padre, por
ejemplo, llevaba 8 afios sin hablarle, desde que supo que su hijo tenia SIDA se

acerco a €l y a la gente que lo rodeaba. Inciusive a8 mi me adopté como a un hijo. Se
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acercaron a Dios, aunque le preocupaba la muerte, el ultimo mes perdié contacto con
la realidad no podia expresarse, no podia caminar en fin .. la familia y yo estuvimos

ahi para apoyario y darle carifio.
¢EN TODO ESE TIEMPO QUE HACES TU?

Sequi trabajando |10 mas que pude, me endrogué, mi economia se fue a pique.

En cuanto a mi atencibn médica, la canalice por medio de un amigo que
trabajaba en Mexicanos Contra el SIDA y me contactd con la Dra. Carmen Villarreal,
una doctora con mucha experiencia, hasta ese momento mis defensas y estado de
salud fue bueno, no necesité mayores cuidados. Después de que fallecid mi pareja
me atendi, mis linfocitos bajaron a un 30% en I8 meses, y desde entonces estoy
tomando AZT, debo tener cuidado con todo para evitar algun contagio, debo dormir

bien.

.COMO ES TU RELACION CON TUS COMPANERQOS DE TRABAJO?

Supieron muchos lo de mi pareja, pero nunca les dije que desarroilo SIDA,
Jpor qué no se los dije?. es muy simple, tu sabes que las empresas tienen sus
problemas, y el decirles a ellos que tengo el VIH es preocuparlos, ademas sabes que

soy socio de la misma y el decirles, implicaria muchos problemas.
¢ TU FAMILIA COMO REACCIONO?

Muy bien, de entrada yo no les dije nada, tengo un hermano que es medico,
tiene especialidad en Medicina Critica y apante es Cirujano. Cuando mi pareja empezo
mal hubo necesidad de consultarlo y se enteré de todo. Me supongo gque él lo
comentd con su esposa y ella se lo dijo a mi madre, pero bueno, ha sido bastante
positiva la respuesta de la familia.

Soy bastante afortunado. Me han dado su apoyo.
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(PARTICIPAS EN ALGUNA ONG?

Actualmente si, me acabo de integrar a un grupo, AMAC “Accién Humana para
ta Comunidad”, acabo de terminar el curso de capacitacion, el cual me resultd de
mucha utilidad porque me informé acerca del SIDA. Estoy a gusto, aun no hago mi
primer acomparnamiento, pero he participado en otras cosas, en realidad no he podido
hacer mi primer acomparniamiento porque hace unos dias desarrollé un Herpes Zoster
del cual sali muy bien librado, estuve un mes con incapacidad y tardé mucho en
recuperarme, es por eso que no he podido integrarme al trabajo, porque resulta muy
peligroso para mi y para la otra persona. Debo decirte, que si acepté este
acompariamiento fue por ta experiencia que tuve con mi pareja, ojala hubiera existido
esto antes, a él le habria servido mucho. Despues de tomar el curso me di cuenta que
el amigo acompariante va mas alla de cambiar pafiales, dar medicamentos, etc.,, hay
que escuchar, hacer que el enfermo hable, que diga lo que quiera, aungue tu no le
des consejos, un amigo acompanante no da consejos, es un curso muy bueno, me
ayudé mucho a superar la muerte de mi pareja, me han dado platicas de como

enfrentar la muerte, retomar algunas cosas del pasado y enfrentar el futuro.

¢QUE TE PARECE EL TRABAJO QUE REALIZA CONASIDA, FUNCIONAN
LAS POLITICAS DE SALUD EN EL PAIS?

Lo veo muy verde, como individuo que ando por las calies, que veo television,
creo que la informacién no llega, por ejemplo, vec los anuncios de 1a television y de
entrada no dicen nada de la prevencion, ni de la enfermedad, ni como detectarla, los
anuncios se estan centrando en la pareja casada o la pareja estable, hablamos de
gente que esta postenor a los 30’s, pero los jovenes que estan en proceso de
experimentar y que no tienen una pareja estable, que estan experimentando su
sexualidad, para esos jovenes no hay ningun mensaje, tal parece que ellos son

ajenos ni siquiera hablan del uso del conddn, ni como se utiliza, como se coloca. De
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los servicios que presta CONASIDA el unico que utilizamos fue el centro de deteccion
para la prueba del VIH, que en aguel tiempo salid negativo.

¢ACTUALMENTE TIENES ALGUN SERVICIO DE SALUD?

Tengo Seguro Social, ha sido una preocupacion primordial el no descuidario,
porque sin el estoy frito, tu sabes que mi situacidon econémica quedoé muy mal.

Tengo fé en la Ciencia Médica, a pesar de que no habra cura en muchos aros,
creo que los medicamentos me ayudaran a tener mejor calidad de vida, debes saber
que me sigo atendiendo con la doctora que atendié a Rafa, le tengo mucha fé, del
Seguro solo utilizo los medicamentos y los estudios me los hago por mi cuenta porque
el Seguro todavia no me los puede ofrecer. Has de saber que me han transferido de
mi médico familiar, 2 un hospital grande, y de ahi a mi médico familiar, pero no me he
topado con gente que tenga expenencia, son burocraticos hasta mas no decir, no
tienes idea, para que me den el medicamento ha sido un problema, me hicieron entrar
a un protocolo, en fin, al pedir el medicamento estuvo mal hecha la receta, es mas los
médicos me preguntan los nombres del o los medicamentos y las férmulas, etc., en fin
he visto que en estos seis meses la doctora ya tiene mas idea, he visto que por su
cuenta ha estudiado y ya tiene mas pacientes, debo decirte, que [a famosa Clinica
para enfermos con VIH que se iba a formar no se ha formado, me han canalizado de
un lugar a otro y cuando llegas no hay reactivos, se cerrd pbr remodeiacién, el

personal esta de vacaciones, elc...

¢CUALES SON TUS ACTIVIDADES ACTUALES Y QUE PIENSAS HACER EN
UN FUTURQ?

