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Presentacion

En el afio 2006 el Observatorio del Derecho a la Salud del Consorcio
de Investigacion Econémica y Social (CIES) y el Centro de Estudios para
el Desarrollo y la Participacién (CEDEP) encargaron la realizaciéon de un
diagnostico participativo sobre la discriminacion y el estigma que afectan a
las personas que viven con VIH-sida en el departamento de Ica, el segundo
departamento peruano, después de Lima y Callao, donde se registra la
mayor cantidad de infecciones. Nos interesaba obtener una imagen de
las formas concretas que adopta la discriminaciéon de estas personas en
los servicios publicos de salud y en la comunidad misma, en el espacio
familiar y laboral, ya que se trata de una situacion que vincula de manera
muy clara la salud y los derechos humanos.

Después de un intenso trabajo realizado entre marzo v julio de 2006,
que combind con perspicacia la realizacién de grupos focales y entrevistas
en profundidad —tanto con pacientes como con familiares y personal del
sector Salud—, los investigadores Enrique Rodriguez Doig, Zoila Ascencio
de La Cruz y Maria del Pilar Gamero nos ofrecen un acercamiento de
primera mano a la forma como las personas que viven con VIH-sida ex-
perimentan la discriminacién v el estigma, abordando también los pasos
pioneros que estan dando los grupos de ayuda mutua para apoyar a estas
personas a persistir en el tratamiento y a afrontar la marginacion y la
pobreza.

Partiendo de las propias voces de los afectados por la epidemia, los
autores muestran las diversas facetas que asumen la discriminacion y el
estigma en los principales espacios en que se desarrolla su vida cotidiana,
empezando por los propios servicios publicos de salud, donde se identifican
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actos de discriminacion tanto institucionales —por ejemplo, la falta de con-
sejeria previa y posterior al diagnéstico y la violacion de la confidencialidad
por la rotacion frecuente de personal— como individuales —por ejemplo,
la insensibilidad del personal de salud en el trato con los pacientes y el uso
innecesario de indumentaria de proteccion—. El testimonio de un varén,
recogido en un grupo focal realizado en Chincha, ilustra dramaticamente
los extremos a los que todavia puede llegar, en algunos casos individuales,
la insensibilidad del personal de salud:

El doctor no tiene trato. Por més dolor que sienta el paciente, no es
capaz de decir «Calmate» o te agarre la mano, que t sientas la mano
de una persona. Te dice déspotamente: «Esto es asi, pues, qué vas a
hacer. Entra y ve al paciente que esta parado y le pregunta: «Ah, si, ¢y
qué? ;Todavia no te has muerto? Te voy a dar de alta para que te vayas
a morir a tu casa».

El estudio realizado por Rodriguez Doig, Ascencio de la Cruz y Ga-
mero tiene, pues, la virtud de precisar con fineza cuéles son las facetas que
asumen el estigma vy la discriminacion de las personas que viven con VIH-
sida en una comunidad especifica, partiendo de la propia percepcion v el
discurso de estas personas, y no de suposiciones derivadas de una lectura
externa de su situacion. De este modo, la formulacién de recomendacio-
nes gana en contenido y consistencia, puesto que parte de la observacion
atenta de lo que se da en los hechos, y no aparece como algo desgajado
de la investigacion misma.

Por ejemplo, de no haberse observado el peso de la discriminacién
y el estigma en los propios hogares de algunas de las personas que viven
con VIH-sida en Ica, no se habria podido incluir, como hacen los autores,
el espacio doméstico en las recomendaciones, particularmente en aquella
que pone énfasis en la necesidad de que los familiares sean tomados en
cuenta en los futuros programas de prevencion, a fin de garantizar el mayor
conocimiento de la enfermedad dentro de los propios hogares y, de este
modo, evitar el estigma y la discriminacién en este espacio fundamental
para los afectados.

Invitamos a las autoridades, estudiosos y miembros de organizacio-
nes de la sociedad civil interesados en la salud y los derechos humanos a
la lectura atenta de este estudio, con la seguridad de que el documento
aporta material para disefar politicas mas consistentes en esta materia.
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La investigacién, ademas, constituye un punto de partida para continuar
estudiando las formas que adoptan la discriminacién y el estigma tanto en
otros contextos regionales como en otros cuadros de salud.

Mirar de cerca las formas que asume la discriminacién y el estigma
tiene consecuencias importantes y directas para hacer frente a la propa-
gacion de la epidemia, puesto que se ha demostrado que la marginacién
de las personas que viven con VIH-sida constituye un obstéculo para que
ellas soliciten pruebas voluntarias v accedan a la prevencion y al trata-
miento. Como ha recalcado la Organizacion Panamericana de la Salud,
el comportamiento inapropiado hacia estas personas puede agravar su
situacion, aislandolas y causandoles depresion.

CIES-Observatorio del Derecho a la Salud



Resumen ejecutivo

Desde el comienzo de la epidemia, las personas con VIH-sida han sufrido
el estigma v la discriminacién por parte de sus familias, de sus amigos, en
los trabajos, etcétera, situaciéon que se agrava cuando ocurre en los cen-
tros de salud, pues esto se convierte en un obstaculo para la prevencion
y tratamiento de la enfermedad.

El presente informe final del diagnéstico participativo sobre la discri-
minacién v la exclusion social en la comunidad y en el sistema publico de
salud relacionadas con el VIH-sida en el departamento de Ica sistematiza
los resultados de un estudio realizado entre los meses de marzo vy julio de
2006.

El objetivo general del diagnostico es examinar la situacion del VIH-
sida en el departamento de Ica y las formas y efectos que presentan la
discriminacién y la exclusion social con respecto a las personas que viven
con la infeccién, incorporando su percepciéon y la respuesta social que se
viene desarrollando. Hay que indicar que si bien en el estudio se analizan
los rasgos que asume la discriminacién en dichos ambitos, también se ha
detectado la importancia del contexto de exclusion social y restriccién de
los recursos publicos en el que prevalece esta infeccion. Por ello se sefiala
que el estigma y la discriminacion relacionados con el VIH-sida tienen como
base la desigualdad de género, de raza, de orientacion sexual, de etnia v,
en general, la exclusiéon social.

Para cumplir este objetivo, se desarrollan varios puntos: un marco
sobre el derecho humano a la salud de las personas que viven con VIH-sida,
una evaluacion del contexto social y de la prestacion de servicios de salud
y VIH-sida, una identificacion de las manifestaciones mas importantes de
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la discriminacién de las personas que viven con VIH-sida en la comunidad
y en los servicios de salud y, por ultimo, la respuesta social que se viene
dando a la infeccién en la region.

Como resultados, en primer lugar hay que sefalar que el contexto
juridico muestra que si bien el Per(i ha suscrito numerosos tratados sobre
la eliminacién de diversas formas de discriminacién, cuenta con una ley
Contrasida, guias técnicas y una reciente ley contra todo acto discrimina-
torio, estas normas legales atin no tipifican ni penalizan especificamente
la discriminaciéon por motivo del VIH-sida.

Por otro lado, el contexto socioeconémico muestra que Ica se halla
en el cuarto lugar del IDH, con una cifra mayor que el promedio nacional;
sin embargo, paralelamente son inocultables las cifras de pobreza y des-
igualdad y el hecho de que el propio PNUD (2003) sefiale que las mayores
carencias estan en los servicios de educaciéon vy salud.

En ese marco, después de Lima y Callao, Ica es el departamento con
mayor nimero de casos de VIH-sida a nivel nacional. De acuerdo con los
datos alcanzados por la Oficina de Epidemiologia de la Direccion Regional
de Salud (DIRESA) de Ica, se registran 873 casos notificados, desde 1986
hasta julio de 2006, de los cuales 56% son de sida v 44% de VIH.

En los ultimos afios la tendencia es al aumento de los casos de con-
tagio entre heterosexuales. La relacion hombre-mujer en Ica, para el afio
2005, es de 1,35, cifra inferior que la relaciéon a nivel nacional, lo cual
demuestra que en la localidad las mujeres constituyen un grupo muy vulne-
rable que esta siendo infectado por sus parejas, quienes ocultan actitudes
y comportamientos de riesgo.

En materia de practicas y actitudes discriminatorias, los principales
hallazgos en los establecimientos de salud, tanto de Ica como de Chincha,
se encuentran en la privaciéon de la consejeria previa al diagnostico, la
violacién de la confidencialidad, la insensibilidad del personal, las restric-
ciones en la atencién y el uso innecesario de indumentaria de proteccion.
Estas practicas discriminatorias en determinadas ocasiones —de acuerdo
con los testimonios recogidos— son de caracter individual, pero en otros
casos tienen rasgos institucionales.

En los establecimientos de salud, sobre todo desde el inicio de la
Estrategia de Prevencion y Control del VIH, la discriminacion de las per-
sonas que viven con VIH-sida ha disminuido, pero no ha desaparecido.
AUn persiste en algunas areas, como Emergencia y Hospitalizacion. En
este sentido, una tarea ineludible es reforzar la informacién y sensibilizar
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al personal de salud —en especial al personal técnico— sobre el contagio
del VIH y los efectos negativos que ocasionan las précticas discriminatorias
sobre las personas que viven con VIH-sida.

Estos hallazgos vinculados al VIH-sida sefialan que dichos rasgos
referidos al estigma v discriminacién presentes en los servicios de salud se
convierten en un serio obstaculo para que un mayor nimero de personas
accedan a las medidas preventivas y al tratamiento. Sin embargo, éstos
no son los Ginicos problemas para el tratamiento del VIH-sida, pues de por
medio se encuentran problemas institucionales y de gestion, como el hecho
de que ciertas pruebas deban ser realizadas en Lima (Instituto Nacional de
Salud), lo que ocasiona la demora de los resultados. Otro grave problema
son los costos econémicos que tienen que asumir las personas que viven
con VIH-sida: algunos andlisis, tratamientos de enfermedades oportunistas
vy movilidad para ir al hospital. En el caso de las personas de provincias,
la situacién es peor, porque deben trasladarse a Ica.

Pero las practicas discriminatorias no sélo se presentan en los servicios
de salud sino como parte de un contexto més amplio constituido por la
comunidad, la familia y el espacio laboral. La familia puede ser, en unos
casos, un soporte emocional y econémico para el paciente con VIH, pero
en otros, un espacio que lo excluye y le muestra rechazo, lo que agrava
su situacion por el aislamiento social. Igualmente, hay que afiadir que por
lo general, la mayoria de personas que viven con VIH-sida carecen de
trabajo, lo cual acentta la pobreza preexistente en sus familias, situacion
que empeora cuando tienen que mantener hijos menores de edad, como
es el caso de algunas mujeres que han quedado viudas.

Por parte del Estado v la sociedad civil no existe una respuesta social
organica que incluya un plan integral con las necesidades urgentes de
la poblacién afectada y que promueva actividades conjuntas. La falta de
articulacion tiene relacion directa con la ausencia de liderazgo, pues hasta
la fecha no se ha puesto en practica una intervenciéon multisectorial de
impacto en Ica. Las personas afectadas por el VIH-sida vienen dando las
primeras muestras de participacion en dicha respuesta social a la infeccion;
sin embargo, ain requieren mayor fortalecimiento para hacer efectivo su
aporte en las tareas de prevencion, promocion y atenciéon de la epidemia,
considerando su innegable experiencia como poblacion afectada.

Como corolario de este trabajo de diagnostico, se recomienda que en
la legislacion peruana relacionada con el VIH-sida, en adelante, se reco-
nozcan plenamente los derechos de los usuarios del sistema de salud. De
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la misma forma, se sugiere la incorporaciéon de mecanismos de denuncia
accesibles para los pacientes que perciben que se han violado sus derechos
humanos. Igualmente, es imperativo reforzar los programas de prevencion
entre los jévenes, por cuanto el desconocimiento de la infeccién es muy
grande v la presencia de casos de VIH-sida entre menores se ha incre-
mentado. Asimismo, en el caso de las mujeres, se necesitan programas
especiales de prevencion por constituir un grupo vulnerable. También se
recomienda incluir a las familias de las personas que viven con VIH-sida
en los futuros programas de prevencion para el mayor conocimiento de la
enfermedad, la sensibilizacion y las medidas destinadas a evitar el estigma
y la discriminacién dentro de los hogares.

Introducciéon

El presente informe final de diagnostico participativo sobre discriminacién
y exclusion social por VIH-sida en el departamento de Ica sistematiza los
resultados de un estudio realizado entre los meses de marzo y julio de 2006.
El estudio ha comprendido una fase de preparacion y otra de diagnéstico
propiamente dicho, que consideré la organizacion de tres talleres en Ica y
Chincha: uno con profesionales de la salud y dos con personas que viven
con VIH-sida, v la realizacién de 33 entrevistas en profundidad con estas
personas y 11 profesionales ligados a la prestacion de servicios de salud
o a la gestién del sector.

La presentacién del material se ha organizado en cinco capitulos.
En el primero se desarrolla un marco conceptual acerca del estigma vy la
discriminacion vinculados al VIH-sida, poniéndose especial énfasis en la
situacion de vulnerabilidad de las mujeres. El segundo capitulo trata sobre el
marco internacional y nacional del derecho a la salud y la no discriminaciéon
del las personas que viven con VIH-sida. En el tercer capitulo se analiza la
problemética del VIH-sida en el contexto regional de Ica, departamento
que a pesar del importante crecimiento productivo agroexportador que
presenta, para las personas que viven con VIH-sida s6lo tiene la imagen
de la pobreza, la exclusién social y un sistema de atenciéon de la salud
sumamente precario. También se realiza un andlisis de la Estrategia de
Prevenciéon y Control del VIH-sida en Ica.

El cuarto capitulo presenta los hallazgos del estudio, que incluyen
las manifestaciones de discriminaciéon que sufren las personas que viven
con VIH-sida en el sistema puiblico de salud y la importancia del contexto
social en el que acttan: la familia, el trabajo y la comunidad en general,
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todo lo cual potencia las restricciones para el control y prevenciéon de la
epidemia.

El quinto capitulo da cuenta de la respuesta social de las organizacio-
nes sociales del departamento de Ica frente al VIH-sida en sus respectivas
localidades, respuesta que incluye la coordinacién intersectorial, el rol del
Estado y las ONG vy, desde luego, la accién de los grupos de ayuda mutua
(GAM).

Finalmente, se presenta un conjunto de conclusiones y recomenda-
ciones especificas orientadas a la prevencion y control de la infeccién,
las cuales han sido discutidas con el personal de salud y las personas que
viven con VIH-sida.

OBJETIVOS DEL DIAGNOSTICO
1. GENERALES

e Analizar la situacion del VIH-sida en el departamento de Ica (provincias
de Ica y Chincha), desde el marco del derecho a la salud.

e  Examinar las formas y efectos que presentan la discriminaciéon y la
exclusion social existentes en el sistema de salud y la comunidad en
Ica y Chincha respecto a las personas que viven con VIH-sida, incor-
porando la percepcion y respuesta de dichas personas en su calidad
de usuarias del sistema de salud.

2. ESPECIFICOS

e Presentar un marco internacional y nacional sobre el derecho humano
a la salud de las personas que viven con VIH-sida.

e  Evaluar el contexto econémico y social regional del departamento de
Ica, poniendo énfasis en el sistema de prestacion de servicios de salud
y VIH-sida.

e Identificar los aspectos mas importantes a través de los cuales se
manifiesta la discriminacion de las personas que viven con VIH-sida
en la comunidad v los servicios de salud.

e Dar cuenta de la respuesta social que se viene dando a la infeccion
en la region.
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En torno a los objetivos, hay que sefalar que si bien en el informe
se desarrollan con precision los rasgos que asume la discriminacién en la
comunidad v los servicios de salud, también se ha detectado la importancia
que tiene el contexto de pobreza, exclusiéon social y restricciones en los
recursos publicos en el que prevalece el VIH-sida.

Asimismo, si bien en el informe la atencion esta puesta en las actitudes
discriminatorias en general, se presta especial atencion a aquellas que se
dan entre el personal del sector Salud y la comunidad; es decir, la discri-
minacion producida en otros contextos como la familia y el trabajo, pues
lo que sucede en estos ambitos potencia la situacion de discriminacién que
en general sufren las personas que viven con VIH-sida en las localidades
estudiadas.

METODOLOGIA
1. AMBITO DE LA INVESTIGACION

El presente estudio se desarrolla en el departamento de Ica, especifica-
mente en las provincias de Ica y Chincha.

Ica se ubica en la costa surcentral del Peri. Tiene una superficie
de 21.328 km?, que representa el 1,66% de la superficie del territorio
nacional. Politica y administrativamente, esta dividida en 43 distritos
distribuidos en cinco provincias. De acuerdo con los resultados del tltimo
Censo Nacional de Poblacién y Vivienda, cuenta con una poblaciéon total
de 698.438 habitantes.

A partir de los afios noventa el departamento ha experimentado un
importante despegue econémico sobre la base del boom agroexportador.
A pesar de que los cultivos tradicionales (algodén, maiz amarillo y menes-
tras) siguen ocupando las mayores areas cultivadas, nuevos productos de
exportacidbn empiezan a cubrir importantes areas del agro: esparragos,
vid, aji paprika, alcachofa, entre otros, lo que genera una reactivacion
importante del campo y las principales ciudades del departamento, como
Ica y Chincha.

Sin embargo, el departamento de Ica presenta un importante nimero
de hogares con necesidades insatisfechas. Esta situacion se registra en
50.701 hogares. A nivel provincial, la provincia de Ica es la que muestra
el mayor nimero de hogares en estas condiciones, los que representan
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41,1% del total departamental (20.860 hogares). Le sigue Chincha con
23,8% (12.051 hogares).!