Lo primero que tengo que hacer es resolver mi economia, pagar mis deudas y
procurar tener mejores condiciones de vida.
Por otra parte, junto a mis socios pretendemos que la empresa que pusimos

hace cuatro afos, despegue literalmente habiando, espero tener para el futuro alguna
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liquidez, para que me sirva cuando yo esté mal, quiero dejarles algo a mis familiares,
para evitar convertirme en una carga.

Yo creo que como individuo puedes hacer mucho, quiero sistematizar el trabajo
en AMAC, formar alguna agencia o departamento donde te puedas quejar de los
servicios tan malos que da el Seguro, quiero ayudar a personas que estan en fase
terminal quiero hacer muchas cosas pero no puedo hacer tanto por el momento, me
centrare en algo, que es la ayuda de amigos acompafnantes. Quiero empezar a vivir y

a disfrutar el tiempo que me queda.
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HISTORIA DE VIDA 2

EDAD: 19 arios

OCUPACION: Estudiante
SEXO. Masculino

ESTADO CIVIL: Soltero (Viudo)

¢CUANDQO TE DISTE CUENTA QUE HABIAS RESULTADO POSITIVO A LA
PRUEBA DEL VIH?

En realidad hace tres afos, por tratar de entablar una pareja. Desde 1993, se

que soy portador.

¢COMO TE INFECTASTE?

Por via sexual, tengo que descartar las otras opciones, he tenido relaciones
sexuales desde muy joven con distintas parejas, entonces pudo haber sido

cuailquiera.

¢HAS RASTREADO A TUS ANTERIORES PAREJAS?

No, y en realidad no quisiera. Cuando supe que estaba infectado no tenia ia
minima informacidn, no sabia ni siquiera como prevenirlo, yo creo que no es
responsabilidad de ver de dénde viene, aparte en mi caso creo que es un poco dificil
saber que persona es la que me infectd, por el numero de relaciones que he tenido, y

porque he perdido el contacto con muchos de ellos.

¢PARTICIPAS EN ALGUNA ONG?

Si, en Ave de México, estoy como Coordinador Administrativo, desde hace tres
anos, a los pocos meses de mi resultado conoci el trabajo de Ave por medio de los
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talleres que dan aqui, posteriormente me integré a los cursos de capacitacién y me

gusto.

cCOMO ES TU RELACION CON TU PAREJA?

Muy buena, en mi familia saben de las dos situaciones, que soy gay y VIH. Al
principio hubo rechazo por mi preferencia sexual, pero al saber que soy portador me

han aprendido a entender.

¢ME PUEDES CONTAR ACERCA DE TU POSICION COMOQ VIH?

Cuando supe que tenia el VIH, honestamente no sabia que hacer, me iba
mucho con la idea de que me quedaba muy poco tiempo de vida. Afortunadamente
he tenido contacto con personas que me han ayudado y me han hecho vivir con esto,
cuando las personas desarrollan SIDA, sufren y son rechazadas, la gente te
estigmatiza, la familia te rechaza, etc., eso es lo gue yo no quiero, ni para mi, ni para
los demas, el hecho de ser portador me ha traido buenas cosas, no creo que todo sea
malo, ser portador me ha dado !a oportunidad de apreciar momentos que antes no
apreciaba, he tenido que cuestionarme acerca de la propia vida, y de vivirla
plenamente. Disfruto de tomar una taza de café, mi aclividad en el trabajo, en la
escuela, estar con mis amigos y familiares, entonces he podido valorar cosas que

antes las hacia porque asi eran.

¢COMO TE SIENTES?

Actualmente bien, moralmente bien. No pretendo buscar culpables, Yo creo
que la responsabilidad fue de dos, y aunque no haya tenido las herramientas para
protegerme tampoco tenia el interés. Me faltaba un lugar donde acercarme y entonces
la parte de responsabilidad mia fallo, actualmente sigo en el mismo planteamiento, la
responsabilidad es de dos, no de uno, tengo que tener los mismos cuidados que una
persona que no es portadora. Tengo muchas esperanzas de que algun dia habra
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cura, aunque yo no io vea, y muchas generaciones no lo vean, pero el hecho de estar
trabajando en un grupo como Ave, es por que tengo la esperanza de que esto va
acabar algun dia. Ojala la crisis de salud se acabara, esta es la mejor etapa de mi
vida, tengo desenvolvimiento personal, en el trabajo, en la sociedad, me siento

productivo y util. Ademas estoy estudiando la preparatonia.
¢COMO TE HAN TRATADO TUS COMPANERQS?

Algunos lo saben, no hay bronca tu eres mi amigo aunque seas VIH, otros te
dicen te apoyo, pero hay nos vemos. Desgraciadamente la gente piensa distinto por
miedos infundados, hay quienes han manifestado rechazo, pero hay que ver que
tanta informacién puedan tener. Trato de relacionarme con la gente no importa mi
situacion serologica.

Dejame decirte, que no me importa mucho el trato con ellos, me preocupa que
muchos de ellos se puedan contagiar, que no hagan caso y lo peor que no se

protejan.
JCUANTOS ANOS TENIA LA ULTIMA PAREJA QUE TUVISTE?

En aquel tiempo yo tenia 16 afos y mi pareja 19. Fue en el tiempo que me hice
el examen de deteccidn. Tronamos por miedo y a la fecha no he sabido nada de él.

Después de esa relacion tuve otra con un chico que murié de SIDA, me hizo
crecer mucho. Ya no esta conmigo. Actuaimente salgo con un chico, el es negativo y

tiene mucho miedo, pero |a relaciéon ha ido avanzando.

¢COMO CONSIDERAS LA ATENCION DEL SEGURO SOCIAL?
Afortunadamente soy de las pocas personas que estan en |os pocos centros

de atencién para personas con VIH en el DF., en el Centro Médico la Raza, y
afortunadamente he recibido buena atencién, es decir, hay un seguimiento real de io
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que es la infeccidn, tratan de tener constantemente analisis de laboratorio, el
medicamento adecuado, la atencion en mi persona ha sidoe buena. El problema es

que soy uno de l0s poquitos que tienen esa atencion, la gran mayoria no la tienen,

PLATICAME DE TU RELACION CON SAUL.

A Saul lo conoci en marzo de 1992, fue un ligue tan casual como los que se
pueden dar en la calle. Segun mi programacion sélo iba a hacer un acoston, nos
conocimos, Nos gustamos, 1a propuesta era tener relaciones, desafortunadamente las
cosas no se dieron de esta forma y empezamos a conocernos un poco mas, en mis
piaticas comentaba lo que hacia en Ave, inclusive el asisti6 a algunos eventos,
posteriormente nos enteramos de que ambos éramos portadores y eso nos dio
puntos mas comunes. Ademas el trato con su familia siempre fue muy abierto,
honestamente me la pasaba muy bien con ellos. El empezé con lo que se conoce
como “desgaste constitucional’, diarreas, etc., al final el desarrolld Sarcoma de
Caposi, el tenia mucho miedo, afortunadamente no lo desarroll6 tal cual y murid
antes.

Durante ese tiempo mi relacion con él fue muy buena, ya no era el ligue, el
noviazgo, ya éramos una pareja. Nunca pudimos llegar a vivir juntos, ese era nuestro
plan. Se interpuso primero la enfermedad y fue asi que fui a vivir a su casa para
atenderlo y cuidarlo, cocinarle, cambiarlo, etc... A pesar de todo, seguia el gusto por la
persona. Se le tuvo que hospitalizar varias veces, hasta que pudimos sacarlo dias
antes de faceller, el no queria morir en el hospital, habia programado como queria
morir y como queria que se llevaran a cabo las cosas. Cosas que se le pudieron
cumplir (morir en casa, ser incinerado, sepuitar sus cenizas a lado de su padre, que
yo estuviera en el velorio como su pareja. Dias antes €l estaba muy mal, sabia yo que
le quedaba poco tiempo, me fui, a la mafiana siguiente recibi una llamada telefénica
diciendo que el estaba muy mal, al verlo, no queria creer que eran sus ultimos
momentos, estaba agonizando, fui a la tienda por unos cigarros, y cuando regrese el
habia muerto. Después de media hora reaccioné y me di cuenta que el habia muerto.

Al final estaba muy tranquilo, habian sido seis meses de agonia y sufrimiento, habia
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sido muy desgastante Tuve las cenizas un tiempo en casa, fue dificil, pero no habia
nada qué hacer. La relacion con Saul fue una de las mas consistentes y de las que he
aprendido mas, se fue en un momento en que todo estaba bien. Después de eso dejé
la escuela, no salia, entonces me cayé el veinte, me integré a Ave, sali con amigos,
trate de hacer mi vida normal, me he dado animo y me cuido mas, por eso doy lo
mejor de mi a donde quiera que voy.

A raiz de la muerte de Saul he tenido que cuidarme mas, procuro comer tres
veces al dia y de manera ordenada y limpia, ya no puedo comer en |a calle, en fin me

estoy cuidando mas.

¢CUALES HAN SIDO LAS CONSECUENCIAS ECONOMICAS Y FAMILIARES
QUE TIENES A RAIZ DE TODO ESTO?

Afortunadamente no muchas, porque tengo ei Seguro Social, aporto cada afno
la cuota que ponen y comparado con los gastos de medicamentos y laboratorios, es
nada, desafortunadamente he tenido gastos en medicamentos cuando no hay en la
raza, y ha sido muy pesado. Actualmente estoy tomando un medicamento que no o
tienen en el Seguro, su costo es de $950.00 pesos y dura un mes, algunas ONG'S te
dan gratis el medicamento y a menor costo, cuando ellos no o tengan no sé que voy
hacer. Mi padre que es el sostén de la casa me ha apoyado, pero he procurado no ser
una carga. Déjame decirte, que Sadl era el sostén de su casa, asi que tuve que
hacerme gastos y medicamentos, etc. todo en la medida de mis posibilidades, sin
embargo, ahi también la familia me apoyo. Solo porque somos familias de clase

media no nos ha ido tan mal, si no imaginate.

QUIERO QUE ME CUENTES AQUELLO QUE POR PENA NO HAS DICHO,
TUS MIEDOS, TUSE DESEQS, ETC...

Es cierto lo que he dicho, tengo muchas ganas de ayudar, pero también mucho
coraje, mucho miedo de llegar a enfermamme, coraje de perder algo que significaba
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mucho para mi, es una desesperacion muy grande que alguien te hable y te diga, te
acuerdas de fulanito que acaba de fallecer, que llegas al hospital y el enfermo X"
murid, de repente es ver que la gente esta muriendo y que aunque yo no las conozca
estan muriendo, es desperante ver qué se hace, como se hace, para evitar que esto
avance, es desesperante que mucha gente no use el sexo seguro, que es lo unico
que tenemos para prevenir el SIDA, es desesperante ver que mucha gente no hace
€aso, que critiquen en vez de apoyar, que vean que la gente se esta munendo. Yo
creo que son sentimientos encontrados, también pudiera ser soledad de la sociedad,
me da la impresidn de que estamos en guerra, me siento solo en esa guerra, que
estoy haciendo un trabajo de hormiga, los que estamos en Ave, estamos luchando
por seguir ahi, me siento apoyado cuando veo, que en Ave no importa si eres gay, si
eres VIH, si eres casado, soltero, heterosexual, en fin.

No puedo sentir rabia por el que me infectd, porque no se a cuanta gente pude
haber infectado, s6lo se que es responsabilidad de dos, que debemos protegemos
infectados y no. Actualmente estoy en terapia, desde que mis papas se enteraron de
que era gay, me mandaron para ver si me 10 quitaban, sin embargo el hecho de estar
en terapia me ha servido para desahogar muchos sentimientos negativos (tengo rabia
contra la sociedad en general) porque cuando yo inicieé mis relaciones sexuales hace
I0 arlos, ya estaba escuchandose del SIDA. Pasaron anios y yo creci con informacion
nula, en vez de utilizarla para discnminar, 1a hubieran utilizado para educar, me pude
haber protegido.