La situacion de segmentacion social de la pobreza que afronta el pais
y el departamento de Ica en general ha deteriorado las condiciones de vida,
especialmente la de aquellos con menor potencial educativo y econémico.
En la regiéon Ica (2004), se dispone de 2,6 establecimientos de salud, 19
camas hospitalarias, 8,6 médicos, 1,7 odontdlogos y 8,3 enfermeras por
cada diez mil habitantes.

Para la presente investigacion se selecciono la region Ica por constituir
la segunda regién o departamento, después de Lima y Callao, que se ubica
en un espacio geogréafico continuo en cuanto a incidencia del VIH-sida.
Hay que mencionar que dentro del departamento, las provincias con maés
casos registrados de VIH-sida son Chincha e Ica. Igualmente, es necesario
advertir que la relacién hombre-mujer en la incidencia del VIH-sida es
bastante elevada; llegd a 1,35 en el afio 2005, frente al indice nacional
de 2,75 (Oficina de Epidemiologia del MINSA, 2006).

2. METODOS Y TECNICAS

Para la presente investigacion, se han utilizado tres métodos principales:
grupos focales, entrevistas con informantes claves y entrevistas individuales
en profundidad.

a) Grupos focales. Se han llevado a cabo 3 grupos focales: el primero,
el dia 23 de marzo de 2006, con profesionales de la salud de Ica; el segundo,
el 30 de marzo, con personas que viven con VIH-sida del grupo de ayuda
mutua «Volver a vivir» de Ica; y el tercero, con miembros del grupo de ayuda
mutua «Yo tengo fe» de Chincha, se desarroll6 el 21 de abril.

En el grupo focal con profesionales de la salud participaron 9 per-
sonas: 5 meédicos (4 mujeres y un varén), 3 enfermeras y una asistenta
social. A continuacién presentamos un cuadro con la lista de este grupo
focal, de acuerdo con el centro de atenciéon al cual pertenecen. Hay que
mencionar que en este grupo focal participaron el coordinador regional
de la Estrategia Sanitaria de Prevenciéon y Control del VIH-Sida de la

1 Censo de Poblacion y Vivienda del afio 1993.
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Direcciéon Regional de Salud de Ica y las encargadas de la estrategia de
los dos hospitales de Ica.?

Cuadro 1
PARTICIPANTES EN EL GRUPO FOCAL DE PROFESIONALES DE LA SALUD

Lugar de trabajo Meédicos | Enfermeras | Asistente social
Hospital Regional de Ica 1 1 1
Hospital Santa Maria del Socorro 1 1

DIRESA 2

RED Ica 1

ONG Casas de la Salud 1

En cuanto al grupo focal de personas que viven con VIH-sida del
grupo de ayuda mutua de Ica, asistieron 12, de las cuales 9 eran varones
vy 3 mujeres. La edad minima era 28 afios y la méaxima 55; la mayoria esté
comprendida entre los 28 y 38 arios, aunque dentro del grupo de varones
hay dos que tienen 54 y 55 afos respectivamente. Con referencia al grado
de instruccién, 2 tienen primaria, 3 superior y los 7 restantes secundaria.
Solamente 2 tienen trabajo permanente, 3 eventual y 7, que constituyen
la mayoria, no tienen trabajo. Del grupo de 9 varones, solamente 2 tienen
hijos, pero no viven con ellos y estan separados; 6 son solteros y uno
vive con su pareja. De las 3 mujeres, una esté separada, una es viuda y la
tercera vive con su pareja. En el cuadro siguiente se detallan los datos de
los participantes del grupo focal (ver cuadro 2).

En el grupo focal del grupo de ayuda mutua de Chincha participaron
11 personas que viven con VIH-sida. En total fueron 7 mujeres y 4 varo-
nes. Dentro de las mujeres, una se encuentra embarazada (se le adelantod
el parto y dio a luz en el mes de junio), 3 son viudas y 3 estéan separadas.

2 El equipo de la estrategia del VIH del Hospital Regional esta formado por una médica
internista, una enfermera, una asistenta social y una psicologa. Al grupo focal s6lo
falt6 la psicologa por haber viajado a Lima. En el Hospital Santa Maria del Socorro
los casos de VIH-sida son tratados en el Programa de Control de Enfermedades de
Transmisién Sexual y Sida (PROCETSS).
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Cuadro 2
DATOS DE LOS PARTICIPANTES DEL GRUPO FOCAL DE PERSONAS
QUE VIVEN CON VIH-SIDA EN ICA

Sexo Edad | Instruccién Orientacién g?ji'ene gCor? quién ¢Trabaja?
sexual hijos? vive?
Varén 28 Secundaria | Heterosex. No ?at;(])s Independ.
Varén 34 | Universitaria | Heterosex. No Pareja No
Varéon 36 | Universitaria HSH* No Padres y No
hermanos
Varén 36 Primaria Heterosex. No Hermano No
Varén 38 Secundaria | Heterosex. No hPadres Y S,l’ .
ermanos | mecanico
Varéon 38 Secundaria | Heterosex. | Si, 3 Solo Eventual
Varon™ | 54 Secundaria | Heterosex. | Si, 2 | Sobrinos No
Varén 55 Primaria HSH No | Hermanos No
Varén 34 | Universitaria HSH No Solo Si
Mujer 28 | Secundaria | Heterosex. | No Pareja No
Mujer 28 | Secundaria | Heterosex. | Si, 2 Hijos No
Mujer 34 | Secundaria | Heterosex. | Si, 2 Hijos Eventual

*  Hombres que tienen sexo con hombres.

Segtn se nos informo, este participante fallecié en el mes de junio de 2006, cuando se preparaba
este informe final.

e

Los 4 varones son solteros y no tienen hijos. Sus edades flucttian entre 22
v 40 afios. En cuanto al grado de instruccién, 3 han cursado primaria, 4
secundaria, 2 educacién técnica y 2 universitaria. Del grupo, solamente
una persona tiene trabajo estable, 2 trabajan eventualmente y los deméas
no trabajan. A continuacién se presenta otro cuadro con los datos de estos
participantes (ver cuadro 3).

En los tres grupos focales se hizo una presentacion del trabajo de
investigacion y se propuso una serie de probables problemas, tanto de los
prestadores de salud como de las personas que viven con VIH-sida, que
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Cuadro 3
DATOS DE LOS PARTICIPANTES DEL GRUPO FOCAL DE PERSONAS
QUE VIVEN CON VIH-SIDA EN CHINCHA

Persona | Edad | Instruccién Orientacién gY?ilene gCor? quién ¢Trabaja?
sexual hijos? vive?
Mujer 27 Secundaria | Heterosex. | Si, 3 Hijos No
. - . Padres y .
Mujer 25 Técnica Heterosex. | Si, 1 Si
hermanos
. . . Padres y
Mujer 28 Secundaria | Heterosex. | Si, 2 No
hermanos
. . . Padres y
Mujer 22 | Secundaria | Heterosex. | Si, 1 No
hermanos
. s . Padres vy
Mujer 28 | Universitaria | Heterosex. | Si, 1 No
hermanos
Mujer 35 Primaria Heterosex. | Si, 4 Hijos Eventual
Mujer 40 Primaria Heterosex. | Si, 7 Sola No
Varén 35 Primaria HSH No Padre y Eventual
hermanos
Varén 33 Técnica HSH No Padres y No
hermanos
. . Padres vy
Varén 30 | Secundaria | Heterosex. No No
hermanos
Varén 30 | Universitaria | Heterosex. No Padres y No
hermanos

fueron la base para la discusion. Estos posibles problemas surgieron de
entrevistas previas tanto con el personal de salud como con las personas
que viven con VIH-sida. Solamente en el grupo de Ica no se pudo grabar el
didlogo, pero se utilizd6 una dindmica de pequerios grupos, y las respuestas
a los problemas se registraron y se leyeron posteriormente.

b) Entrevistas con informantes claves. Se realizaron en tres zonas,
Ica, Chincha y Lima, entre los meses de marzo y mayo de 2006. En Ica se
llevaron a cabo entrevistas con los profesionales de la Estrategia Sanitaria
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de Prevencion y Control del VIH-Sida de Ica (coordinador de la estrategia,
psicologa, doctora, asistenta social y enfermera del Hospital Regional y
enfermera del Hospital Santa Maria del Socorro), con 2 profesionales que
trabajan en el Laboratorio del Hospital Regional, con una directiva del Cole-
gio de Obstetrices de Ica y con el director adjunto de la Direccion Regional
de Salud de Ica. En Chincha se entrevist6 a la enfermera de PROCETSS del
Hospital San José. Finalmente, en Lima se tuvo una entrevista con miembros
del equipo del Proyecto Policy, que habian realizado una investigacién con
personas que viven con VIH-sida en 11 regiones del pais. Posteriormente,
se entrevistd al jefe de Ginecologia y Obstetricia del Hospital Cayetano
Heredia y parte del equipo multidisciplinario de VIH-sida del PROCETSS, que
esta dentro del Instituto de Medicina Tropical Alexander Von Humboldt del
mismo hospital. Por (iltimo, se concerté una entrevista con una profesional
de la Facultad de Salud Publica de la Universidad Peruana Cayetano Heredia
que trabaja en un proyecto de prevencion del VIH.

c) Entrevistas individuales en profundidad. Se llevaron a cabo con
personas que viven con VIH-sida en Ica v en Chincha en los meses de
abril y mayo. Después de la realizacion de los grupos focales con perso-
nas que viven con VIH-sida, con algunos asistentes se concertaron citas
para hacerles entrevistas mas a fondo. También se ha entrevistado en su
domicilio a personas que no participaron en el grupo y a otras que asis-
tian a su cita en el hospital. Igualmente, en Ica se habl6é con dos varones
que no tienen VIH, pero que conocen el tema, porque uno es soporte de
personas que viven con VIH-sida y el otro pertenece a Union, Fuerza vy
Amistad (UFA), asociacién de hombres que tienen sexo con hombres y
que ayudan a personas con VIH-sida.

En Chincha se entrevist6 a una sefiora que es viuda de un hombre
con VIH-sida y que asiste al grupo de ayuda mutua a pesar de que ella
no es seropositiva, pero desde que a su esposo se le detecto el virus, ella
participaba en el grupo, y después de enviudar, contintia asistiendo.

En Ica se ha entrevistado a 13 personas que viven con VIH-sida, 8
asistieron al lugar donde se realiz6 el grupo focal, 4 en su domicilio y
una en el hospital. En Chincha se han realizado 20 entrevistas, 14 en el
hospital, una en el domicilio de la persona y 5 en el penal. Al respecto,
hay que mencionar que en compania de la enfermera de PROCETSS del
Hospital San José de Chincha, se tuvo acceso al Centro Penitenciario
Tambo de Mora, donde se pudo entrevistar brevemente a 5 reclusos
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que tienen diagnoéstico de VIH positivo, 4 hombres y una mujer. En
este caso, las entrevistas no se pudieron registrar totalmente porque
no se permitié el ingreso de la grabadora al penal. Las edades de las
personas privadas de libertad varian desde 26 afios hasta 46 afios. Los
varones tienen 26, 28, 35 y 44 aros, respectivamente, y la mujer, 46
anos de edad.

En resumen, se han realizado 13 entrevistas en Ica y 20 en Chincha.
En el cuadro siguiente, se pueden apreciar con mayor detalle las caracte-
risticas de las entrevistas realizadas (cuadro 4).

Cuadro 4
CARACTERISTICAS DE LAS ENTREVISTAS REALIZADAS PARA EL ESTUDIO
Entrevistas realizadas | Ica | Chincha | Penal de Tambo de Mora, Chincha | Total
Mujeres 4 10 1 15
Varones 9 5 4 18
TOTAL 13 15 5 33

3. VARIABLES DE ESTUDIO

Para el andlisis se tuvieron en cuenta dos aspectos: por un lado, el estu-
dio del VIH-sida v el sistema de salud y, por otro, la discriminacién en la
comunidad y en los servicios publicos de salud. Para ello, se consideraron
como variables fundamentales los cuatro aspectos del derecho a la salud:
disponibilidad, aceptabilidad, accesibilidad y calidad, propuestos por el
Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales de las Naciones
Unidas (Observacion 14).

La disponibilidad se refiere a contar con un nimero suficiente de
establecimientos, bienes y servicios publicos de salud, asi como programas
de salud y condiciones sanitarias adecuadas.

En cuanto a la accesibilidad, se sefala que los establecimientos, bienes
y servicios de salud deben ser accesibles para todas las personas sin ningu-
na discriminacion. Este punto presenta cuatro dimensiones: a) acceso sin
discriminacion; b) accesibilidad fisica (alcance geogréfico); c) accesibilidad
econdmica (asequibilidad); v d) accesibilidad a la informacién (incluida la
confidencialidad de los datos personales en relacion con la salud).
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La aceptabilidad es entendida como la obligaciéon de que todos los
establecimientos, bienes y servicios de salud respeten la ética médica,
la diversidad cultural de las personas, asi como el principio de confiden-
cialidad.

Por ltimo, la calidad hace referencia a que ademaés de ser aceptables
culturalmente, los establecimientos, bienes y servicios de salud deberan ser
también apropiados y de buena calidad desde el punto de vista cientifico.
Para ello, se requiere personal de salud capacitado y con salarios adecua-
dos, medicamentos y equipos hospitalarios en buen estado y cientifica-
mente aprobados y, en general, de condiciones sanitarias apropiadas.

Estos puntos son destacados por Paul Hunt, relator especial de la
Comisién de Derechos Humanos de la Organizacion de las Naciones
Unidas, cuando explica el marco normativo del derecho a la salud, enfa-
tizando como dos elementos importantes del contenido de este derecho
la no discriminaciéon e igualdad de trato.

Sobre la base de todo lo anterior, se elabor6 el esquema de trabajo
para los grupos focales y posteriormente la guia de entrevistas en profun-
didad. Para ello, se establecieron de una forma operativa los componentes
del derecho a la salud que serian tratados en el presente diagnéstico.

1. Accesibilidad del servicio de atencién del VIH-sida. Se refiere a la
existencia de un programa especifico de atencién y tratamiento de
personas que tienen VIH; es decir, si los centros de salud cuentan
con el personal y equipamiento adecuados para la atenciéon de esta
infeccion, si el tratamiento es asequible para la mayoria de personas,
si hay acceso a la informacion y difusién acerca del VIH-sida v si se
respeta la confidencialidad.

2. Acceso al tratamiento. Todos los pasos que se deben seguir para
acceder al tratamiento; en este caso, el TARGA y los costos econdmicos
que ello ocasiona.

3. Discriminacién e igualdad de trato. De acuerdo con este componente,
la persona con VIH-sida recibe igual atencién que otra persona que no
lo tiene: si el personal de salud, al enterarse de su condicién seroldgica,
no desea atenderla o retrasa la atencion, si evita el contacto fisico, si
cumple con las normas que rigen la atencién para las personas con
VIH-sida. En el caso de la comunidad, si al sospecharse que una persona
tiene VIH, se la aparta y no se le permite el contacto fisico e, incluso,
si el maltrato se extiende a los hijos de estas personas.

4. Calidad de los servicios de salud. Los problemas que tiene el personal
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de salud para atender adecuadamente a las personas seropositivas,
la falta de materiales, el problema con los medicamentos, la infraes-
tructura de los servicios y la demora en la entrega de los resultados
de los analisis.

Es necesario remarcar que se tomaron en cuenta las opiniones tanto
del personal de salud como de las personas que viven con VIH-sida para
analizar la situacion de la infecciéon desde dos puntos de vista: del prestador
de salud y del usuario de los servicios de salud. De la misma manera, se
analizé esta problemética en dos ambitos geograficos del mismo departa-
mento: Ica y Chincha, cada uno con sus propias particularidades.



CAPITULO I

Marco conceptual

El estigma, la discriminacién y los derechos humanos fueron la base de
la Campaiia Mundial de Lucha contra el Sida de los afios 2002 y 2003,
cuyo objetivo primordial era prevenir, disminuir y eliminar todas las formas
de discriminacién y estigma relacionadas con el VIH-sida.

Tanto el estigma como la discriminacién relacionados con el VIH-
sida se remontan a los origenes de la enfermedad misma y se presentan
a lo largo y ancho del planeta. Algunas de las causas son la ignorancia
sobre la enfermedad, la falta de conocimientos acerca de las formas de
transmision del VIH, los prejuicios, el miedo al contagio v el hecho de
que es una enfermedad incurable. Ademas, hay que tomar en cuenta la
manera tendenciosa en que algunos medios de comunicaciéon informan
sobre el VIH, el hecho de que éste se relacione con la sexualidad y que se
lo considere como un tema tabt, entre otras razones (ONUSIDA, 2002).

Por esta razén, desde el comienzo de la epidemia, las personas con
VIH-sida han sufrido el estigma y la discriminacion por parte de sus familias,
sus amigos y en sus lugares de trabajo. Esto se agrava cuando ocurre en
los centros de salud, porque esta situacion se convierte en un obstaculo
para la prevenciéon y tratamiento de la enfermedad, tal como lo sefiala un
estudio de la Organizacién Panamericana de la Salud:

El temor a ser considerado vulnerable a la infeccion o VIH positivo impide que
muchas personas soliciten pruebas voluntarias; por consiguiente, es menos
probable que esas personas tomen medidas para protegerse y proteger a otros.
Ademas, el comportamiento inapropiado hacia los que estan enfermos puede
conducir a la depresion, aislamiento social y empeoramiento de la enfermedad,
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lo cual impone una carga mas pesada atn en las personas que proporcionan
cuidados. Asimismo, las convenciones internacionales estan de acuerdo que la
discriminacion contra las personas con VIH-sida es, con frecuencia, una violacion
de sus derechos humanos (Organizaciéon Panamericana de la Salud 2003).

Estigma y discriminacién son expresiones muy generales que incluyen
una variedad de précticas y actitudes que van desde gestos y observaciones
impropias, violacion de la confidencialidad hasta retraso en la atencion;
abarcan desde las relaciones interpersonales hasta las relaciones entre los
grupos sociales y entre pueblos. Son variables y las personas afectadas las
describen muy bien, de acuerdo con el contexto social y cultural. Sin embar-
go, los puntos en comiin son tres: establecen una distincion o diferencia, son
devaluadoras o peyorativas, y finalmente, tienen como base una «<marca» o
«estigma» que se asocia al riesgo de contagio o a la enfermedad. Estos tres
puntos, que pueden presentarse en mayor o menor medida, conforman el
nucleo de las practicas discriminatorias (Desclaux 2003).

1.1 ESTIGMA

El estigma es un concepto universal, de origen griego, que se relacionaba con
la marca fisica hecha con fuego o con un instrumento cortante a las personas
que se consideraban inferiores o extrafas, fuera de lo comtn. Actualmente
no hay marcas fisicas, pero el estigma prevalece y se lo vincula al grupo
étnico, raza, sexo, creencias religiosas, edad, enfermedades, etcétera.

Goffman (1963) definia el estigma como un atributo que «desprestigia
considerablemente» a una persona frente a los demas; es decir, que la con-
vierte en indigna ante los ojos de las demés personas. Parker y Aggleton
(2001) prefieren describir al estigma como un proceso que varia de acuerdo
con la cultura, donde surgen nuevos estigmas y otros van desapareciendo.

La mayor parte del estigma relacionado con el VIH-sida se basa en
concepciones negativas anteriores, pues lo vinculan con la homosexualidad
y la promiscuidad. Con frecuencia se asocia a las personas con VIH-sida
con relaciones sexuales o con actividades reprobadas por la sociedad.
Los hombres infectados son sefialados como homosexuales, bisexuales
o clientes de prostitutas. Las mujeres son percibidas como promiscuas o
profesionales del sexo.

Todo lo anterior convierte al estigma en un medio de control social, ya
que castiga a las personas que se apartan de las normas sociales. Ademas,
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refuerza las desigualdades sociales existentes como las basadas en el géne-
ro, en la raza o el origen étnico y en la orientacién sexual, de modo que
algunos grupos son menos valorados y otros se sienten superiores.

Hay otros anélisis del estigma que llevan a distinguirlo en dos clases:
estigma percibido y estigma efectivo o experimentado. El estigma perci-
bido, llamado autoestigmatizaciéon y miedo al estigma, se refiere a que las
personas —en este caso las que viven con VIH— esconden su diagnéstico,
ocultan su enfermedad para evitar la discriminacién y prefieren evitar las
posibles reacciones de las demés personas frente a su estado seropositivo,
mientras que el estigma efectivo o experimentado viene a ser la discrimi-
nacion que sufre la persona; es la vivencia real.

1.2 DISCRIMINACION

Como se ha mencionado en parrafos anteriores, la discriminacion de las per-
sonas con VIH empez6 a la par con la epidemia. La base de los argumentos
para que esto sucediera era atribuir un origen «foréaneo» a la enfermedad;
considerar que el VIH era un castigo a las personas por sus conductas sexua-
les, de modo que las personas infectadas eran culpables y responsables de sus
males. Otro argumento se relaciona con el miedo al contagio, lo que produce
que las personas eviten cualquier contacto con los infectados.

Al igual que lo que sucede con el estigma, la discriminacién relacio-
nada con el VIH se fundamenta en una discriminacion preexistente: en
las relaciones de desigualdad, principalmente las de género, el racismo,
la xenofobia y la homofobia.

Al hablar de discriminacioén, no solamente nos estamos refiriendo al
trato diferenciado, sino que se considera un significado mas amplio, tal
como lo senala la Organizacién Panamericana de la Salud:

El significado original de «discriminar» era observar las diferencias. Sin embargo,
con el transcurso del tiempo, la palabra ha adquirido el significado de tomar
actitudes activas o pasivas que perjudiquen a personas que pertenecen, o se
cree que pertenecen, a un grupo determinado, en particular, a un grupo estig-
matizado.?

3 Comprension y respuesta al estigma v a la discriminacién por el VIH-sida en el
sector Salud. Organizacion Panamericana de la Salud. 2003, p. 12.



34 VIH-sida y discriminacién en Ica

Igualmente, la discriminacion puede ser legislativa o comunitaria. La
primera esta dada por las leyes o politicas, y la sequnda, se manifiesta en
diversos contextos sociales como los centros de trabajo, los hogares, el
barrio, etcétera.

Ademés, el estigma v la discriminacién forman parte de un circulo,
ya que el estigma promueve las actitudes discriminatorias v, a la vez, la
discriminacion enfatiza el estigma; aunque no es algo mecanico, a veces
puede variar (véase el grafico siguiente, tomado del documento de la

OPS).

Gréfico 1
ESTIGMA Y DISCRIMINACION: UN RESUMEN GENERAL

Personas dentro de la norma social Personas fuera de la norma social

Discriminacion
/ (legislativa y comunitaria)

Comportamiento discriminador

I

Actitudes discriminatorias «——

<——— ESTIGMA

Como se ha visto anteriormente, las normas internacionales también
definen la discriminacién. Asi, tenemos que la Convencién Interamericana
sobre la Eliminaciéon de Todas las Formas de Discriminacion contra las
Personas con Discapacidades sefiala que la discriminacion viene a ser
cualquier diferencia, restriccion o exclusion basada en una discapacidad,
antecedente o consecuencia de discapacidad anterior o percepciéon de
una discapacidad presente o pasada que tenga el propésito de impedir o
anular el reconocimiento, goce o ejercicio por parte de las personas con
discapacidad, de sus derechos humanos y libertades fundamentales.

También se debe asumir la discriminacién como una cuestion de salud
publica, puesto que se constituye en un obstaculo para la prevencion,
para informarse de los riesgos de la transmision, para hacerse las pruebas
diagnosticas. De igual forma, esta actitud limita la detecciéon sistematica,
hace que las personas infectadas nieguen que tengan la enfermedad y no
sigan los tratamientos.
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En resumen, el estigma relacionado con el VIH-sida lleva a menudo a
la discriminacién, lo cual constituye una violaciéon de los derechos humanos
de las personas que viven con el virus. Como lo sefiala Alice Desclaux
(2003), «pareceria, pues, que derechos humanos y salud publica estan
indisolublemente entrelazados».

Asimismo, es importante sefialar que en la mayoria de los estudios
acerca de la estigmatizaciéon y discriminacion predominan los enfoques
individualistas, de modo que el problema se reduce al estudio de atributos
que desacreditan a la persona dentro del marco de las interacciones indi-
viduales o grupales; es decir, en términos estaticos, independizando estos
fendémenos de las condiciones estructurales y del contexto de desigualdad y
poder. De esta manera, la discriminacién quedaria reducida simplemente a
un «trato injusto» que depende de la buena o mala voluntad de las personas
o de los grupos (Grimberg 2003).

En contraste, la estigmatizacion y la discriminacién relacionadas con
el VIH-sida deben verse como un proceso historico-social que se da en
estructuras de desigualdad social, politica, de exclusion, y que se relacionan
con el poder, puesto que articulan dispositivos de dominacién y opresion
entre categorias de clase, género, etnia, edad, etcétera (Grimberg 2003).
Por esta razén, no se considera al estigma y a la discriminacién como
barreras culturales. No hay que verlos en forma segmentada sino interre-
lacionados con la estructura social y econémica.

1.3 DESIGUALDAD, GENERO Y VIH

La tendencia mundial conduce al aumento de casos de mujeres infecta-
das, especialmente en los lugares donde las relaciones heterosexuales
constituyen la principal via de transmision del VIH. El principal factor de
riesgo para que las mujeres sean contagiadas es el comportamiento de
riesgo de sus parejas masculinas, el cual, por lo general, es mantenido
oculto. Las mujeres se enteran de este proceder cuando ya han contraido
la infeccién.

Un estudio que se llevo a cabo en Lima determiné que 90% de las
mujeres embarazadas y que tienen VIH solamente habian tenido una o
dos parejas sexuales en toda su vida (Alarcén et al. 2003). Otras investi-
gaciones en ciudades peruanas comprobaron que 87% de los varones que
tienen relaciones sexuales con otros hombres también tienen relaciones
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con mujeres y con tasas muy bajas de uso de preservativos (Guanira et al.
2004).

Como otro marco referencial que se encuentra acorde con la ten-
dencia mundial respecto a esta prevalencia del VIH en las mujeres y en
las personas heterosexuales, en el afio 2003 la Federacion de Mujeres de
Ica efectud un diagnostico situacional con una muestra de 16 mujeres con
VIH-sida. Se evidenci6 que 95% fueron contagiadas por el contacto con
sus parejas, porque jamas usaron alguna forma de protecciéon. EI 50%
de las encuestadas s6lo habia tenido una pareja, trabajadores comerciales
viajeros. Estos no hacian uso del condén y ellas, por vergiienza, no lo
exigian. El 40% manifesté que, cuando pidieron a sus comparieros que
usaran condén en el acto sexual, éstos reaccionaron agresivamente, y ellas
fueron victimas de violencia fisica, psicolégica y sexual.

Es importante tomar en cuenta, en la infeccion del VIH-sida, el factor
de género, porque las mujeres vienen a ser fisicamente mas vulnerables que
los hombres a la infeccion, ya que durante la relacién sexual la transmision
de varén a mujer es dos veces mas probable que la transmisién de mujer a
varon. Igualmente, desde el punto de vista bioldgico, las mujeres jovenes
son mas susceptibles a la infeccion por VIH porque el revestimiento del
cuello uterino no estd completamente desarrollado (ONUSIDA 2004).

En nuestra sociedad las reglas que rigen las relaciones sexuales difie-
ren entre hombres y mujeres. Hay una desigualdad por razéon de sexo: los
varones son los que tienen el poder, y por ello deciden el uso del preser-
vativo; tienen varias parejas sexuales. Inclusive, en algunos casos ejercen
violencia sexual contra las mujeres. Por esta razon, como se ha mencionado
anteriormente, el factor de riesgo para que las mujeres contraigan el VIH
es el comportamiento sexual de sus parejas.

Igualmente, los papeles o roles asignados tradicionalmente a las muje-
res —como cuidadoras de la familia, esposas, madres, abuelas, con valores
de sacrificio y entrega— implican que deben asumir la mayor parte de la
carga asistencial de la enfermedad del VIH-sida (ONUSIDA 2004). Peor es
la situacién cuando las parejas de las mujeres fallecen por la enfermedad,
y ellas quedan viudas y a cargo de los hijos menores, mientras que cuando
la mujer con VIH muere, la abuela es la encargada de los nietos que han
quedado huérfanos.

También se presentan ciertos casos en que las mujeres, impulsadas
por la pobreza y por la imposibilidad de satisfacer sus necesidades basicas,
utilizan como estrategia de supervivencia el «sexo transaccional»; es decir,
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tienen relaciones sexuales con varones, por lo general, de mayor edad,
a cambio de una «ayuda» econémica o en regalos. Esto es un reflejo de
la posicidon econdémica superior de los hombres y su mayor acceso a los
recursos (ONUSIDA 2004).

En general, las practicas sexuales muestran una relaciéon asimétrica.
Los hombres tienen la parte activa, la iniciativa, y las mujeres son pasivas.
Si las mujeres se apartan de estos roles, se convierten en «malas» mujeres,
se las estigmatiza.

Por estas razones, las mujeres presentan una mayor vulnerabilidad
al VIH, ya que ademas de la vulnerabilidad biologica, estan presentes las
relaciones desiguales entre los géneros y, por ende, de poder, la falta de
autonomia para ejercer sus derechos sexuales, los roles diferenciados que
invisibilizan el trabajo de las mujeres, el menor acceso a la educaciéon y
a un trabajo asalariado, lo que genera que sean més dependientes de los
hombres, todo esto asociado al aumento de la pobreza y la desigualdad
socioecondmica.



CAPITULO II

El derecho a la salud y la no discriminacion
de las personas que viven con VIH-sida

Los derechos humanos son un conjunto de facultades inherentes a la per-
sona que permiten alcanzar valores como la libertad, la dignidad v la igual-
dad. Este concepto trasciende la dimension juridica e introduce elementos
operativos por los cuales las personas, sin distincién de ninguna clase,
pueden obtener sus prioridades en cualquier campo: politico, econémico,
gubernamental, comunitario o familiar (Arroyo et al. 2004: 14).

Desde este enfoque, los derechos humanos deben ser reconocidos
y garantizados por el Estado, razén por la que conllevan la exigencia de
cumplimiento de las obligaciones de éste frente al individuo v la sociedad.
Comunmente cobran énfasis en aspectos como la desigualdad social y la
discriminacion; es decir que tras el derecho existe una obligacién corre-
lativa. De esta manera, la exigibilidad se constituye en un proceso social,
politico y legal que se propone verificar si un Estado cumple o no con sus
obligaciones respecto a los derechos humanos. Tal proceso debe com-
prender la participacion de la sociedad civil, como una forma inherente a
su ejercicio de la ciudadania.

Particularmente, los derechos econémicos, sociales y culturales fijan
limites al Estado para la decisién en materia de politicas publicas. Sus
lineamientos comprenden las pautas siguientes: a) obligacion de respetar:
que implica que los gobiernos deben abstenerse de restringir la satisfaccion
de los derechos ciudadanos; b) obligacién de proteger: es decir, prevenir
toda posible violacién de los derechos; ¢) obligaciéon de realizar: implica
acciones que involucran el gasto publico, la reglamentacién del Estado, la
regulacion del mercado, la provision de servicios publicos e infraestructura,
entre otras (Cardenas et al. 2005: 31).
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2.1 MARCO INTERNACIONAL DEL DERECHO A LA SALUD

El derecho a la salud puede definirse como aquel que permite que la persona
y los grupos sociales puedan gozar, como lo sefiala la Organizacién Mundial
de la Salud, de un «estado de completo bienestar fisico, mental y social» y
no solamente la ausencia de enfermedad.? Asi, el Estado tiene el deber de
afrontar oportunamente las causas que condicionan el deterioro de la salud
y, a la vez, garantizar el acceso a los servicios de salud con un trato digno a
las personas, protegiendo, promoviendo v facilitando su acceso.

La perspectiva de derechos humanos en salud refiere que ésta cons-
tituye un componente de la dignidad humana y se trata de un bien en si
mismo, que no requiere mayor argumentacion. En ese sentido, todo ser
humano, por el hecho de existir, tiene derecho a la salud, v los Estados
tienen la obligaciéon de garantizar, sin excepciones, que todas las personas
hagan uso de este derecho.

El derecho a la salud y a la no discriminacion estan reconocidos en
numerosos tratados, convenciones y declaraciones, que tienen como
punto de partida la Declaracién Universal de los Derechos Humanos
(1948), que en su articulo 25.1 sefiala que «Toda persona tiene derecho
a un nivel de vida adecuado que le asegure, asi como a su familia, la
salud y el bienestar».

Posteriormente, el Protocolo Adicional a la Convencién Americana
sobre Derechos Humanos en materia de Derechos Econémicos, Sociales
y Culturales (Protocolo de San Salvador, 1988), en concordancia con otros
tratados internacionales, corrobora en su articulo 10 lo siguiente:

1. Toda persona tiene derecho a la salud, entendida como el disfrute del mas
alto nivel de bienestar fisico, mental y social. 2. Con el fin de hacer efectivo
el derecho a la salud, los Estados partes se comprometen a reconocer la
salud como un bien publico y particularmente a adoptar [...] medidas para
garantizar este derecho.

Al respecto, hay que hacer hincapié en que luego de la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos, con el Pacto Internacional de

4 El derecho a la salud fue definido en el Congreso de Constitucion de la Organizacion
Mundial de la Salud, celebrado el 7 de abril de 1948.
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Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (PIDESC) de 1966 recién se
plasma la obligacion de los Estados de garantizar el derecho a la salud.
Este tratado, en su articulo 12, establece que los Estados Partes en el
pacto reconocen el derecho de las personas al disfrute del més alto nivel
de salud fisica y mental y deberén adoptar medidas para asegurar la plena
efectividad de este derecho: reduccién de mortinatalidad y mortalidad
infantil, mejoramiento de la higiene en el trabajo y del medio ambiente,
prevencion y tratamiento de enfermedades v la creacion de condiciones
para la asistencia y servicios médicos.

Sin embargo, con el enfrentamiento ideologico y politico entre los
Estados Unidos y la Unién Soviética de la década de 1960, se dio paso a
una separacion de los derechos por «generaciones». Por un lado, queda-
ron los derechos civiles y politicos, y por otro, los derechos econémicos,
sociales y culturales, con lo cual estos ultimos fueron limitados como
compromisos de caracter progresivo o aspiraciones programaticas de las
sociedades. Esta situacién critica solamente se empezo6 a superar con la
Conferencia Internacional de Viena (1993), pues alli se homologaron los
derechos econémicos, sociales y culturales con los civiles y politicos, y se
sefal6 que los primeros constituian «condiciones de libertad» indispensables
para el ejercicio de los segundos:

Todos los derechos humanos son universales, indivisibles e interdependientes
y estan relacionados entre si. La comunidad internacional debe tratar los
derechos humanos en forma global y de manera justa y equitativa, en pie de
igualdad y dandoles el mismo peso (seccién I, item 5).

Esta nueva situaciéon no sélo reivindica la exigibilidad del derecho a la
salud, sino que también hace objeto de sanciones a las politicas publicas
que no conducen a mejorar las condiciones de salud de los Estados que
suscriben los tratados (Arroyo et al. 2004: 19-20).