Me enteré de la informacién del sexo seguro, un mes después de mis
resultados, supe que habia formas de prevenirlo y ¢cdmo hacerlo. Pasaron siete anos
en donde vivi sin nada de informacion por culpa de Ia familia, por culpa de ta escuela,
de la sociedad en general, por culpa de nadie en especifico, pero la situacion es asi, y
lo peor de todo es que la gente esta viviendo con informacioén falsa, con poca
informacion y no tiene elementos para protegerse, por qué dejar que la gente se

muera por culpa de |a ignorancia.

¢TIENES RABIA DE LA SQCIEDAD PORQUE NO SE TE INFORMO,
CUANDO HABLAS DE LA SOCIEDAD A QUIEN INVOLUCRAS?
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A todos los sectores, son ellos los culpables de que I3 situacidén en México este
asi, llevamos 200 afios de represion catdlica, otro tanto de represion econdmica,
hemos pasado de represion en represion, estoy en desacuerdo de las actitudes de la
Iglesia, es cierto que eilos prefieren tener una vida monogamica, heterosexual, el
hecho de que sean tan cerrados no los lleva a nada, esta bien que propongan la
monogamia, pero si alguien no quiere que ie respeten y que propongan otras
alternativas. El gobierno se preocupa mucho en debates de salud y en ninguna
campana politica hay un punto especifico sobre SIDA, ese poco interés, ha causado
que la enfermedad avance rapidamente y cause la muerte en personas de 20 a 40
anos, hablo también de |la gente que en la calle suele gritar “ese es s$idoso”, es gente
que no tiene cara, que no se atreve a decirlo de frente, me cuestiono mucho acerca

de evitar que esto continue asi.

¢COMO JUZGARIAS LAS POLITICAS DE SALUD QUE EL ESTADO ESTA
LLEVANDQ A CABO?

Primero, ha hatido una reduccién en el presupuesto destinado a la salud,
aparte en México, el nivel de atencidn esta muy por debajo del nivel optimo de salud,
es decir 1a atencion que se da es curativa, cuando lo ideal seria que fuera preventiva

en todo, y bueno, actuaimente ningun candidato a
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Son muchas cosas a la vez, es cierto, es una enfermedad mortal, incurable, el
problema es que es un estigma, ia represion a la sexualidad de la demas gente,
considero que el SIDA ha sido el parteaguas de estos tiempos, a venido ha significar
muchos cambios a nivel religioso, econémico, ha afectado todas las areas sociales,
no ha afectado a todos, ante esta magnitud tan grande tenemos qué hacer algo,
tenemos que responsabilizamos ante todo, ojala que en un futuro no importe la
actividad sexual de la gente, que se haga seguro, &s un cambio radical lo que se esta

viviendo ahorita y ya veran en algunos anecs cuales son los resultados de esto.
< QUE SINTOMAS HAS PRESENTADQ?

Cuadros de VIH, ninguno. Tuve hace afo y medio una anemia ternble, por
tomar AZT, que es un medicamento retrovirali para VIH, ahorita tengo, molusco
contagioso, son pequenas verrugas diseminadas, en todo el cuerpo, esto se debe a la
baja de defensas, no me duele ni me da comezon, es sélo que es antiestético, el
problema de esto es que no hay medicamento, me tienen que extirpar una por una,

dianamente me quitan tres, asi es que imaginate.
¢QUE MENSAJE DARIAS?

Un mensaje que darié y algo que siempre he dicho, es "No hagas lo que no
quieras que te hagan a ti, en la misma situacion”. Respetémonos unos a otros y
convivamos juntos y juntos empecemos a trabajar.

Deseo que se encuentre una vacuna, obviamente la lucha contra el SIDA no
acabaria ahi pero al menos se habria dado un paso importantisimo.

Por ultimo, que bueno que hayas tenido el interés de hacer una tesis de esto,
yo creo que es una forma de participar en la lucha contra el SIDA, este trabajo es un

paso adelante, cuenta con mi apoyo mientras pueda brindartelo.
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HISTORIA DE VIDA 3

EDAD: 33 Afos

OCUPACION: Secretaria Ejecutiva
SEXQ: Femenino

ESTADO CIVIL: viuda.

¢COMO Y CUANDO TE DISTE CUENTA QUE ERAS POSITIVA AL VIH?

En mayo de 19981, vivia separada de mi esposo. Después de 14 meses que
estuvimos separados éi fue y me dijo que queria regresar conmigo. Después de
mucho platicar €l me dijo que tenia SIDA y que le quedaban tres meses de vida, que
fuera a hacerme el examen porque habia un 10% de que estuviera yo infectada. A
los tres dias de esa platica, fui a que me hicieran el examen, me hicieron los estudios
y tardaron tres meses en darme los resultados, porque la enfermera que me hizo los
examenes pensaba que yo estaba embarazada, al ir por los resultados se me informo
que habian extraviado mis resultados, asi que me sacaron sangre otra vez, yo creo
que sabian que era portadora, pero querian confirmarlo con otra muestra.

Después de un mes me dieron mis resultados, sali positiva. El psicdlogo que
atendia a mi esposo me encontro en el hospital y me dijo que habia un 90% de que yo
estuviera infectada. El resultado me lo dieron delante de mi esposo, él se sintié mal y
lo sacaron de la sala, el doctor que nos atendié me preguntd como se habia infectado
mi esposo, le dije que no sabia, y que eso no era realmente importante, io importante
era qué iba yo hacer con mi vida. Me explic6 que era el ViH y que era el SIDA. Que
es0 no queria decir que me iba a morir, que me tenia que cuidar, que tenia que dormir
mas de ocho horas y que tenia que comer bien. Al salir del hospital, y ilegar a ia casa,
mi esposo me dijo que cada quién por su lado, que é| preferia irse con su familia.
Acepté todo. Lo unico que le pedi es que me registrara en el Seguro Social, y me dijo
que no, y que aunque me estuviera muriendo de hambre el no me daria dinero.
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Nadie de mi familia sabia nada, fui con uno de mis hermanos y le platiqué lo
que pasaba, como él no sabia nada de SIDA, lo Unico que hizo fue ponerse a llorar.
Entonces vi en un periddico (En Nacional "Sociedad y SIDA") la direccidn de
Francisco Galvan y lo fui a ver. Le dije lo que estaba pasando, que yo habia dejado de
trabajar porque mi esposo me lo pidi6, que habiamos tenido problemas mucho antes,
que se queria divorciar de mi y que me habia demandado. Francisco hablé con mi
esposo, pero fue inutil. A mi esposo le seguian pagando su sueldo que en aguél
tiempo era de $2 millones de viejos pesos, tenia un sequro de vida y aparte el Seguro
Social. Francisco le dijo que tenia que darme lo que yo pedia, porque el me habia
infectado. Se porté muy majaderc por mucho tiempo. Cuando me encontraba me
decia que yo lo habia infectado porque habia estado con varias personas antes de
casarnos. Eso es mentira, porque €l ha sido ia unica persona sexual que he tenido. Al
ver que no cedia a mis peticiones, Francisco y yo lo demandamos por haberme
infectado y peleamos la pension alimenticia. Hubo un acuerdo con él, respecto a la
pensidn alimenticia, pero €l nunca la firmo, Cuando fui al juzgado el juez me dijo que
la demanda no procedia porque yo no tenia hijos y que ademas yo podia trabajar
Entonces yo le dije al juez, que si él sabia algo de SIDA, porque yo estaba infectada,
me dijo que no sabia, asi fue que me otorgaron un 30% y que con el tiempo podian
darme hasta un 50%. Mi esposo molesto hablé a mi casa y fes dijo a mis papas que
yo estaba infectada, y que pensaba demandarlo, que me convencieran para que yo
no procediera, porque saldrian a relucir muchas cosas de mi vida intima. A mi papa le
dio mucho coraje y le dijo que me apoyarian en todo y que si yo me moria, ellos
seguirian con la demanda Empez¢é el juicio y se dieron cuenta que cuando el me
demandé, ya estaba infectado y que se queria divorciar de mi. No sabia de sus
preferencias sexuales, nos conocimos desde nifios, cuando nos ibamos a casar su
mama no lo permitié y nos separamos tres afios, yo trabajaba en ese tiempo, el
regresd y me pidié que nos casaramos. Nos fuimos a vivir a Tampico, pero él ya tenia
problemas de salud, ¢l tenia Herpes Genital, y yo no sabia que era €so, &€l nunca me
dijo lo que hacia, cuando a éi lo empiezan a atender, los médicos se dan cuenta que
el estaba infectado desde antes. En fin todo ese tiempo peleamos en el juzgado y

salieron a relucir muchas cosas privadas. El cayé en cama, estuvo intemado varios
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dias y en la empresa donde trabajaba se dieron cuenta, a partir de ahi le pidieron que
ya no se presentara, esto fue en febrerc de 1991, Le pagaron incapacidades y le
dieron su pension, no le permitian ir a cobrar, mandaba a algun familiar. Como él era
rechazado, se queria desquitar conmigo, Has de saber que fui la primer mujer que
demando porque la habian infectado, nunca antes se habia presentado ese caso, que
no se habia legisiado en materia de SIDA y que ia ley no establecia nada para ese
caso. Gané la demanda alimenticia y a los dos dias él murié. Ahora me dan la pension

de viudez, asi es como he podido sobrevivir. Me dan $550.00 mensuales.
¢PARTICIPAS EN ALGUNA ORGANIZACION NO GUBERNAMENTAL?

Bueno, mira, cuando conoci a Francisco Galvan, él me pregunté que si podia
aportar algo ai grupo (GIS-SIDA), tenia tiempo, asi que ingresé al grupo, iba por las
tardes tres veces a la semana. No sabia nada sobre SIDA, y me enteré que habia
personas en peores circunstancias que las mias. Como no trabajaba, me puse a dar
clases de manualidades en una tienda del centro, asi empece a juntar dinero para
pagar mis gastos. Mis papas se dieron cuenta y me ofrecieron su casa y mi papa me
empezé a apoyar econdmicamente. (Mi papa siempre ha sido lector del periddico, y
desde tiempo atras la poca informacion que empezé a salir en el periddico la guardé
y me la dio, hablé con mis hermanos y les dije qué tenia, también he recibido mucho
apoyo. La demas familia no sabe nada, pero no me importa. Al darme dinero mi papa
dejé las clases y me integré de lleno al grupo, queria saber mas de los grupos de
autoapoyo, pero solo asistian hombres (homosexuales), no habia mujeres, pasd el
tiempo y empezaron a llegar al grupo mas personas pidiendo asesoria legal, asi que
conoci a mas mujeres, en septiembre se llevd a cabo la Conferencia Internacional de
Personas con VIH o SIDA, asi que Francisco me llevo a Londres. Solo eramos 10
mujeres en toda la conferencia En la cena se platico la posibilidad de hacer una red
internacional de mujeres con SIDA, asi, €s gue nos dimos los teléfonos y direcciones.
Al siguiente aflo un grupo de mujeres holandesas hizo la primer Conferencia
Internacional de Mujeres con ViH. Al llegar a México, mi interés se centrd en formar un

grupo de mujeres y hacer investigacion para ellas. En Holanda di una conferencia del

103



por qué las mujeres no nos atrevemos a hablar y el por qué nos discriminan, ademas
comprobe que es mentira que las mujeres gue estemos infectadas por e VIH seamos
prostitutas, en esa reunidon solo habia una prostituta infectada, todas las demas
éramos amas de casa. Para formar el grupo, vendi mi casa, visité hospitales y me
puse en contacto con otras mujeres infectadas, muy poco se pudo hacer, porque
muchas de ellas dieron datos falsos..., en fin, al morir Francisco, todo cambi6, GIS-
SIDA, desaparecio, la gente se integré a otros grupos y nosotros formamos ORAIN.
Aqui soy Directora Administrativa, pero hacemos de todo, tengo tres anos de estar en
esto, estoy de tiempo completo, una de las funciones principales de ORAIN, es ayudar
a mujeres con VIH, conseguimos medicamento mas barato, por ejemplo: el DDC
cuesta $650.00 y como la gente no tiene para compraro se |0s conseguimos a menor
costo, y aun asi, hay quienes no pueden comprarlo, déjame decirte, que tambien
atendemos a todo aquél que necesite de nuestros servicios, no importa su sexo. No
sé si sabes, que el medicamento se consigue en Los Angeles, asi €s que hay que

viajar para concertar y conseguir algo, no es muy facil.
cQUE EDADES TIENEN LAS MUJERES QUE ATIENDEN?