En materia de salud vy la exigencia de rechazo al estigma vy la dis-
criminacién, particularmente, se cuenta con un conjunto de tratados
internacionales que hacen especial mencién del tema y que, de acuerdo
con el articulo 55 de la Constitucion Politica del Per(, una vez suscritos,
se constituyen en normas para el pais. Entre ellos es preciso destacar:
a) el Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales
(PIDESC, 1966); b) la Convencién Americana sobre los Derechos Huma-
nos (Pacto de San José de Costa Rica, 1969); ¢) el Pacto Internacional de
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Derechos Civiles y Politicos (1976); d) la Convencién sobre la Eliminacion
de Todas las Formas de Discriminacién contra la Mujer (1979); e) el Pro-
tocolo Adicional a la Convencién Americana sobre Derechos Humanos
en Materia de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (Protocolo de
San Salvador,1988); f) la Convenciéon sobre los Derechos del Nifio (1989);
g) la Declaracién y Programa de Accién de El Cairo (1994); h) la Cumbre
Mundial sobre Desarrollo Social de Copenhague (1995) y, por tdltimo,
i) la Declaracion y Plataforma de Accion de Beijing (1995).°

En lo que se refiere al derecho a la salud, la discriminacién de las
mujeres y el VIH-sida, en la citada Plataforma de Accién de Beijing —que
ya cuenta con maés de una década de suscrita— se detecta que las jovenes y
las adolescentes son particularmente vulnerables (capitulo II, item 37) y se
concluye que es preciso lograr que las mujeres puedan ejercer el derecho
a disfrutar del mas alto nivel posible de salud de la misma forma que el
hombre. La pobreza y la dependencia econémica de las mujeres, la violen-
cia, las actitudes negativas hacia las mujeres y las nifias, la discriminacion
racial y otras formas de discriminacion tienen efectos perjudiciales sobre
su salud. Por todas estas razones, se concluye lo siguiente:

El VIH-sida y otras enfermedades transmitidas por contacto sexual, cuyo conta-
gio es a veces consecuencia de la violencia sexual, tienen efectos devastadores
en la salud de la mujer, en particular, de las adolescentes y jovenes. Las mujeres
no suelen tener el poder necesario para insistir en que se adopten practicas
sexuales libres de riesgo y tienen un acceso reducido a la informacion y a los
servicios de prevencion y tratamiento. Las mujeres, que representan la mitad
de los adultos que contraen el VIH-sida y otras enfermedades de transmisién
sexual, han hecho hincapié en que su vulnerabilidad social y las relaciones de
poder desiguales entre la mujer y el hombre constituyen obstaculos para el sexo
libre de riesgos, en sus esfuerzos por reducir la propagaciéon de las enfermedades
de transmision sexual (La mujer v la salud, item 92).

Para rubricar este acépite relativo al derecho a la salud, es necesario
poner de relieve la Declaracion de Compromiso en la Lucha contra el VIH-

5  Sobre el particular, habria que precisar que la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos, el PIDESC, el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, el Pacto
de San José y el Pacto de San Salvador han sido refrendados en el Per mediante
normas legales especificas.
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Sida (Organizacion de las Naciones Unidas, 2001), por cuanto contiene
consideraciones y metas muy claras en materia de prevenciéon, control y
lucha contra la discriminacion de las personas que viven con VIH-sida.

2.2 EL VIH-SIDA Y LA NO DISCRIMINACION

Para el presente estudio, tiene particular importancia revisar la men-
cionada Declaracion de Compromiso en la Lucha contra el VIH-Sida,
pues constituye una resolucién aprobada por la Asamblea General de
las Naciones Unidas, la cual, al haber sido suscrita por el Per(i, adquiere
un caracter vinculante para nuestro pais. Asimismo, hay que mencionar
que el Estado peruano viene participando en las acciones de monitoreo
y evaluacion periddicas que se efectiian para verificar la implementacion
de los compromisos contraidos por los Estados miembros.

En esta Declaracion del UNGASS del 2001 se hace un diagnéstico de
la situacion del VIH-sida y se recuerdan los multiples compromisos suscri-
tos alrededor de esta problemaética.® En el diagnostico de la epidemia, se
reconoce que la exclusion social, en términos de pobreza, subdesarrollo y
analfabetismo, contribuye a la propagacion del VIH-sida, el cual, a su vez,
agrava la misma pobreza y obstaculiza el desarrollo.” Asimismo, se sefiala
que el estigma, el silencio, la discriminacién y la negacion de la realidad,
asi como la falta de confidencialidad, socavan los esfuerzos de prevencion,
atencion y tratamiento e incrementan los efectos de la epidemia.

Para superar esta situacion, se sefala, desde el punto de vista epide-
miolégico, la meta de disminuir, para el afio 2005, la prevalencia del VIH
en 25% entre jévenes de ambos sexos de 15 a 24 aros de los paises més
afectados vy, también, para el afio 2010, la prevalencia general en 25%.

Particularmente, en materia de no discriminacién y participacion de
las personas que viven con el VIH-sida, se enuncia para el afio 2003 un
conjunto de propuestas alternativas que inciden en la preparacién y puesta
en marcha de estrategias de lucha que consideran lo siguiente:

6 Declaracion de Compromiso en la Lucha contra el VIH-Sida. Resoluciéon aprobada
por la Asamblea General de las Naciones Unidas. Vigésimo sexto periodo extraordi-
nario de sesiones. 8.2 sesién plenaria, 27/06/2001 (A/RES/S-26/2). ftem 6.

7 i‘Declaracién de Compromiso en la Lucha contra el VIH-sida” (A/RES/S-26/2).
Item 11.
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Asegurar el establecimiento y la ejecucion de estrategias y planes de finan-
ciaciébn nacionales multisectoriales para luchar contra el VIH-sida que se
refieran a la epidemia en términos directos, hagan frente al estigma, el
silencio vy la negacion de la realidad, tengan en cuenta las dimensiones
de género y de edad de la epidemia, eliminen la discriminacién v la
marginacién, entrafien la colaboraciéon con la sociedad civil y el sector
empresarial y la plena participacién de las personas que viven con VIH-
sida, las que pertenezcan a grupos vulnerables y las que se encuentren mas
expuestas, especialmente, las mujeres y los jovenes (item 37, las cursivas
son nuestras).

En este sentido, la declaraciéon encierra mucha importancia, por-
que constituye un documento de inicio para el establecimiento de las
estrategias nacionales y los compromisos internacionales de coopera-
cién que contribuyan a fortalecer los sistemas de atencion de la salud y
hacer frente a los factores que afectan el suministro de medicamentos
antirretrovirales; es decir, la asequibilidad v el precio, incluida la fijacion
de precios diferenciados y el mejoramiento de los sistemas técnicos y de
atencion de la salud.®

En el Perti, este compromiso marca el establecimiento de objetivos
de tratamiento con medicamentos antirretrovirales, como el TARGA (Trata-
miento Antirretroviral de Gran Actividad) y la necesidad de incrementar las
capacidades y mejorar las condiciones de trabajo del personal de atenciéon
de la salud.

Para los fines de este documento, resulta de singular interés prestar
atencién a los compromisos que para el afio 2003 se suscribieron en torno
a los derechos humanos v las libertades fundamentales indispensables para
reducir la vulnerabilidad al VIH-sida.

Promulgar, fortalecer o hacer cumplir, segiin proceda, leyes, reglamentos
y otras medidas a fin de eliminar todas las formas de discriminacién contra
las personas que viven con VIH-sida y los miembros de grupos vulnerables,
y asegurarles el pleno disfrute de todos sus derechos humanos vy libertades
fundamentales; en particular, darles acceso a, entre otras cosas, educacion,
derecho de sucesion, empleo, atenciéon de la salud, servicios sociales y de

8 Declaracién de Compromiso en la Lucha contra el VIH-Sida (A/RES/S-26/2).
Item 56.

El derecho a la salud y la no discriminacién de las personas que viven con VIH-sida 45

salud, prevencioén, apoyo, tratamiento, informaciéon y protecciéon juridica,
respetando al mismo tiempo su intimidad y la confidencialidad; y elaborar
estrategias para combatir el estigma y la exclusion social asociados a la epi-
demia (item 59).

En este aspecto, se pone especial énfasis en reducir la vulnerabilidad
de las mujeres con programas de prevencion de actividades que exponen
al riesgo de infeccién por el VIH, como el comportamiento sexual de alto
riesgo y sin proteccion; establecer estrategias y programas que permitan
enfrentar los factores que las hacen particularmente vulnerables a la
infeccion por el VIH; entre ellos, el subdesarrollo, la falta de seguridad
econdmica, la pobreza, la falta de educacién, la exclusion social, el analfa-
betismo, la discriminacion, la falta de informacién y/o de productos para
protegerse y todo tipo de explotacion sexual de mujeres, nifias y nifios.
Tales estrategias, normas y programas deben abordar la dimensién de
género de la epidemia y especificar las medidas que se han de adoptar
para superar la vulnerabilidad y las relaciones inequitativas de género
que les restan a las mujeres autonomia para decidir sobre su cuerpo y su
sexualidad.

Por tltimo, en la Declaracién de Compromiso, se propone el estable-
cimiento de un fondo mundial contra el VIH-sida y para la proteccién de
la salud, con el propoésito de financiar la adopciéon de medidas urgentes y
mas amplias contra la epidemia, sobre la base de un enfoque integrado
respecto de la prevencion, la atenciéon, el apoyo vy el tratamiento, y prestar
asistencia a los gobiernos en la lucha contra el VIH-sida, movilizando con-
tribuciones de fuentes publicas y privadas y haciendo un llamamiento a los
paises donantes, las fundaciones, los circulos empresariales, incluidas las
empresas farmaceéuticas, el sector privado, los filantropos y las personas
adineradas.’

Esta Declaracion de Compromiso, en el afio 2002, plasmé uno de sus
principales objetivos en la constitucion del Fondo Global de Lucha contra
el Sida, la Tuberculosis y la Malaria, el cual ha venido siendo monitoreado
anualmente en las sesiones de la Asamblea General de las Naciones Unidas.
En el seguimiento de resultados del afio 2003, se reafirma el compromiso
de impulsar la realizacion plena de los derechos humanos como elemento

9 Declaracién de Compromiso en la Lucha contra el VIH-Sida (A/RES/S-26/2).
Item 90.
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esencial de la respuesta a la pandemia del VIH-sida y la eliminaciéon de
todas las formas de discriminacion de las personas que viven con el VIH-
sida. Sin embargo, se observo que al ritmo de ejecuciéon y cumplimiento
de ese momento, era probable que no se alcanzaran los objetivos fijados
para el 2005, pues, entre otros factores, los recursos disponibles para
cuestiones relacionadas con el VIH-sida no sumaban ni la mitad de los
10.000 millones de dolares que se consideraban necesarios para dar una
respuesta eficaz sélo en el afio 2005.1°

Posteriormente, en el seguimiento de resultados del afio 2005, se
reconoce que los avances han sido insuficientes, las metas no han sido
alcanzadas y que existe una preocupacién creciente por la expansion
global, la feminizacion de la epidemia y por el hecho de que las mujeres
representen actualmente el 50% de las personas que viven con VIH en
todo el mundo y cerca de 60% de las personas que viven con la infeccion
en el Africa. Igualmente, se reconoce que la mitad de los nuevos infectados
por el VIH son nifios y jévenes menores de 25 afios y que éstos carecen
de informacioén relacionada con el VIH-sida.!!

En materia de no discriminacién y respeto a los derechos humanos,
se reiteran los compromisos asumidos cinco afios atras y que visiblemente
no han sido logrados:

Nos comprometemos a redoblar los esfuerzos por promulgar, fortalecer o
hacer cumplir, segiin proceda, leyes, reglamentos y otras medidas a fin de
eliminar todas las formas de discriminacién contra las personas que viven
con el VIH y los miembros de grupos vulnerables, y a asegurarles el pleno
disfrute de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales
y, en particular acceso, entre otras cosas, a la educacion, la herencia, el
empleo, la atencion de la salud, los servicios sociales y de salud, la prevencion,
el apoyo y tratamiento, la informacion y la proteccion juridica, respetando
al mismo tiempo su intimidad vy la confidencialidad; y a elaborar estrategias
para combatir el estigma y la exclusién social asociados a la epidemia (A/

RES/60/262, item 29).

10 Seguimiento de los resultados del vigésimo sexto periodo extraordinario de sesiones:
aplicacion de la Declaracion de Compromiso en la Lucha contra el VIH-Sida. Asam-
blea General de las Naciones Unidas. 25-02-2004 (A/RES/58/236).

11 Declaracion Politica sobre el VIH-Sida. 87.2 sesion plenaria del 02-06-2006 (A/
RES/60/262).
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Esta reiteracion del Compromiso de 2001, como lo sefiala el informe
del secretario general a la Asamblea General de las Naciones Unidas con
motivo de haberse cumplido cinco afios de la Declaracion de Compro-
miso en la Lucha contra el VIH-Sida (marzo de 2006),'? responde a que
actualmente en el mundo sélo se ha logrado que 1,3 millones de personas
tengan acceso a antirretrovirales en los paises en desarrollo y solamente
24 paises han cumplido o superado proporcionalmente la meta de «tres
millones para 2005». Igualmente, en lo que se refiere a discriminacién y
derechos humanos, el secretario general concluye lo siguiente:

El estigma y la discriminacion que acompanan al VIH son los principales
impedimentos para la eficacia de los programas de apoyo, prevenciéon y tra-
tamiento. El estigma asociado al virus es un obstaculo especialmente dificil de
salvar para el éxito de los programas de prevencion, incluyendo los servicios
destinados a la poblacién mas vulnerable y la prevenciéon de la transmision
de madre a hijo. Segiin mas de 30 informes de la sociedad civil, el estigma
y la discriminacién de las personas que viven con el VIH estan muy genera-
lizados y las mujeres son habitualmente las mas afectadas (A/60/736, item
10, Conclusiones. Inc. h).

En este evento de importancia mundial, destac la alta participaciéon de
las representaciones de la sociedad civil en medio de criticas a los Estados
miembros de las Naciones Unidas, cuya responsabilidad fue transferida a
delegaciones diplomaticas, jefes de programas nacionales de sida, ministros
de salud y unos pocos jefes de Estado. Esto, para muchos observadores,
puso en evidencia el desinterés de algunas de las méaximas autoridades
politicas en un tema que no consideran prioritario para sus paises.

En lo que se refiere al logro de una declaracién politica, desde mucho
antes que empezaran las reuniones preliminares y la sesion de revision
por la Asamblea General, se vislumbraba que una declaracién politica,
como la anhelada por la sociedad civil, no se iba a conseguir. Demandas
como la mencién de poblaciones o grupos como los transgénero, los
homosexuales, los trabajadores sexuales vy los usuarios de drogas fueron

12 Asamblea General de las Naciones Unidas. Informe del Secretario General sobre la
Declaracion de Compromiso en la Lucha contra el VIH-Sida: cinco anos después.
Sexagésimo periodo de sesiones. Tema 45 del Programa. A/60/736. 24 de marzo
del 2006.
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totalmente excluidas de los acuerdos, lo que motivé que las organizaciones
de la sociedad civil presentaran declaraciones con el tenor siguiente:

Las Naciones Unidas deben asumir su responsabilidad para garantizar la
participacion de la sociedad civil, incluyendo las PVVS |[...]. Deploramos que
en este ambito se continte sin reconocer las raices estructurales que generan
situaciones de vulnerabilidad en amplios sectores de la poblacion. Se igno-
ran, ademas, las particularidades de las comunidades mas afectadas, lo que
provoca tanto la expansion de la epidemia como la violacion de los derechos
individuales, econdémicos, sociales, culturales y politicos de las personas.

Creemos firmemente que el estigma, la discriminacion, la inequidad
de género y la violencia asociadas a esta pandemia, requieren un compro-
miso urgente y un liderazgo solido de los Estados Miembros. Es hora ya
de contar con mecanismos vinculantes que conviertan las declaraciones
v compromisos en politicas publicas transparentes y responsables, aten-
tas a las necesidades de las personas respetando el ejercicio pleno de la
ciudadania (cursivas nuestras). !>

En el Perq, para el seguimiento de esta Declaracion de Com-
promiso de Lucha contra el VIH-Sida (UNGASS, 2001), a finales del
afio 2005, se han elaborado informes de monitoreo y evaluaciéon que
han sido presentados a la Asamblea de las Naciones Unidas (junio de
2006) por parte del Estado (Kusunoki et al. 2005) y, también, desde
la sociedad civil (Cabello y Valverde, 2005). En la medida en que los
datos de base y las conclusiones de ambos informes de seguimiento del
UNGASS (2001) no son divergentes, para los fines del presente estudio,
que tiene un enfoque de derechos humanos, analizaremos con mayor
detenimiento los resultados ofrecidos por el informe de la sociedad civil.

Una primera limitacién que se halla para arribar a conclusiones en el
informe de la sociedad civil es que en el pais no se cuenta con cifras oficia-
les recientes. Se sefiala que se vienen recopilando los datos de vigilancia
para hombres que tienen sexo con otros hombres y para gestantes, y que
es imposible obtener datos adicionales. La informacién proporcionada
por la Oficina General de Epidemiologia del Ministerio de Salud se basa

13 Posicionamiento politico de la sociedad civil de América Latina y el Caribe reunida en
UNGASS. Nueva York, 30 de mayo de 2006.
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en las vigilancias centinela de los afios 2002-2003 y no se han realizado
los estudios de prevalencia de VIH en los cuatro grupos de importancia:
gestantes, HSH, TS (trabajadoras sexuales) y PPL (personas privadas de
la libertad) (Cabello y Valverde, 2005: 10-11).

En forma paralela al hecho de que el Pert haya tenido que repro-
gramar la meta de 7.000 personas que viven con VIH-sida incorporadas
al TARGA para el afio 2004 y de 9.000 para el afio 2007 (pues a fines
de 2005 solamente habia 6.298 personas con VIH-sida con tratamiento
antirretroviral, de las cuales solamente 3.752 pertenecian al MINSA), la
agenda de la sociedad civil en torno al VIH-sida sigue girando en torno a
la prevencién, atencién y tratamiento ligados al sector Salud. Como con-
secuencia de ello, en materia de discriminacion, se sefiala en el informe:

Se ha incorporado muy timidamente la lucha contra el estigma vy la discrimi-
nacién hacia las condiciones de vulnerabilidad que influyen en la transmision:
trabajo sexual, homosexualidad, sexualidad activa en adolescentes; las necesi-
dades en torno al espacio laboral; las reflexiones sobre la familia y la escuela;
entre otras, que conllevan acciones de coordinacién y abogacia hacia otras
instituciones del Estado (Cabello y Valverde, 2005: 22).

Igualmente, se hace mencién de la persistencia de manifestaciones de
estigma y discriminacion en los servicios de salud, las cuales son reforzadas
por el sistema de salud.

El sistema de atencion hospitalario en el pais tiene limitaciones estructurales
para brindar atencién oportuna y de calidad a sus usuarios. Las limitaciones
presupuestales, las carencias a niveles de estructura fisica, equipo v las bajas
retribuciones salariales a los trabajadores de salud profesionales y no profe-
sionales constituyen un escenario de precariedad. Es en este escenario en
el cual se desarrollan las atenciones a enfermos terminales de VIH-sida, lo
que resulta agravandose por la ausencia de una estrategia disefiada para su
atencion y personal poco sensibilizado con la situacion de la PVVS y muchas
veces con trato discriminatorio (ICASO, Via Libre, 2005: 28).

Complementa esta apreciacion el hecho de que en los servicios de
salud persistan deficiencias en el enfoque de respeto a las distintas formas
de ser vardn y ser mujer que tienen las poblaciones. Existe la necesidad
de fomentar un real involucramiento de los trabajadores de salud en la
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lucha contra el estigma y discriminacién, que —segln la concepcién del
documento— «se convierten en las principales barreras para el acceso de
HSH y TS a los servicios preventivos». (Cabello y Valverde 2005:33).

Otra generacién de documentos importantes de las Naciones Unidas
en materia de salud, VIH-sida y derechos humanos esta constituida por
los informes del relator especial de la Comisién de Derechos Humanos,
Paul Hunt. Ellos nos acercan a la problematica de la salud en los paises
en situacion de pobreza y exclusién social. Hunt pone énfasis en la
contribuciéon de los derechos humanos en general a la reducciéon de la
pobreza, e indica que los derechos humanos habilitan a los pobres y los
ayudan a hacer frente a la discriminacion v la desigualdad.'* El sugiere
mejorar el acceso de los pobres a los servicios de salud, aumentar la
eficacia de las medidas de salud publica a favor de los pobres y reducir
la carga presupuestaria que les representa la proteccion de la salud.
Seguidamente, sefiala que la discriminacién y los estigmas asociados
con ciertos estados de salud, como el VIH-sida, tienden a reforzar las
desigualdades sociales ya existentes:

Las relaciones entre los estigmas, la discriminacién y la negacion del derecho
a disfrutar del mas alto nivel posible de salud son complejas y presentan mul-
tiples aspectos. La discriminacion y los estigmas son, en conjunto, contrarios
al respeto a la dignidad v la igualdad humanas, pues, ademés de ser un acto
de menosprecio, muchas veces se suman a otras desigualdades que ya afectan
a los grupos vulnerables y marginados, con lo que aumenta su vulnerabilidad
ante la mala salud y se obstaculizan las intervenciones sanitarias eficaces.
Todo ello complica la situacién de quienes padecen discriminacion doble o
multiple, por ejemplo, por motivos de sexo, raza, pobreza y estado de salud
(Informe E/CN.4/2003/58, ftem 62).

En este orden de cosas, el relator propone ocuparse de los grupos
vulnerables y, entre ellos, las personas que viven con VIH-sida, pues los
temores a la enfermedad vy la muerte, la relacién entre el VIH y los tra-
bajadores sexuales, las relaciones sexuales entre varones y la atribucion
de culpa moral a quienes viven con la enfermedad constituyen factores

14  “Informe del relator especial, Sr. Paul Hunt, presentado de conformidad con la re-
solucion 3003/31”. Febrero de 2003. Consejo Econémico y Social de las Naciones
Unidas. Comisién de Derechos Humanos (E/CN.4/2003/58).
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que refuerzan los estigmas y motivan la intolerancia y la discriminacion.
Se pone, como ejemplo, que el temor a ser identificado con el VIH-sida
impide el asesoramiento y a someterse a pruebas de manera voluntaria,
indispensables para la prevencion, la atencién y el tratamiento.

Posteriormente, el relator especial de las Naciones Unidas, en una
mision especial al Perti, aborda especificamente la problematica del
VIH-sida y destaca los avances en su control y prevencion, aunque cier-
tamente enfoca el tema que motiva la presente investigacién; es decir,
la existencia de actitudes estigmatizadoras y préacticas discriminatorias
entre los profesionales de la salud, las cuales también deberian ser atri-
buidas al sistema sanitario y a factores institucionales.'® En el informe
se sefala:

Durante la misién del relator especial, se plantearon diversas cuestiones
relativas a los derechos y responsabilidades de los profesionales de la
salud v a los derechos del paciente, como las limitadas atribuciones y
malas condiciones de los profesionales de la salud; meédicos, enfermeras
y dentistas; la responsabilidad dentro del sistema sanitario, y la incidencia
de actitudes estigmatizadoras y practicas discriminatorias contra quien vive
con el VIH-sida en el sistema sanitario. El relator especial recomienda
que se ensefien los derechos humanos a los profesionales de la salud, por
ejemplo, en las facultades de medicina, y que el Gobierno se interese en
mejorar las atribuciones y condiciones de todos los profesionales de la salud

(E/CN.4/2005/51/Add.3, item 44).

Sobre el particular, el relator especial recomienda que en la ley se
reconozcan plenamente los derechos de los usuarios del sistema sanitario,
caracterizado en el pais y en la regién por serias deficiencias en aspectos
tales como la prevencion de la salud, la modernizacion de la infraestructura
y equipamiento, la calificacion permanente del personal, la provision de
medicamentos de calidad y la no discriminacién en los servicios. Propone
que la ley deberia contener mecanismos de denuncia accesibles e inde-
pendientes que evallen las quejas de los usuarios del sistema sanitario

15 Informe presentado por el Sr. Paul Hunt, relator especial, sobre el derecho de toda
persona al disfrute del mas alto nivel posible de salud fisica y mental. Misién al Perq,
febrero de 2005. Consejo Econémico y Social de las Naciones Unidas. Comision de
Derechos Humanos (E/CN.4/2005/51/Add. 3).
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que estiman que se han violado sus derechos humanos al recibir atenciéon
médica, aunque también sefiala su preocupacién por la posibilidad de que
en los proyectos de nuevas leyes se sobredimensione la responsabilidad
individual de los profesionales de la salud sin tomar debidamente en consi-
deracion los factores institucionales que pueden contribuir a que se violen
los derechos de los pacientes.

2.3 EL MARCO LEGAL DEL VIH-SIDA EN EL PERU

En el Pert existe una variada normatividad referida al VIH-sida que se inicia
en 1993, afio en el que se promulga la actual Constitucion Politica. Desde
ese momento, se ha producido un conjunto de leyes, decretos supremos,
resoluciones ministeriales, resoluciones directoriales, directivas sectoriales,
entre otras normas, que han tratado de orientar la politica respecto a esta
epidemia.'®

En este marco, hay que poner en relieve la Ley 26626, promulgada
en el mes de junio de 1996, mas conocida como la Ley Contrasida. En esta
normativa se enuncia: «Encargan al Ministerio de Salud la elaboracion de
un Plan Nacional de Lucha contra el Virus de Inmunodeficiencia Humana,
el sida y las enfermedades de transmision sexual. En esta ley se establece
que das pruebas para diagnosticar el VIH-sida son voluntarias y se realizan
previa consejeria» (art. 4) y que «os resultados de las pruebas diagnosticadas
con VIH-sida y la informacién sobre la causa cierta o probable de contagio
son de caracter confidencial» (art. 5). Asimismo, se sefiala que el despido
laboral es nulo cuando la causa es la discriminacién por ser «portador del
VIH-sida» (art. 6).17

16 Sobre este tema conviene revisar el “Informe sobre la situacién del VIH-sida y De-
rechos Humanos en Perti para el seguimiento al cumplimiento de las obligaciones
emanadas de la Declaraciéon de Compromisos en la Lucha contra el VIH-sida” de
Jhon Gutiérrez Guerrero. Lima, 2003.

17 En el plano operativo, para efectivizar la lucha contra el VIH-sida, cuando se inicio la
epidemia, el MINSA conformo el Programa Especial de Control del Sida (PECOS), con
énfasis en la prevencion a jévenes. Posteriormente, en 1995, el PECOS tomé nom-
bre de Programa de Control de ETS y Sida (PROCETSS). En el afio 2000 se constituyod
el Componente Control de ETS y Sida (CETSS) y, més recientemente, en 2003, se
estableci6 la Estrategia Sanitaria Nacional de Prevencion y Control de ITS y VIH-Sida
dentro del marco del Modelo de Atencién Integral de Salud (MAIS).
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A estos avances, importantes para la época, hay que afiadir que de
acuerdo con la Ley 26626 toda persona con VIH-sida tiene derecho a la
atencion médica integral y la prestacion previsional. Para este fin, se prevé
que «el Estado debe brindar dichos servicios a través de las instituciones
de salud donde participe directa o indirectamente como administrador o
gestor (art. 7, inc. a).

A pesar de que para el momento esta ley representd un avance en
materia del caracter voluntario de las pruebas, la confidencialidad, el
control legal de la arbitrariedad frente al despido laboral y la prestacién
obligatoria de servicios de salud a las personas que tuvieran un diagnéstico
positivo de VIH-sida, no enfatizaba aspectos preventivos, de capacita-
cion, difusion, monitoreo y participacion efectiva de las personas que
viven con VIH-sida en los programas y estrategias que debian articularse.
Igualmente, no se consideraban compromisos efectivos en materia de
control y suministro gratuito de medicamentos para las personas que
viven con VIH-sida.

Sin embargo, esta ley se mantuvo vigente durante ocho afios hasta el
ano 2004, cuando se promulgd la Ley 28243 «Ley que amplia y modifica
la Ley n.? 26626 sobre el VIH y el sida y las infecciones de transmisién
sexual». En términos generales, este nuevo dispositivo legal sefiala que «se
declara de necesidad nacional e interés publico la lucha contra la infeccion
por el VIH y el sida y las ITS» (art. 1).

Algunos cambios de importancia que se introducen con esta ley
ampliatoria son la excepcién de la voluntariedad en las pruebas en el caso
de las madres gestantes (art. 4, inc. b) y la ampliacion de las intervenciones
en la atencion integral de la salud que se sefialan a continuacién:

a) Acciones de prevencioén, diagnoéstico, tratamiento, monitoreo, con-
sejeria pre- y posdiagnéstico, rehabilitaciéon y reinsercion social.

b) Atencibn ambulatoria, hospitalaria, domiciliaria y/o comunitaria.

c) El suministro de medicamentos requeridos para el tratamiento adecua-
do e integral de la infeccién por el VIH v sida, que en el momento se
consideren eficaces para prolongar y mejorar la calidad de vida de las
personas que viven con VIH-sida, estableciendo la gratuidad progre-
siva en el tratamiento antirretroviral, con prioridad en las personas
en situaciones de vulnerabilidad y pobreza extrema (art. 3).

Complementariamente, con la creacién de un Comité Técnico de
Especialistas encargado de la actualizacion anual de las terapias (art. 4) y
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la incorporacion de los medicamentos y/o insumos farmacologicos nece-
sarios para las personas que viven con VIH-sida en el Petitorio Nacional de
Medicamentos Esenciales (art. 6), se materializan el impulso vy la dotacion
efectiva de recursos a la Estrategia Nacional de Prevencion y Control del
VIH y las ITS, lo que germina al amparo de los recursos externos pro-
porcionados por el Fondo Global contra el VIH-Sida, la Tuberculosis y la
Malaria.

En el marco de dicha Estrategia Nacional de Prevencion y Control
del VIH y las ITS, aprobada por Resolucion Ministerial 771-2004 /MINSA,
la Direccion General de Salud de las Personas elaboré un plan general, '8
en el que se reconoce:

Los servicios de salud que prestan una atencién integral son insuficientes, ya
que el personal de salud no est4 adecuadamente capacitado en consejeria,
manejo clinico o en practicas de bioseguridad. La condicion de pobreza de
la persona infectada se acentiia rapidamente en el curso de la enfermedad,
por la pérdida de empleo, gastos de medicamentos, examenes de laboratorio
y en el transporte frecuente hacia los servicios de salud que prestan atencién
especializada.®

Igualmente, en materia de exclusion, estigma y discriminacion, se
constata lo siguiente:

Las personas afectadas por el virus del VIH tienen serios problemas econé-
micos, sociales, psicologicos y de estigma dificiles de afrontar, que no son
abordados de manera integral.?®

Los conceptos de la Ley Contrasida modificada (Ley 28243) a los
que se ha hecho mencioén, posteriormente —por Resolucién Ministerial
939-2004— fueron explicitados y difundidos mediante normas, procedi-
mientos y acciones que consolidan la capacidad de respuesta del sector
en el Tratamiento Antirretroviral de Gran Actividad (TARGA) (art. 3). En

18 Plan General Estrategia Sanitaria Nacional Prevencion y Control de las ITS VIH-
Sida. 2004-2006. Lima: MINsA, DGSP, p. 7.

19 Ibid.

20 Idem, p. 11.
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muchos lugares del pais estas acciones atin no se implementan y contintian

siendo un anhelo para las personas que viven con VIH-sida:

e  Facilitar la disposicién a tiempo completo de los especialistas y los
integrantes de los equipos multidisciplinarios.

e La fijacién de un paquete minimo de los exdmenes complementarios
para el inicio del tratamiento (S/. 20,00) con la posibilidad de acceder
a una exoneracion total.

e  Supervision de las direcciones de salud para verificar el cumplimiento
de la normatividad relacionada con el TARGA.

e Aplicar un plan comunicacional para incrementar los usuarios del
TARGA v facilitar la formaciéon de grupos de ayuda mutua en los
establecimientos acreditados para el TARGA.

Con relacion a esta normatividad vigente, que indudablemente ha
evolucionado maés por impulsos externos provenientes del Fondo Global
de Lucha contra el VIH-Sida que por iniciativas y esfuerzos internos, hay
que destacar algunos problemas como la escasa difusién y capacitaciéon en
materia de VIH-sida que persiste en el personal del sistema de salud y la
sociedad en general. Asimismo, hay que poner en relieve la incertidumbre
existente entre las personas que viven con VIH-sida respecto al futuro y
sostenibilidad del proyecto «Fortalecimiento de la prevenciéon y control del
sida y la tuberculosis en el Per(», pues luego de concluido el financiamiento
del Fondo Global en el 2007, este tendra que ser asumido integramente
por el MINsA.?1

A pesar de que las referidas normas legales contienen articulos contra
el estigma y la discriminaciéon, y que el pais, como se ha visto, ha suscrito
varios tratados internacionales que a nivel interno tienen fuerza de ley,
la revision de las normas legales recientes Ginicamente permitié ubicar
un proyecto de ley que garantizaria el derecho a la no discriminaciéon
de las personas con VIH-sida, sobre todo en controversias judiciales y
extrajudiciales.??

21  «Contribucién al acceso a TARV desde el punto de vista del receptor principal del pro-
yecto “Fortalecimiento de la prevenciéon y control del sida y la tuberculosis en el Pert”
financiado por el Fondo Global». Dra. Virginia Baffigo, CARE-Pert. 27 de enero de
2005.

22 Proyecto 5958. Presentado por José Barba Caballero e Hildebrando Tapia el 13 de
marzo de 2003. Iniciativa Ciudadana de Vigilancia Congresal 33, p. 2. Movimiento
Manuela Ramos.
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Al cierre de este informe, si bien alin no se cuenta con una norma
legal especifica contra la discriminacion de las personas afectadas por
el VIH-sida, ya se ha promulgado una ley (Ley 28867) que modifica
un articulo del Cédigo Penal, sancionando con privacién de la libertad
una serie de actos discriminatorios por motivo racial, de discapacidad,
de idioma, religion, etcétera, pero el VIH-sida solamente quedaria en
la posibilidad de ser incluido dentro de la denominacién «cualquier
indole».?3

Por tltimo, hay que senalar que, en el afio 2005, el Ministerio de Salud
realiz6 una Evaluacion del Plan Estratégico 2001-2004 para la Prevencion
y Control del VIH-Sida en el Pert y se constaté que a pesar de existir un
conjunto de estrategias e intervenciones de comprobada eficiencia para
la prevencion de la transmision de ITS y VIH, el nimero de casos de
infeccién por VIH continta incrementéandose por diversos motivos como
el limitado sistema de atencion integral de las personas que viven con él, la
limitada cobertura de las intervenciones, el estigma y discriminacién hacia
dichas personas, entre otros factores. Por ello, actualmente el MINSA v el
CONAMUSA, con el apoyo de ONUSIDA, vienen elaborando un Plan Estra-
tégico Multisectorial 2007-2011 para la Prevencion y Control de las ITS
y VIH-Sida en el Pert. Este plan deberéa guiar y articular las acciones del
sector gubernamental, no gubernamental y de la cooperacion internacional
contra el VIH-sida en el Pert entre los afos 2007 y 2011.