Entre los 30 o 40 afios. Solo dos mujeres de las que vienen han sido

infectadas por transfusion sanguinea, las demas, son viudas.

¢QUE CONSECUENCIAS ECONOMICAS, FAMILIARES Y SQCIALES TE HA
TRAIDQ LA ENFERMEDAD?

A mi, ninguna, porque ahorita soy asintomatica. Me checo cada tres meses en
el Seguro Social, hace ya tres afos que me estan atendiendo, lo unico que me ha
dado es Herpes. Me dieron el Retrovir pero me cayd muy mal, asi es gue lo deje de
tomar, me fui a Morelia y tomé un tratamiento homeopatico y me subieron las

defensas, estoy bien.

¢COMO HA SIDO TU RELACION FAMILIAR EN TODO ESTE TIEMPO?
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Cambié mucho, se preocupan por mi, me atienden. Les digo 10 que pienso.
Ahora quiero vivir mejor, no me importa el que diran, me importa el apoyo y carifio de
mis papas y hermanos, los demas no me interesan.

¢QUE ES EL SIDA PARA Ti?

Es algo que no implica muerte, a raiz de esto me di cuenta que hay mucha
gente que necesita ayuda. Hay gente que no tiene nada y muere, yo tengo hermanos
y estoy bien. Me abrié muchas puertas, me permitio expresarme y dice io que sentia,
me di cuenta que era util, que podia ayudar a los que en verdad io necesitaban, con
las terapias, te das cuenta que |o tuyo es nada en comparacion con lo de otros, Me
permitidé cambiar mi concepto de lo que es la muerte, no quiero que me entierren, ni
que me hagan sufnr, cuando llegue el momento, tes he dicho a mis padres, que me
dejen ir. Ahora entiendo a mi esposo, él fue rechazado, murié muy joven, a los 30
afios. Es triste enterarse que las estadisticas acerca del SIDA, no son verdaderas,
mucha gente muere sin saber que tenia. El gobiemo no imagina la realidad del

problema.

¢DE ESTA PLATICA QUE HEMOS ENTABLADO, HAY ALGO QUE NO
HAYAS DICHQO?

Ya no tengo coraje, hasta hace unos meses atras tenia coraje. y mucho
resentimiento con mi esposo, cuando me referia a €l no decia su nombre, decia ese
hijo de tal por cual. .. no entendia lo que pasaba, pensé siempre que sequi las
normas sociales y las de mi casa, no puede tener hycs, pero es mejor asi, ahora
estaria preocupada por él, por su futuro. Ademas creo que hay gente que necesita de

ti, que la ayudes, que la guies, y por algeo estoy aqui.
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¢QUE MENSAJE DARIAS?

“Nadie escarmienta algo, hasta que lo vive’. Es necesario que los padres
eduquen y ensefien. La gente no tiene su camino hecho. De nada sirve seguir ciertos
lineamientos, sino te cuidas, y los otros no tienen [a conviccidon de reconocer algo y

decirlo a tiempo.
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HISTORIA DE VIDA 4

EDAD. 32 Afnos
OCUPACION : Ama de Casa
SEXQO. Femenino

ESTADO CIVIL: Viuda.

¢COMO Y CUANDO TE DISTE CUENTA QUE HABIAS RESULTADO
POSITIVA A LA PRUEBA DE VIH?

En mayo de 1993, le hicieron estudios a mi esposo. El salid positivo y la
doctora pidié que nos hicieramos estudios en general, a mis hijas también. La mayor
salid negativa, los resultados de mi hija la mayor y los mios tardaron un mes, los de mi
hija la chiquita nos lo dieron a los ocho dias. En ese momento yo tenia la ilusion de
cuidar a las nifias y pensé que sélo mi esposo era el infectado. El me dijo que pusiera
mucho empenRo, pues me iba a quedar a cargo de |a nifas, y que yo 10 apoyara hasta
el final. Cuando fue él a consuita le dio l1a doctora la noticia de tambien yo era positiva
y me dijo que le guitara el pecho a la nifa. El estaba con sus papas y yo con los mios.
El no me explicd el motivo de por qué debia quitarle el pecho a la nifia, sino hasta
después de que yo pregunté. En ese momento todo se me vino abajo, pensé que yo
no era nada, mi preocupacién era saber qué pasaria con mis hijas, en ese tiempo mi
hija la mas chiquita ya presentaba los sintomas, sin embargo, habia salido negativa.
Yo tenia la ilusion de que fuera otra enfermedad, menos el SIDA. La nifa seguia mal,
la llevamos con pediatras particulares y no se componia, hasta que la senora donde
yo trabajaba me dijo que la internara porque estaba muy deshidratada y enferma la
nifia. Nadie sabia de mi enfermedad ni la de mi marido, asi es que yo no dije nada a
los medicos que la atendian, cuando internaron a la nifia yo le dije del VIH de mi
esposo y el mio, le dieron su tratamiento y respondié bien, cuando me la iban a

entregar, la nifla recayd, la trabajadora social me pregunto si teniamos Seguro Social,
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y que seria conveniente que |3 trasladaramos ahi. Yb penseé que No me ia querian
atender porque los médicos estaban enojados conmigo, por ocultarles lo del VIH. (Era
atendida en el IMAN), me i{a siguieron atendiendo, no hice nada por cambiaria, estuvo
con su tratamiento, y ese dia que me la dieron de alta murid. La enterramos, para esto
mi esposo estaba muy enfermo, y se le paralizé la mitad de cuerpo, €l se puso muy
mal, al mes que murié la nina el se internd, durd solo dos meses internado, hasta que

murio, (fue atendido en el Hospital Siglo XXI).
¢A QUE SE DEDICABA TU ESPOSO?