23 Ley 28867, que modifica el art. 323 del Cédigo Penal, que tipifica el delito de dis-
criminacion. Promulgado el 8 de agosto de 2006 y publicado en EI Peruano el 9 de
agosto de 2006.

CAPITULO IIl

El VIH-sida en el contexto regional de Ica

En este capitulo se trata de caracterizar la incidencia del VIH-sida en el
departamento de Ica, revisando aspectos como el contexto demografico,
econdémico y sanitario de la region y estableciendo a cuantos y a quiénes
afecta la enfermedad y como estas personas sobrellevan el VIH-sida en
situacion de pobreza y discriminacién por parte de sus redes sociales
bésicas. Asimismo, se abordara la manera como el sistema publico de
salud afronta la problematica de la epidemia, los limitados recursos que
tiene a disposicion v los resultados de su accién en la region en materia de
prevencion y, sobre todo, de control de la infeccién mediante la estrategia
especifica aplicada.

1.1 LA REGION ICA
ASPECTOS DEMOGRAFICOS

De acuerdo con los datos del Instituto Nacional de Estadistica e Informatica
(INEI), la poblacion de Ica en el afio 2003 era de 698.438 habitantes,
con una tasa de crecimiento promedio anual departamental de 1,6%, cifra
menor que la tasa nacional (1,7%), y los hombres representaban la mayor
proporcién, con 50,4%.

La regién tiene una ocupacion territorial bastante heterogénea, que
se expresa en la concentracion de la poblacion en muy pocos centros
urbanos, consecuencia de la poca efectividad en el uso de las potencia-
lidades econdémicas del campo v el flujo migratorio constante. En este
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sentido, vale sefialar que segiin datos del INEI citados, la provincia de Ica
tenia 309.034 habitantes, Chincha 179.269 y Pisco 128.621, mientras
que Nasca sélo llegaba a los 62.906 habitantes y Palpa a 18.607. En
este proceso heterogéneo, la poblacién urbana ha evolucionado desde
44 2% de la poblaciéon total en 1940 hasta 83,5% en 1993, lo cual ha
traido como consecuencia graves situaciones de desempleo y subempleo
(Rodriguez y Rebaza 2005: 19).

En cuanto a la estructura de la poblacion, segun el INEIL, el 2003 ésta
estuvo conformada —siguiendo una tendencia nacional— por 31,4% de
habitantes que se ubican entre 0 y 14 afios, lo cual indica la existencia de
casi un tercio de nifios y adolescentes; 63,3% entre los 15 y 64 afos y el
5,3% restante excedia los 65 afios (véase el cuadro 5).

Cuadro 5
ICA: POBLACION POR GRANDES GRUPOS DE EDAD, ANO 2003
Indice de
Poblacion Grupos de edad mascuolinidad
total (%)
0-14 15-64 65y mas
Perti | 27.148.101 | 9.011.556 | 16.780.003 | 1.356.542 101,2
% 100,00 33,2 61,8 5,00
Ica 698.437 219.387 441.802 37.248 101,8
% 100,00 31,4 63,3 5,3

Fuente: Compendio estadistico 2003-2004. INEI, Ica.

Vale afiadir que en el quinquenio 1995-2000 la tasa global de fecun-
didad (nimero de hijos por mujer) fue de 2,6, frente a una tasa nacional de
2.,9. Por otro lado, la mortalidad en el mismo periodo fue de 5,3, mientras
que la mortalidad infantil lleg6 a 29 fallecidos por mil nacidos vivos.

ESTRUCTURA PRODUCTIVA Y OCUPACIONAL

Como lo sefiala un reciente documento del PNUD (2003), «el departa-
mento de Ica, en el sentido econémico, no es la region Ica», puesto que la
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provincia de Ica se ha organizado en torno a su valle, con productos como
el algodén y la vid, y el resto de provincias con sus propios valles y puertos,
como es el caso de Chincha, Pisco y Nasca (agricolas, pesqueras y mineras),
han tenido economias autbnomas y paralelas, y mas bien relacionadas con
la economia central de Lima. Se trata, pues, de «un departamento cuya
identidad econémica se halla cuestionada por la relativa independencia de
sus provincias, mas que por su integraciéon armoénica» (PNUD 2003: 36).
De manera general, puede afirmarse que se trata de una economia de
pocas empresas con vista al exterior, y de otra economia: interior, difusa
y de muy pequenia escala, ausente de los registros.

Desde la 6ptica de los sectores productivos, puede sefialarse, de acuer-
do con la informacion del INEI, que el afio 2002 el Producto Bruto Interno
Regional fue de 2.666 millones de nuevos soles, a precios constantes de
1994. Las actividades econémicas que tuvieron mayor participaciéon en
dicho producto fueron la manufactura, con 22,6%; la agricultura, con
21,6%; y el comercio, con 13,7% (véase el cuadro 2).

Cuadro 6
PBI DEL DEPARTAMENTO DE ICA, SEGUN SECTORES ECONOMICOS
ANO 2002 (PORCENTAJES)

Sectores Ponderacién
PBI total Ica 100,0
Agropecuario 21,6
Pesca 1,2
Mineria e hidrocarburos 5,0
Manufactura 22,6
Electricidad y agua 2,5
Construcciéon 2,9
Transportes y comunicaciones 6,6
Restaurantes y hoteles 4.5
Comercio 13,7
Otros servicios 12,9
Servicios gubernamentales 6,5

Fuente: Compendio Estadistico 2003-2004, INEL
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Respecto al desenvolvimiento de estos sectores, se puede sefialar lo
siguiente:

e Manufactura. Es la actividad que ha tenido mayor participacién en el
PBI regional (22,6%). En los Ultimos afios dicha actividad ha compren-
dido 1.330 empresas, entre las cuales se pueden distinguir microem-
presas y pequerias, medianas y grandes empresas. Puede afiadirse que
la gran empresa se ha establecido sobre todo en Chincha vy Pisco.

e  Agricultura. Constituye uno de los pilares de la economia iquenia.
Llega a representar el 21,6% del PBI regional. El sector agropecuario
tiene gran importancia debido a que los productores que se ubican
en este sector constituyen el mayor segmento de la poblacién
regional ocupada; es decir, que se presenta como la actividad mas
importante en materia de generacién de empleo. De acuerdo con
los resultados del tltimo censo agropecuario (CENAGRO 1994), en la
region Ica se ubican 28.245 productores en una superficie agricola
cultivable de 116.909 hectéreas.

e Comercio. Es otra de las actividades econémicas mas importantes de
la region. Aporta 365,3 millones de nuevos soles, lo cual constituye
13,7% del PBI regional. Entre los productos més importantes estan
la harina de trigo, aceites de algodén vy de oliva, carne de vacuno y
espéarragos, entre otros.

DESARROLLO HUMANO Y SALUD

Segun el Informe Nacional de Desarrollo Humano del PNUD (2005), el
departamento de Ica ocupa el cuarto lugar en el ranking de desarrollo
humano del Pert, con un indice de 0,662, cifra mayor que el promedio de
0,620 que tiene el pais en su conjunto. Este importante dato obedece al
hecho de que Ica exhibe valores importantes en los principales indicadores,
como una esperanza de vida al nacer de 72 afios, una tasa de alfabetismo
de 95,7%, una tasa de matricula en secundaria del orden de 97,3% y un
logro educativo de 96,8%.

Hay que precisar, sin embargo, que en la medida en que el actual
informe del PNUD (2005) ofrece datos desagregados hasta el nivel distrital,
es posible observar cierta homogeneidad a nivel de las provincias —Nasca,
Ica, Chincha y Pisco se ubican en los lugares 10, 12, 13 y 14, respectiva-
mente—; no obstante, similar tendencia no se da entre los distritos, pues

El VIH-sida en el contexto regional de Ica 61

si bien Ica estd en el lugar 85, se observa que el vecino distrito de Tate

esta en el puesto 206 y Ocucaje en la posicion 351.

Igualmente, en materia de integracion econémica para el desarrollo
humano —segin el PNUD—, Ica ocupa el segundo lugar a nivel nacional,
después de Lima y Callao, gracias a que tiene una alta integraciéon laboral
(porcentaje de la PEA asalariada) de 49,5%, una integracion financiera
de 8,6%, una importante integraciéon fisica de 37,4%, una integracién
eléctrica de 83,3% y una integraciéon de comunicaciones de 21,6%, con
un promedio global de 0,493, frente a un promedio nacional de 0,443.

Paralelamente a estas prometedoras perspectivas respecto de la situa-
cién y las potencialidades del departamento, de acuerdo con el Censo de
Poblacién y Vivienda del afio 1993, Ica presenta un importante nimero
de hogares con necesidades insatisfechas, al haberse registrado 50.701
hogares con estas caracteristicas. A nivel provincial, la provincia de Ica
presenta el mayor nimero de hogares con necesidades basicas insatisfe-
chas, que constituyen 41,1% del total departamental (20.860 hogares),
seguida de la provincia de Chincha con 23,8% (12.051 hogares).

Al respecto, hay que mencionar que la situacion cronica de pobreza
que erosiona al pais, aun en departamentos con cierto auge econémico
como Ica, ha deteriorado las condiciones de vida de la poblacién, espe-
cialmente de aquella con una menor dotaciéon de recursos productivos y
humanos.

En este caso, a pesar de que en Ica durante las tltimas décadas se vie-
nen realizando programas de lucha contra la pobreza y aplicando politicas
sociales que consideran la atencién de las necesidades més urgentes, el
mapa local de la pobreza muestra que existen tres niveles, que se distribu-
yen de la siguiente manera en el departamento:

e Regular. En esa condicién se hallan tres distritos: Marcona, Ica vy
Pisco.

e Pobres. Con esa calificacion se encuentran 18 distritos: Tambo de
Mora (Chincha), Salas, Vista Alegre, Huancano, Pachacutec y otros
trece distritos mas.

e En extrema pobreza o como muy pobres tenemos 22 distritos, entre
los que se pueden contar Changuillo, Humay, Llipata y Santa Cruz,
entre otros.

Por otro lado, el informe local del propio PNUD (2003), en una suerte
de diagnéstico rapido basado en las percepciones de los principales actores
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sociales, sefiala que las mayores muestras de descontento estan en los
servicios de educacion y salud, cuya responsabilidad principal descansa
en los niveles del gobierno central y regional. Contra todo pronéstico, se
sefiala que el saldo adverso en la opinién sobre los servicios de salud en el
distrito de Ica constituye el cuadruple del existente en el area rural, a pesar
de las diferencias aparentes de cobertura. Al respecto, se puntualiza:

La situacién de salud, tanto en lo que respecta a la atencion en la seguridad
social y en el sistema supuestamente gratuito de la atencién publica, como
en el propio sector de atencion privada, crecientemente segmentado y cada
vez mas comercial que humanitario, es —como la seguridad— un reflejo de
la crisis econémica y social.

Las instituciones de atencién, tienen una creciente crisis financiera,
debido al incremento de la demanda de servicios de parte de una poblacién
sin recursos, la cual ha sido correspondida con una segmentada atencion a
mayores costos para las poblaciones que pueden pagar las tarifas de equilibrio
de dichas instituciones y exclusion para los sectores pobres sin posibilidades
econdémicas (PNUD 2003: 22).

En este sentido, si se analizan otros indicadores como la cobertura
publica de salud, la infraestructura por estratos de atencién, el nimero
de profesionales de la salud que operan en la zona, entre otros indica-
dores, se podra obtener una imagen mas clara de los servicios publicos
de salud.

En primer lugar, habria que sefialar que en la region Ica, el afio 2003,
por cada diez mil habitantes solo se disponia de 2,6 establecimientos de
salud, 19 camas hospitalarias, 8,6 médicos, 1,7 odontélogos y 8,3 enfer-
meras.

En sintesis, las cifras absolutas sefialan que el sistema publico del
Ministerio de Salud en Ica sélo cuenta con 6 establecimientos de nivel
hospitalario, 34 centros de salud y 97 puestos de salud,?* cifra que, indu-
dablemente, se incrementaria si se incorporara la red de ESSALUD vy la
Sanidad de las Fuerzas Policiales, pues solamente en términos de infraes-
tructura la Red Asistencial de ESSALUD cuenta con 5 centros asistenciales
(hospitales y policlinicos) y 12 postas médicas; y como recursos fisicos,

24 Anuario estadistico: Perti en numeros 2005. Lima: Instituto Cuanto, cuadro 8.7, p.
326.
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Cuadro 7
REGION ICA: PRINCIPALES INDICADORES DE SALUD, 1996-2003
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2 Incluye clinicas, hospitales, centros de salud, puestos sanitarios y otros
Fuente: Compendio estadistico 2003-2004, Ica: INEI, Cuadro 4.1, p. 77.
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102 consultorios médicos, 24 consultorios odontolégicos v 309 camas
hospitalarias.?®

Tal marco deficitario en materia de atencion y prevencion de la salud
en Ica, la cercania y el permanente contacto de sus mas importantes
centros poblados con Lima y Callao, donde se ubican més del 70% de los
enfermos de VIH-sida, constituyen elementos importantes en el analisis
de la alta incidencia de casos de la infeccion, la cual ciertamente requiere
una caracterizacion en términos sociales y sanitarios.

3.2 MAGNITUD DEL VIH-SIDA

Después de Lima y Callao, Ica es el departamento que cuenta con mayor
namero de casos de VIH-sida a nivel nacional. De acuerdo con los datos
alcanzados por la Oficina de Epidemiologia de la Direccion Regional de
Salud (DIRESA) de Ica, se registran, desde 1986 hasta julio de 2006, 873
casos notificados de VIH-sida en el departamento de Ica, de los cuales
490 casos son de sida, lo que equivale a 56% y 383 casos de VIH que
representan 44%.

Por provincias, Chincha tenia hasta el mes de abril mayor incidencia
de casos de VIH-sida, siguiéndole Ica, pero para el mes de julio, eso ha
variado y Chincha tiene notificados 325 casos de VIH-sida, mientras que
Ica presenta 326 casos. El resto de provincias (Pisco, Nasca y Palpa) tiene
200 casos y como no residentes se anotan 76 casos. En la fase VIH se
registran 173 casos en la provincia de Chincha, 140 en Ica, 61 en las tres
provincias restantes y 48 como no residentes.

Al margen de que existe un evidente subregistro, pues aqui solamente
se informa de los casos conocidos o tratados por el MINSA, al parecer en
provincias como Pisco, que tienen solamente 137 casos de VIH-sida, las cifras
no dan cuenta de la magnitud de la epidemia, pues los testimonios recogi-
dos en los grupos focales y las entrevistas realizadas en Ica y Chincha con
algunas personas que viven con VIH-sida de Pisco manifiestan una creciente
expansion de la enfermedad en el puerto y los poblados circundantes.

Otro dato se refiere a la relacion de casos de sida hombre-mujer, que
en Ica era de 1,35 en el afio 2005, mientras que la cifra nacional es de

25 Idem, cuadro 8.46, p. 347.
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2,75 (OGE MINsA). Esto indica que la infeccién comienza a tener mayor
incidencia entre los heterosexuales y que, en muchos casos, las mujeres
estan siendo contagiadas por sus parejas. Este incremento de la transmision
heterosexual es mas evidente al ver la caida de la relacion hombre-mujer,
que en el afio 1990 era de 14 a 1 hasta la actual, de 3 a 1, que se man-
tiene estable en los tltimos 8 afios.?®

Igualmente, una caracteristica de la epidemia del VIH-sida es que es
concentrada, pues hay mayor prevalencia en los hombres que tienen sexo
con hombres, pero en este caso, segun los datos proporcionados por la
Oficina de Epidemiologia de la DIRESA de Ica, se puede constatar que hay
mayor numero de casos en los heterosexuales (grafico 2).

Gréfico 2
DISTRIBUCION PORCENTUAL DE LOS CASOS DE SIDA
SEGUN FORMAS DE TRANSMISION SEXUAL
DIRECCION REGIONAL DE SALUD DE ICA, PERIODO 1986-2006 (ABRIL)

Heterosexual: 306 HSH: 159
(63,88%) (33,19%)

Bisex: 87 (18,16%)
Homo: 72 (15,03%)

No determinado = 14
(2,92%)

TOTAL = 479

Fuente: Noti VIH-DIRESA Ica, 1986 vy 2006.

La principal via de transmision es la sexual, que representa 92,6% de
todos los casos; le sigue la transmision de origen desconocido, con 3,9%;
después la transmisién vertical, con 3,3% vy, por dltimo, la transmisién

26  Oficina General de epidemiologia del MINSA, Boletin Epidemiolégico Mensual, abril
de 2006.
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parental, que es minima porque solamente se dio en un caso, lo que equi-
vale a 0,2%. Estos datos guardan, ademés, una gran similitud con los de
nivel nacional.

La edad es otro dato importante, porque los jovenes también son
vulnerables a la epidemia. La mayoria de casos de sida se da entre los 25
y los 34 arfios (véase el grafico siguiente), pero Gltimamente, segiin refiri6 la
especialista encargada del TARGA en el Hospital Regional, asiste poblacién
joven. La mayoria de pacientes que atiende tienen entre 14 y 21 afios, lo
que quiere decir que se han contagiado afios atras y da cuenta del inicio
precoz de relaciones sexuales y, por lo general, sin proteccion.

Grafico 3
NUMEROS DE CASOS DE SIDA SEGUN GRUPOS ETARIOS
DIRECCION REGIONAL DE SALUD DE ICA, PERIODO 1986-2006 (ABRIL)
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Fuente: Noti VIH, DIRESA Ica.

Asimismo, el médico encargado de la estrategia de VIH-sida de la
DIRESA manifestd que mediante el trabajo efectuado con adolescentes,
se ha podido constatar que el inicio sexual de los adolescentes se esta
dando con homosexuales vy ya no con trabajadoras sexuales, porque esto
representaba un costo para ellos; sin embargo, esto no significa que no
tengan sus parejas heterosexuales.

De acuerdo con el «dnforme estadistico de casos seropositivos al
VIH-sida desde 1991 a enero 2006», proporcionado por el programa de
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PROCETSS de la Unidad Territorial de Salud-Chincha, hasta esa fecha habia

310 casos de VIH-sida. De estos casos ya habian fallecido 116 personas

(25 mujeres y 91 hombres). Otros datos relevantes son los siguientes:

e Segun sexo, hay 222 hombres y 88 mujeres.

e De acuerdo con la orientaciéon sexual, hay 174 heterosexuales, 72
bisexuales y 51 hombres que tienen sexo con hombres.

e En cuanto a la raza, 300 son mestizos y 10 de raza negra.

e  Por estado civil predominan los solteros, con un niimero de 168; los
casados son 59; los viudos, 7; los convivientes, 61; los separados,
12, y 3 los menores de edad.

¢ Laedad minima es de 2 anos, y la maxima, de 67 arios.

e De acuerdo con el grado de instruccién, 80 tienen estudios primarios,
105 secundaria, 6 técnicos, 54 educacion superior y 3 analfabetos.

e La principal via de transmision es la sexual con 307 casos; la via
perinatal explica 3 casos.

Segn los datos brindados, el niimero de varones es mayor que el de
las mujeres. Sin embargo, en el grupo de ayuda mutua la asistencia y parti-
cipacién muestra un promedio de 15 personas, en su mayoria mujeres. De
acuerdo con el testimonio de la enfermera del programa de PROCETSS, las
personas que van continuamente a sus controles oscilan entre 20 y 25.

En general, se puede ver por los datos que la tendencia es al aumento
de la infeccién en los heterosexuales. Las mujeres, especialmente, resultan
un grupo vulnerable por el contagio de sus parejas; igualmente, otro grupo
vulnerable son los jévenes que se inician sexualmente con homosexuales.
Se arriesgan a tener relaciones sin proteccion, aunque ésa es una carac-
teristica de la juventud, a la que le gustan los riesgos y no piensa en las
consecuencias negativas a largo plazo; més bien prefieren la satisfaccion
inmediata a corto plazo.

3.3 IMPACTO DEL VIH-SIDA SOBRE LAS PERSONAS
EN UN CONTEXTO DE POBREZA

Antes de abordar el impacto a nivel familiar y personal, hay que agregar
que las muertes por causa de esta epidemia afectan la economia de un
pais porque son afos potenciales de vida perdidos. Son personas que
mueren en edad productiva; también representan un fuerte gasto, porque
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la atencion y el tratamiento de la enfermedad son costosos y permanen-
tes; por lo tanto, seria preferible gastar méas en prevencién para evitar el
aumento de la infeccion.

Una caracteristica de nuestro pais es la desigualdad social. Los nive-
les de vida de los pobres ya estaban deteriorados antes del VIH-sida; en
consecuencia, la epidemia lleva a estos hogares a una situacion maés critica
de miseria y pobreza. El derecho a la salud, que es parte de los derechos
humanos, es muy importante para disminuir la pobreza; en contraparte,
la mala salud limita las oportunidades de las personas para poder trabajar,
educarse y las empobrece todavia mas.

Lo que es evidente y resalta en la mayoria de la poblacion de per-
sonas que viven con VIH-sida es su situaciéon de pobreza, la que ha sido
agravada por la propia infeccién. Las personas que tenian trabajo tuvieron
que abandonarlo por los problemas que la enfermedad ocasionaba. En
otros casos, sus empleadores, al conocer su condicién de seropositivas, las
despidieron. En resumen, la mayoria carece de trabajo y genera deterioro
econdémico en el hogar, pues si antes aportaban econémicamente, una
vez enfermos ya no lo hacen y mas bien ocasionan mayores gastos dados
los costos generados por la infeccién.

Otro problema generado por lo anterior es la inseguridad alimenta-
ria. Algunas personas que viven con VIH-sida cuentan con el apoyo de
sus familiares, pero otras no. Viven solas. Ademas, se presentan casos
de mujeres que, luego de ser contagiadas por sus esposos, han quedado
viudas, sin apoyo familiar y a cargo de sus hijos menores.?’ Por esta razon,
la mayoria de las personas que viven con VIH-sida solicitan que se les
brinde apoyo alimentario, como lo reciben los pacientes de tuberculosis,
porque, ademas, para ingerir los medicamentos y no ser afectados por
éstos, necesitan alimentarse adecuadamente. De acuerdo con los casos
que se han podido conocer a través de los grupos focales y entrevistas,
esto no se da. Este punto coincide con el planteamiento de ONUSIDA,
institucién que sostiene que la alimentacion es una parte esencial de la
respuesta al sida y que, por consiguiente, el apoyo alimentario debe ser
parte de cualquier propuesta global de medidas asistenciales.?®

27 Estas PVVS afiaden que los pacientes de TBC pueden sanarse; en cambio, las PVVS
con el tratamiento solamente pueden prolongar o recuperar la condicién de enfermos
asintomaticos.

28 ONUSIDA. Informe sobre la epidemia mundial de sida 2004: Cuarto informe mun-
dial.

El VIH-sida en el contexto regional de Ica 69

Uno de los elementos decisivos de la atencién integral es tener lo suficiente
para comer. Esta es la preocupacién maés acuciante para muchas personas
con el sida. La enfermedad empobrece rapidamente a las familias y deja a
muchas de ellas luchando por un sustento digno. En consecuencia, aliviar
el hambre es una prioridad capital para ayudar a las personas a afrontar la
enfermedad. Pero una buena nutricién también desempefia un papel impor-
tante porque permite a las personas con el VIH preserven la salud, contra-
rresten la consuncion fisica secundaria a la infeccion por el VIH y aumenten
sus niveles de energia. Ademas, muchos medicamentos, incluidos algunos
antituberculosos y antirretroviricos, no se pueden tomar con el estbmago
vacio (ONUSIDA 2004: 114).

3.4 EL SISTEMA DE SALUD: ACCESIBILIDAD Y CALIDAD
DE LOS SERVICIOS

En esta problematica, hay que hacer hincapié en que las restricciones eco-
némicas que tiene el sistema de salud en el departamento de Ica originan
que determinados servicios considerados estratégicos para el control del
VIH-sida no tengan una adecuada cobertura de recursos humanos, no
cuenten con el apoyo y subsidios requeridos por personas en condiciéon
de pobreza, presenten vacios peridédicos en el suministro de medicamentos
y equipos y, por Ultimo, muestren una infraestructura fisica sumamente
deficitaria. Sobre este ultimo punto, recientemente, en sesién de consejo
del Gobierno Regional de Ica, se declararon en situaciéon de desabaste-
cimiento inminente los servicios de salud de los hospitales San José de
Chincha y San Juan de Dios de Pisco. El primero tiene una antigiiedad de
100 afios, y el segundo, una de 70 afios. Se sefial6 que ambos hospitales
brindan sus servicios en condiciones de precariedad e insalubridad, por
lo que se exoneraron del proceso de seleccion las obras de sustitucion de
infraestructura de ambos hospitales.?’

Esta situacion se viene dando a pesar de que la funcion de salud vy
saneamiento, como sector desconcentrado del Gobierno nacional, se sol-
venta con recursos del Gobierno Regional de Ica, ascendentes a 22,6%
(81,3 millones de soles) del Presupuesto Regional (359,8 millones de soles);

29 Acuerdo de Consejo Regional 0016-2006 GORE-ICA del 20 de abril de 2006.



70 VIH-sida y discriminacién en Ica

es decir, con recursos 10 veces mayores que los asignados al sector agrario
v 9 veces mayores que los destinados al sector Transportes en la region.
Aunque ciertamente es preciso sefalar que 70,8% del presupuesto se
emplea en el pago de remuneraciones, 9,1% en inversiones, y el 20,1%
restante en el rubro bienes y servicios, monto que se tiene que distribuir
entre las 7 unidades de salud de la regién (4 hospitales, 2 sedes adminis-
trativas v la red de centros y postas de salud).3°

A esta delicada situaciéon del sistema, se suman los problemas de
las personas que viven con VIH-sida, que por su precaria economia no
estan en condiciones de pagar los costos de la enfermedad en algunos
rubros del TARGA, que precisamente el sistema de salud no cubre. Es
el caso de los analisis que se les solicita mensualmente y, en algunos
casos, transfusiones de sangre. ComUnmente, piden exoneraciéon a la
asistenta social, pero la rebaja sélo llega a 50%, y algunas veces menos,
aduciéndose que no es posible exonerar a todos los casos, porque no
son los Unicos usuarios que sufren ese problema en el hospital. Hay
que anadir que el Seguro Integral de Salud (SIS) cubre a las gestantes
que tienen VIH, a los nifios hasta los 17 afios, pero estan excluidos los
adultos con sida.

Actualmente, las personas que viven con VIH-sida de Ica han logrado
que no les cobren la consulta, pero los analisis complementarios son los
maés costosos, especialmente las pruebas hepaticas. Asimismo, hay que
precisar que los usuarios del sistema, antes de entrar al TARGA —progra-
ma que solamente existe en la provincia de Ica— se les exige un conjunto
de andlisis cuyo valor estd por encima de los 100 nuevos soles y sélo
consiguen rebajarlo a 65 nuevos soles.3! Sin embargo, de acuerdo con la
Resoluciéon Ministerial 939-2004 del MINSA, que se detalla en el capitulo
anterior, el precio del paquete minimo de exadmenes complementarios
para el inicio del tratamiento no debera exceder los 20 nuevos soles, con
la posibilidad de acceder a una exoneracion total si el caso lo amerita y
previa evaluacién social.

A pesar de que casi en todos los casos se justificaria dicha exoneracion,
esta norma no se cumple porque, segiin manifiestan las autoridades, el

30  Presupuesto Institucional de Apertura del Gobierno Regional de Ica. Ario 2006. Mi-
nisterio de Economia y Finanzas. Disponible en <http://www.ofi.mef.gob.pe/trans-
parencia/default.aspx>.

31 Dato registrado en el grupo focal de Chincha.
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presupuesto del sector es muy bajo y los hospitales no cuentan con los
recursos suficientes. Sobre este punto, las asistentas sociales manifiestan
sentirse impotentes, pues solamente se les da un margen de exoneracion
v no pueden hacer mas por los pacientes, a pesar que estén en condicién
de extrema pobreza.

Otro costo para las personas que viven con VIH-sida es el tratamiento
de las enfermedades oportunistas, costo que no cubre el TARGA. Igualmen-
te, estas personas sefialan que cuando presentan cuadros de hemoglobina
baja —la méas comin de las reacciones adversas—, debido a la ingesta
de la Zidovudina, tienen que comprar acido félico obligatoriamente para
contrarrestar este efecto.

Asimismo, el traslado al hospital representa un costo permanente
para las personas que viven con VIH-sida, muchas de las cuales residen
en zonas periféricas y distantes del establecimiento de salud; peor es el
caso cuando las personas provienen de otras provincias del departamento,
porque deben pagar el pasaje interprovincial, el pasaje para ir al hospital
y, a veces, algo para comer, pues deben salir en la madrugada para poder
llegar temprano al centro de salud y sacar la cita para la atencién. El costo
aumenta si deben acudir con una persona de soporte.

También se sefial6 como problema la falta de seguimiento de los casos
por escasez de recursos para la movilidad. Algunos testimonios recogidos
entre las personas que viven con VIH-sida sefialaron que para ingresar
al TARGA tuvieron que pagar la movilidad al personal de salud para que
pueda ir a su casa, verificar el lugar de residencia y asi poder cumplir un
requisito basico para el ingreso.

Otro problema que afecta no solamente a las personas que viven
con VIH-sida sino también a todos los pacientes que acuden a los centros
de salud del MINSA es la falta de atencién por problemas laborales tanto
del personal administrativo como de los profesionales del sector Salud, lo
que lleva a huelgas indefinidas y paros. En este corto tiempo ha habido
una huelga del personal médico a nivel nacional, se han realizado para-
lizaciones en el Hospital Regional y en otra oportunidad el personal del
hospital de Chincha ha dejado de laborar. Todo esto es perjudicial para
los pacientes nuevos, al no poder recabar una cita para su atencién. Los
pacientes antiguos no son afectados por estas circunstancias porque el
personal médico del Hospital Regional de Ica del programa TARGA ha
seguido atendiendo normalmente.
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3.5 ANALISIS DE LA ESTRATEGIA DE PREVENCION Y CONTROL
DE VIH-SIDA EN ICA: ACCESO AL TRATAMIENTO

El equipo multidisciplinario de la Estrategia Sanitaria de Prevencién y
Control del VIH-Sida depende orgéanicamente de la Direccion General de
la Salud de las Personas de la DIRESA de Ica. Esta a cargo de un médico y
cuenta con personal asignado en los dos hospitales de la ciudad de Ica y
se complementa con el servicio de los dos hospitales provinciales: Chincha
y Pisco, especialmente el primero de ellos, donde se comenzaria a imple-
mentar el TARGA préximamente, y la red de salud de Ica, que comprende
los centros y postas de salud de toda la regién. Para cumplir sus objetivos,
cuenta con un apoyo externo, canalizado por la DIRESA, del Fondo Global
de Lucha contra el VIH-Sida.

A nivel de Ica, la estrategia se viene aplicando con mayor fuerza en
el Hospital Regional de Ica (Nivel IIl). El equipo de dicho hospital esta
conformado por un médico internista, una enfermera, una psicéloga y
una asistenta social, a los que se han sumado otros profesionales de las
especialidades de pediatria, ginecologia y la jefa de Laboratorio. Solamente
faltaria un nutricionista. Estos Gltimos profesionales atienden en sus res-
pectivos consultorios, no en la unidad de TARGA.

La estrategia de prevencién y control del VIH-sida tiene cinco obje-

tivos: 32
Cuadro 8
OBJETIVOS DE LA ESTRATEGIA SANITARIA DE PREVENCION
Y CONTROL DEL VIH-SIDA
OBJETIVO 1 Promover estilos de vida saludables en adolescentes y jovenes

en los temas ITS/VIH-sida.

Disminuir la prevalencia de la infeccion por VIH-sida en pobla-
OBJETIVO 2 ciones vulnerables: HSH y TS.

OBJETIVO 3 | Disminuir la transmision vertical del VIH.

Garantizar la atencién integral de calidad de las personas que
OBJETIVO 4 | viven con VIH-sida (hombres, mujeres y nifos), que incluya el
acceso a tratamiento antirretroviral.

OBJETIVO 5 Fortalecer la respuesta de la sociedad civil y el Estado frente a

la epidemia de VIH-sida (incluye TB).

32 CARE-Peru. Presentacion de la Dra. Virginia Baffigo, 6 de abril de 2005.
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Estos cinco objetivos se desarrollan en el departamento de Ica. El
encargado de la estrategia manifiesta que de acuerdo con el objetivo 1,
se ha capacitado a escolares de 10 establecimientos de la ciudad v 10
de la periferia, junto con el Ministerio de Educacion, Pathfinder y Casas
de la Salud. Ademas, se esta trabajando con adolescentes de la zona de
Santiago.

Con relacién al objetivo 2, se trabaja con pares que captan pacien-
tes de esos grupos que estan en riesgo. Este afio, en el mes de abril, la
Asociacion Civil Impacta ha convocado a un concurso para seleccionar
siete consejeros de pares de hombres que tienen sexo con hombres y
trabajadores sexuales en Ica.

Para cumplir el objetivo 3, el Fondo Global ha apoyado con 4.000
pruebas rapidas entregadas en diciembre pasado, que han sido distribuidas
en toda la regiéon. De esta manera, a las gestantes que no han sido tami-
zadas en sus controles previos se les toma la prueba antes del parto.

Respecto al objetivo 4, que es basicamente la administracion del
TARGA, se informo que el equipo multidisciplinario del Hospital Regional
recibird una nueva capacitacién en el mes de junio de 2006 y luego se
dara un entrenamiento al personal de Chincha para que pronto empiece
a funcionar la otra Unidad TARGA en Chincha. Este objetivo, ademas del
tratamiento antirretroviral, también comprende garantizar la atenciéon
integral de las personas que viven con VIH-sida, la cual estd encargada a
la Asociaciéon Via Libre, que, como parte de su plan de trabajo, realizo en
el mes de marzo de 2006 dos talleres con estas personas, el primero en
Ica y el segundo en Chincha.

Por ultimo, en el objetivo 5, se ha planificado trabajar con los come-
dores y clubes de madres y el Vaso de Leche, para difundir mas amplia-
mente en qué consiste la transmision vertical. También se ha formado la
Coordinadora Regional Multisectorial de Salud (COREMUSA).

Entre los factores que limitan el cumplimiento de los objetivos, habria
que mencionar, en primer lugar, que por las sefnaladas restricciones que
tiene el sistema publico de salud en Ica, el equipo no esté asignado a dedi-
cacion exclusiva, salvo la enfermera. En ese sentido, estos profesionales
tienen una labor muy recargada, pues, ademas de atender los consultorios
de su especialidad (medicina interna, psicologia, etcétera), deben hacer
regularmente guardias, sin incentivos de por medio. Por esta razén, el
TARGA se atiende s6lo un dia a la semana —los martes—, a pesar de que
al inicio —entre 2004 y marzo de 2006— la atencién era de dos dias.
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También hay que sefialar que en el Hospital Regional no hay un médi-
co infectélogo. Por este motivo, una médica internista se ha capacitado y
ha asumido esa responsabilidad, que responde al pedido de atencién de las
personas que viven con VIH-sida. En ese sentido, al margen de destacar
las cualidades del personal, una demanda de éstas es precisamente que el
sistema de atencion del MINSA en Ica se refuerce mediante la contratacion
de un médico infectélogo.