El era militar. Habia estado 9 afios en el ejército trabajando, ignoro si el sabia
de su enfermedad y si lo corrieron por eso, €l me dijo que se queria superar, que
queria hacer algo por las nifias. Ignoro |0 que paso, al salirse del ejército, entré a
trabajar a Televisa como agente de segundad, yo no trabajaba.

¢COMO FUE TU JUVENTUD Y LA RELACION CON TU ESPOSO?

Mi esposo y yo nos conocimos ¥ vivimos en unidn libre como afo y medio,
teniamos muchos problemas, pero ya habiamos decidido casamos. Yo estaba
embarazada de la nifia mayor, mi esposo era muy machista, ignorabamos el VIH entre
los dos. Duramos cuatro afos y medio casados.

Era un hombre muy posesivo, muy agresivo, no le gustaba que yo fuera a ver a
mis hermanos y papdas, siempre buscaba algun pretexto para pelear. Como el
trabajaba pensaba que yo deberia permanecer en la casa encerrada y debia sentirse
uno cohibida de todo. En lo sexual no teniamos problema, lo que no me gustaba se lo
platicaba aunque se enojara Empezdé a tener muy mal caracter. No queria
atenderse, ni acudir al Seguro. En platicas el me habia dicho que habia tenido
muchas mujeres, tenia un amigo que lo frecuentaba mucho, y cuando era asi
peleabamos. Su amigo |0 buscaba los fines de semana, a lo mejor se citaban y veian
por otro lado, su amigé también se salio del ejército y se fue a vivir con él, a casa de

mi suegra. Se pelearon y se dejaron de ver. Sin embargo &l se fue a vivir a unos paso
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de nosotros, al llegar mi esposo del trabajo, se lo llevaba a comer, tomaban, pero
nunca ies vi nada.

Llegué a pensar que eran putos, pero nunca les vi ningan detalle, esta persona
era sola, era el hijo que los papas no querian, pensé que a lo mejor, mi esposo le
estaba brindando carifio honesto, aunque llegué a tener mis dudas. Cuando nos

cambiamos de casa, lo dejamos de ver, no supe mas de é.
¢PARTICIPAS EN ALGUNA ONG'S?

Si, a partir de marzo de 1994.

Mira ingresé aqui, porque en Televisa me negaron el Seqguro, mi preocupacion
eran las medicinas y los costos de las mismas, asi que me dijeron del grupo y vine a
pedirles ayuda, y gracias a Dios la he encontrado. Hay mujeres en la misma situacion
que yo, no tienen recursos, pero lo que nos pueden ayudar a conseguir nos lo dan.
Nos dan terapia, me consiguieron trabajo, porque por nuestra enfermedad somos
rechazados, l0s familiares de un comparfiero me dieron trabajo, cuido a unos nifios y
hago la limpieza. Me dan $400.00 quincenales, y ahi como. De ahi pago la renta y mis

gastos, vivo sola con mi hija.

¢COMO REACCIONQO TU FAMILIA CUANDO LES INFORMASTE QUE ERAS
POSITIVA AL VIH?

Mis papas viven en Toluca y saben que estoy enferma, ellos me dijeron que
me fuera para alla, pero no puedo porque cuando tengo aigun problema acudo a
ORAIN, ademas el estar aqui me sirve como terapia, no me puedo ir, quiero sahr
adelante por mi hija, y por eso estoy aqui. He encontrado apoyo moral, porque
econdmico no, somos muy pobres. Mi familia se preocupa por mi, vienen a visitarme o
hablan por teléfono con una vecina, para saber como estoy, somos una familia unida,
ahora que saben ellos de mi enfermedad que quieren tener en casa sin hacer nada,
pero no quiero sentirme inutil, no quiero pensar en mi enfermedad, quiero salir

adelante, mientras pueda.

109



¢CUALES SON LAS CONSECUENCIAS ECONOMICAS, SOCIALES Y
FAMILIARES QUE HAS TENIDO A RAIZ DE TU ENFERMEDAD?

No puedo trabajar como antes. No puedo rendir igual que antes. Hay trabajos
en los que se molestan cuando uno nc hace lo que te dicen, las personas donde
trabajo, saben de mi enfermedad, inclusive, cuando tengo que ir al médico, me dejan,

son muy buenas conmigo.
¢ TIENES SEGURQ SOCIAL?

Si, aqui en ORAIN hay una perscna que esta pagando los seguros a algunas
mujeres. Al morir mi esposo fui a la empresa TELEVISA, no me dieron pensidén ni

nada, lo unico que me dieron fue el Seguro, y eso es, porque o peleamos.
¢COMO CONSIDERAS EL SERVICIO QUE PROPORCIONA EL SEGURO?

Estoy recibiendo tratamiento, no me puedo quejar, ahorita estan haciendo un
protocolo solamente para los enfermos con VIH, me invitaron a participar y acepte, si
se trata de ayudarnos en cualquier problema esta bien, hasta ahonta en el Centro
Medico Siglo XXI, no he recibido ningun mal trato, no tengo problemas, pero he sabido
de otras personas que se quejan. Estoy tomando el Retrovir, pero mi organismo no lo
tolera, me reganan los medicos porque no lo tomo, peroc me cae muy mal, estoy

tomando calcio y un medicamento para la infeccion contra los hongos.
¢QUE ES PARA TI EL SIDA?

Es una enfermedad que va acabando con nosotros, sin que podamos hacer
nada, esta lastimando a mucha gente. Hay que hablar de ella para evitar que muchas
personas sufran lo que yo estoy sufriendo, a mi no me gustaria que ellos pasaran por

lo mismo, hay que decirles que tengan precauciéon con lo que hacen, que no tengan
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relaciones, no son necesarias, y si No, que tengan cuidado, que se fijen con quien se

meten.

¢QUE OPINAS RESPECTO A LAS ESTADISTICAS ACTUALES DEL SIDA?

No todo lo que dicen es verdad y cierto, ellos dicen lo que les conviene, uno
que lo vive, piensa de distinta forma. Se da uno cuenta que hay muchos enfermos.
Ademas, yo no soy estudiada, pero me he dadc cuenta que las instituciones
encargadas de esto estan trabajando separadamente, hay centros de salud que no
tienen informacion, inclusive los doctores, de las clinicas donde me atendieron nunca
me guiaron, solo me decian pase a consulta normal. Estamos muy pobres en cuanto
a la comunicacion o difusién que se le da a la enfermedad, ahorita estan pasando el
uso del condén, pero deberian pasarnos a los enfermos para que ia gente vea como
sufrimos, que no es un juego, se debe ayudar a la gente con bajos recursos, para que

se cuide y aprenda.

¢HAS VISTO RECHAZO POR PARTE DE LA GENTE, A LOS ENFERMOS
CON EL VIH?

A mi no, pero si he visto que huyen cuando se le nota la enfermedad

cHAY ALGO QUE NO ME HAYAS PODIDO DECIR POR PENA O DOLOR,
AQUELLO QUE TE HAYA QUEDADO ADENTRQ?

Si, me preocupo por saber que voy a morir, por saber que voy a desarrollar el
SIDA, de saber quién va a atender a mi hija, mi hija se va a quedar con una de mis
hermanas, me preocupa saber, si la nifia algun dia desarrollara el SIDA, y quién la va
a cuidar, le he pedido a Dios, que si es0 va a suceder, quiero ser yo misma la que la
cuida, y después morir. De la enfermedad se que no soy la unica, se que hay otras

personas que estan sufriendo. Solo yo se cuanto me duele esto.



Me duele saber, que las mujeres que estamos enfermas del VIH tenemos
muchas enfermedades vaginales, depresiones, yo N0 me preocupo por mi, sino, por
mi hija, y antes tampoco lo hice, me preccupé por mis hijas y luego por mi marido,
hace unos dias me dio pardlisis facial, y mucha diarrea, me dieron unos granos

vaginales, de verdad solo nosotros sabemos que estamos pasando.
< QUE MENSAJE DARIAS?

Que la gente se cuide, que aquél gue pueda ayudar, no se sienta mai, que lo
haga, que tenga en cuenta que es algo que se le va a agradecer.

Ademas déjame darte las gracias por ayudamos, soy ignorante, pero me da
gusto saber que la gente joven se preocupa por la enfermedad, ojala pudieran
entender que los hospitales estan llenos de gente enferma que muere diariamente.
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ANEXO il

DIRECTORIO DE ONG'S EN TRABAJO EN SIDA

AMAC “"ACCION HUMANA POR LA COMUNIDAD"
VICENTE SUAREZ -8-3 COL. CONDESA. C.P. 06140
TEL. 286-53-63, MEXICO, D.F.

AVE DE MEXICO “COMPANIA EN AYUDA VOLUNTARIAAC”
MONTERREY 8-306 COL. ROMA C.P. 06700 TEL. 208-50-49,
MEXICO, DF.

COLECTIVO SOL, AC.
CERRADA MIGUEL HIDALGO - 1 COL. PUEBLO QUIETO
TLALPAN, D.F. TEL. 666-68-49

FUNDACION MEXICANA DE LUCHA CONTRA EL SIDA
CALLE 19 -75. COL. SAN PEDRO DE LOS PINOS
TEL. 515-79-13, MEXICO, D.F.

ORAIN "ORGANIZACION DE ATENCION INTEGRAL EN SIDA”
LUZ SAVINON - 1454-2 COL. NARVARTE C.P. 03020
TEL. 536-60-78, MEXICO, D.F.

SER HUMANO, A.C.
CLAVERIA - 75 COL CLAVERIA C.P. 02080
TEL 386-06-68, MEXICO, D F.

VOZ HUMANA, “SERVICIOS DE INFORMACION Y ORIENTACION SOBRE
SIDA Y SEXUALIDAD.”

BOLIVIA 5 COL CENTRO C.P. 1180

TEL. 772-09-07 772-07-78 MEXICO, D.F.
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ANEXO IV

PROPUESTAS A LAS ONG'S EN TRABAJO EN SIDA

1) Involucrar a los jovenes de nivel medio y superior para que realicen su

Servicio Social en las ONG'S en trabajo en SIDA

2) Orgamzarse las ONG’S en trabajo en SIDA, no importando su actividad, y
formar una CEDE, de tal suerte que pudieran estar reunidas todas las ONG’S en trabajo en
SIDA con el objetivo de. ahorrarse pago de servicios, apoyarse y dar  solucion a los problemas
que se les presenten, dar atencion orgamzada a las personas que requieran sus sericios,
mtegrarse y consohdar redes Nacionales e Intemacionales para el beneficio de tantas personas

que padecen la pandemia.

3) Luchar y presionar para que se forme un Instituto Nactonal para enfermos con
el Sindrome de Inmuno Deficiencia Adquinda VIH/SIDA; de 1al suerte, que en él, se concentren
pacientes, investigadores, especialistas en la matena, y se controlen los medicamentos. Esto a la
larga resultaria benéfico, pues el gobierno ahorraria presupuesto economico, tramites
burocraticos, y proporcionaria un servicio seguro, seguimiento y control de la pandemia. Con
esto, se crearia un chima de confianza a los enfermos con el VIH/SIDA, y se daria atencion a
tantas personas que no pueden pagar un seguro médico o un servicio de salud Probablemente se

captarian a cientos de personas infectadas que ocultan su enfermedad
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