Hay que remarcar que la Unidad de TARGA, que es parte de la Estra-
tegia Sanitaria de Prevencion y Control del VIH-Sida, sélo se aplica en el
Hospital Regional de Ica. Los casos que se ven el Hospital Santa Maria del
Socorro de Ica, dentro de PROCETSS, son derivados al Hospital Regional.

En el Hospital San José de la provincia de Chincha funciona el
PROCETSS, lugar donde las personas que viven con VIH-sida acuden
solamente para recibir los profilacticos (Isoniacida y Cotrimoxazol) como
prevencion. Las personas que necesitan TARGA deben acudir al Hospital
Regional de Ica. Actualmente solo acuden a Ica tres personas que viven
con VIH-sida de Chincha; los deméas no van por problemas econémicos.
Por esta razdén y en vista de la mayor incidencia de VIH que se presenta en
Chincha, se ha planteado la necesidad de que empiece a funcionar la Uni-
dad de TARGA alli. En el mes de junio se capacité al personal de PROCETSS
y se ha sumado una psicéloga para formar el equipo multidisciplinario.
Ademas, se habia acondicionado el laboratorio y se estaba implementando
el ambiente para el funcionamiento del programa TARGA.

La unidad de TARGA funciona en Ica desde diciembre del afio 2004.
La meta del TARGA en el afio 2005 fue de 60 pacientes y la programa-
cién para el ano 2006 indica que se debe atender a 160 pacientes, segin
informo el responsable de la estrategia del VIH-sida de Ica. Actualmente,
84 pacientes estan en el programa TARGA, de acuerdo con la entrevista
realizada a la encargada de este programa.>?

Segtn los datos proporcionados por la Oficina de Epidemiologia del
Hospital Regional de Ica, en el afilo 2005 hubo 45 pacientes que dieron
positivo en la prueba Elisa, pero se confirmaron 28 casos. En el afio 2006,
hasta el mes de junio, a 23 pacientes se les diagnostic6 positivo con el Elisa,
y quedaron confirmados 13. Esto da un promedio mensual de menos de
tres casos nuevos. Ademas, no todos los pacientes con VIH ingresan al

33 Dato recogido el 27 de setiembre de 2006.
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programa TARGA. Hay ciertos criterios clinicos que son requisitos para el
ingreso; por ejemplo, tener CD4 menor de 200; es decir, estar en la fase
sida y pasar la evaluacion del equipo multidisciplinario (véase el grafico
siguiente). Por estas razones no hay un aumento significativo de pacientes
nuevos en el programa TARGA.

Grafico 4
FLUJOGRAMA DEL INGRESO AL TARGA

Persona ingresa por Emergencia,
Medicina o se hospitaliza.
Se le hace analisis de Elisa.
La prueba confirmatoria se envia a Lima.
Analisis de carga viral y
CDA4. Se envia a Lima.

CD4 < 200
CV > 50.000 CD4 > 200
Pasa a TARGA €V <50.000
No pasa a TARGA
l Tratamiento
profilactico

Evaluacién por equipo
multidisciplinario:
médico, psicologa,

asistenta social,
enfermera

¥ ™S

Si ingresa No ingresa al
al TARGA TARGA

! !

Seguimiento
semanal,
quincenal y periddica

mensual

Evaluacién clinica

Fuente: Normas técnicas del TARGA y observacion de desemperio en Ica.
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Con el funcionamiento de la Estrategia de Prevencion y Control del
VIH-Sida y de la Unidad del TARGA, la atencién de las personas que viven
con VIH-sida en Ica ha mejorado, por lo que en ese &mbito no ha habido
mayores quejas, salvo en lo referente al desabastecimiento de medicinas,
problema que afecta en general a todos los pacientes y a todos los hospitales
publicos, pero que, por el momento, ha sido superado con eficacia. En el
caso de Chincha, también se han presentado ciertas quejas respecto a la falta
de leche maternizada para los recién nacidos de madres seropositivas.

En general, se han recogido buenos comentarios respecto a la aten-
cién del equipo multidisciplinario del Hospital Regional de Ica. Inclusive,
ha habido un cambio entre los integrantes del personal, superando de
esa manera algunos desencuentros con las personas que viven con VIH-
sida. Ademas, desde el afio pasado, la unidad del TARGA funciona en un
ambiente independiente, pues al comienzo las personas tratadas eran
atendidas en los consultorios de Medicina Interna.

Algunos impasses que han sefialado las personas que viven con
VIH-sida en la ejecucién de la propia estrategia y que se vinculan a la
problematica son los siguientes:

e No se cuenta con un consejero de pares de personas que viven con
VIH-sida. En el mes de abril la Asociacion Civil Impacta, como parte
del objetivo 2, convocd a concurso de consejeros para hombres que
tienen sexo con hombres y para trabajadores y trabajadoras sexuales,
pero se reclama que haya un consejero para personas que viven con
VIH-sida, como existe en diversos hospitales del patis.

e A algunas personas que viven con VIH-sida les incomoda que el mismo
dia que las atienden vayan a consejeria las trabajadoras sexuales,
porque en cierta ocasion hubo malas interpretaciones y conflictos.

e Existen quejas respecto a las historias clinicas, pues éstas algunas
veces no llegan a tiempo o se extravian. Las personas que viven con
VIH-sida preferirian que las historias se quedaran en la unidad y no
fueran al archivo central.3*

e Algunas personas que viven con VIH-sida estan solas y no cuentan
con una persona de soporte que las acomparie al tratamiento. Se

34  Sobre este punto, en el Hospital Cayetano Heredia de Lima, el equipo multidiscipli-
nario entrevistado manifesté que ellos cuentan con un archivo especial donde van las
historias, como una manera de preservar la confidencialidad de las personas que viven
con VIH-sida.
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ha registrado que inicialmente no se les queria dar medicinas si no
iban con la persona de soporte. Ademas, las personas que viven con
VIH-sida de Chincha tienen que afrontar un mayor gasto en pasajes
y alimentacién por viajar a Ica con otra persona. Pasados algunos
meses, ya no son obligados a llevar a la persona de soporte.3®

Por su parte, los prestadores de salud sefialan que la falta de adhe-
rencia al programa constituye un problema que ha originado algunos fra-
casos, pues como los pacientes se sienten mejor, empiezan a incrementar
su vida social y dejan de tomar los medicamentos a las horas indicadas.
Por ejemplo, sefialaron que en el mes de marzo de 2006 han tenido tres
resistencias; es decir, casos en los que a pesar del tratamiento, la carga
viral de los pacientes se ha incrementado y el recuento de CD4 ha bajado.
Por esta razén, los médicos manifiestan que se deberia capacitar mejor
a las personas que viven con VIH-sida en cuanto a adherencia, para que
ésta sea mas valorada. Este punto también se relaciona con el abasteci-
miento de medicinas, porque si hay escasez, no se podria cumplir con la
adherencia.

Los prestadores de salud también manifiestan que otra causa de
abandono del inicio del tratamiento es la tardanza en dar los resultados
de la carga viral y el recuento de las células CD4, cuyo anélisis se envia al
Instituto Nacional de Salud de Lima. Por lo general, esto demora de uno
a dos meses. Algunos pacientes regresan al hospital por los resultados
y éstos no estan listos, otras veces acuden y hay huelga, hasta que se
aburren y ya no retornan. También van perdiendo el interés porque des-
pués de tener los resultados de los andlisis, si cumplen los requisitos para
iniciar el tratamiento, primero deben pasar por la evaluacion del equipo
multidisciplinario, que esta conformado por la médica, la psicéloga, la
asistenta social y la enfermera. Como la atencién es una vez por semana,
por lo general, la evaluacién no se completa en un solo dia, sino que
las personas tienen que regresar al hospital las semanas siguientes. Por
estas razones, algunos pacientes no retornan y no se enteran de que en
el programa ya tienen los resultados de los anélisis y deberian empezar
el tratamiento.

35 También en el Hospital Cayetano Heredia manifestaron que no tener soporte no
condicionaba a darles las medicinas. Ademas, sefialan que el soporte es el equipo
multidisciplinario.
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Por Ultimo, el aislamiento del paciente —problema que en algunos
estudios es clasificado como una forma de discriminacion— se observa
en la region desde otra perspectiva. Las personas que viven con VIH-sida
miembros de los grupos de ayuda mutua de Ica y Chincha que han sido
entrevistadas para el presente estudio contrariamente manifiestan tener
temor si por alguna razén deben ser hospitalizadas y, al permanecer en
contacto con pacientes que tienen tuberculosis y otras infecciones, ser
contagiadas. En ese sentido, manifiestan preferir una sala separada, va
que al tener defensas bajas, estas personas son mas propensas a adquirir
enfermedades oportunistas, especialmente la tuberculosis.

Esto es corroborado por la encargada del programa en Ica, quien
prefiere dejar a los pacientes con VIH, si van por Emergencia, en la
Sala de Observacion, porque en el servicio de Infectologia se encuentran
los pacientes con tuberculosis. Ella ha observado que algunos pacientes
con VIH que se han hospitalizado por diarreas, al cabo de pocos meses
regresan con problemas de tuberculosis, posiblemente porque en el centro
hospitalario han estado expuestos al contagio.

En términos generales, se puede afiadir que, aparte de los problemas
del sistema de salud, la falta de disponibilidad y accesibilidad vy el bajo
presupuesto asignado para cubrir las necesidades minimas del sector, lo
que le falta a la estrategia es mayor difusion tanto del programa como de
la magnitud de la epidemia entre la poblaciéon en general. Hay descono-
cimiento entre la poblacién sobre la existencia del tratamiento para las
personas que tienen VIH-sida; es decir, del programa TARGA. También se
debe enfatizar la prevencion, la cual se estd dando en algunos colegios,
pero ésta no es suficiente, porque la infeccién esta afectando cada vez
mas a personas muy jévenes.

Las personas que viven con VIH-sida manifiestan que las autoridades
y la prensa s6lo se acuerdan del VIH el primero de diciembre (Dia Mun-
dial de Lucha contra el Sida). Después no hay informacién en los medios
escritos, la radio v la television. A este factor se atribuye que la poblacion
no conozca, por ejemplo, la forma de contagio de la infeccion del VIH,
lo cual origina prejuicios y promueve actitudes que pasan por estigmatizar
y discriminar a las personas que viven con VIH-sida, como se veréa en los
siguientes capitulos.

CAPITULO IV

Hallazgos

En el curso de la investigacion se han identificado las principales préacticas
discriminatorias que sufren las personas que viven con VIH-sida en los
centros de salud y en la comunidad en general. Todo esto enmarcado,
como se ha referido anteriormente, en un contexto de exclusion social y
de pobreza, donde, como lo sefiala Paul Hunt, la mala salud es causa y
efecto de la pobreza (2003: 12).

Al respecto, hay que sefialar que la discriminacién en los centros
de salud y la ejercida por los prestadores de salud han disminuido con la
implementacién de la Estrategia de Control v Prevencion del VIH-Sida
y, particularmente, con la conformacién del equipo multidisciplinario y
la administracién del TARGA, pero no ha desaparecido. Este hecho se
corrobora con los testimonios de las personas que viven con VIH-sida,
quienes refieren quejas de hechos sucedidos antes de la implementacion
de la estrategia y de su inicio. Igualmente, en otros estudios se sefiala lo
mismo: que la disponibilidad de tratamientos antirretrovirales ha reducido
el grado de discriminacion en los servicios de salud.®

Este cambio también ha sido conseguido por las propias personas que
viven con VIH-sida, ya que sus continuas quejas por recibir mejor atencion
han surtido efecto y han logrado revertir la situacién de maltrato, como
en el caso de Laboratorio, por lo que actualmente ya no son tratadas de
mala manera cuando se les toma muestras ni por parte de las técnicas que

36  Organizacion Panamericana de la Salud. Comprensién y respuesta al estigma y a la
discriminacion por el VIH-sida en el sector salud, 2003, p. 7.
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llevan las historias clinicas. Asimismo, hay que remarcar que las personas
que viven con VIH-sida en Ica desde un inicio se han reunido en un grupo
de ayuda mutua y participan en talleres donde son capacitadas para la
defensa de sus derechos.

Esta evolucion experimentada en el tratamiento en Ica, lugar donde
ha nacido la estrategia a nivel regional, a la vez da cuenta de que en
localidades donde atin no se implementa cabalmente dicha estrategia vy
todavia no ha llegado el TARGA, la presencia de actitudes discriminatorias
es mucho mas frecuente.

En la linea de lo que se viene sefialando, habria que resaltar que si
bien la estrategia contra el VIH-sida viene dando sus frutos y ha promovido
la disminucion de los niveles de discriminacion en los centros de salud, el
enfoque ha sido marcadamente curativo®” y no se ha enfatizado la parte
preventiva, por lo cual persisten actitudes y comportamientos discrimi-
natorios que atentan contra los derechos de las personas que viven con
VIH-sida en otros espacios sociales como la familia, la comunidad, el
trabajo vy la escuela.

Esta caracteristica, al margen de que persistan précticas discrimi-
natorias en el sistema de salud y los propios prestadores de salud —las
que seran examinadas en el presente trabajo— condiciona que también
se deban examinar los comportamientos de la comunidad en general en
estos espacios.

A pesar de que varios de los casos encontrados han ocurrido hace
tres o cuatro afos, la gravedad de los hechos ha marcado a las perso-
nas que viven con VIH. Esta situaciéon se corrobora por la negativa a
regresar y atenderse en otros servicios del centro de salud, aun cuando
posteriormente otro personal las trate mejor, lo cual se asocia al estig-
ma autopercibido de estas personas, que justamente se convierte en un
impedimento para ir a cualquier otra especialidad médica o evitar que los
demaés se enteren de su situacion, porque piensan que las van a discrimi-
nar. Por esta razén, en el estudio se han registrado casos de retorno al
establecimiento de salud luego de haber sufrido actitudes discriminatorias,

37 Respecto a los rasgos curativos de la estrategia contra el VIH-sida, conviene revisar
el trabajo de Lidice Lépez y German Rojas. Beneficios vy riesgos de las iniciativas
publico-privadas orientadas a incrementar el acceso a medicamentos para el VIH
y sida en el Pert. Lima: AIS-LAC, 2005.
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pero soélo para la unidad del TARGA, lugar donde las personas se sienten
seguras.

4.1 ACTITUDES Y PRACTICAS DISCRIMINATORIAS
EN LOS SERVICIOS DE SALUD

Al margen de estas situaciones criticas, que tienen en su base problemas de
recursos y gestion, las principales practicas de discriminaciéon detectadas en
los servicios puiblicos de salud de la region Ica, algunas de las cuales son més
bien sistémicas o institucionales, giran en torno a los temas siguientes:

a) Privacién de la consejeria previa al diagnéstico.
b) Violacion de la confidencialidad.

¢) Insensibilidad en el personal de salud.

d) Restricciones en la atencion.

e) Uso innecesario de indumentaria de proteccion.

4.1.1 PRIVACION DE LA CONSEJERIA PREVIA AL DIAGNOSTICO

De acuerdo con la Guia Nacional de Consejeria para ITS y VIH-sida (R. M.
306-98-SA/DM) y con la norma técnica para la atencién de consejeria
en infecciones de transmision sexual y VIH-sida (NT-2003-MINsA/DGSP-
V.01), la consejeria es muy importante para aminorar el impacto psico-
social que produce someterse a la prueba de Elisa, ademas de brindar
informacién y soporte emocional. Segiin la norma técnica, la consejeria
para VIH-sida se da en dos momentos: antes de la prueba (pretest) y des-
pués de ella (postest) y se define de la siguiente manera:

Consejeria pre test: Es la informacion v el proceso educativo que se brinda antes
que el consultante decida tomarse las pruebas diagnésticas para VIH-sida.
Consejeria post test: Es la informacion y el proceso educativo que se brinda
una vez que el consultante se ha tomado las pruebas diagnosticas y se tiene
los resultados del examen. Es el momento y el espacio donde el consejero
tiene la oportunidad no solo de brindar educaciéon sino también apoyo y
soporte emocional.

Inclusive el Ministerio de Salud alert6 que las pruebas para diagnosticar
el VIH deben realizarse previa consejeria personal, la cual es obligatoria,
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y sefald, ademas, que ninguna orientacion telefénica puede reemplazar
la consejeria personalizada.3®

En la mayoria de los casos, las personas por diagnosticar son aquellas
que acuden al servicio de Medicina General o Emergencia o se hospita-
lizan por presentar sintomas como diarreas frecuentes o enfermedades
respiratorias. Alli se les informa que van a ser sometidas a la prueba de
Elisa, pero sin brindarles consejeria previa. Por lo general, se les comunica
directamente el diagnoéstico y después se les informa de la enfermedad. En
otros casos se les dice que se trata de sida por los sintomas y se les pide
que se tomen la prueba de Elisa, sin derivarlos a la especialidad corres-
pondiente.

Siempre me daba diarreas por cualquier comida y todos me decian vesicula,
hasta que me hospitalicé, me sacaron andlisis de Elisa y me sali6 positivo,
pero ella [la enfermera) no me prepar6, de frente me dijo: «Yo a ti te conozco,
tienes un hijo varén y una hija mujer. «No», le dije, «sefiorita, yo tengo mis
2 hijas, mis 2 nifias son mujeres». «Ah, pues, no sabes lo que ti tienes», me
dijo. «Tienes sida», asi de frente. «;Qué?», le dije yo. «Si, tienes sida». Yo me
quedé muda, que me digan asi de frente, no me prepar6, no me hablé bien
(mujer, entrevista en Ica).

Mayormente en el hospital no dan una consejeria antes de hacerse la prueba
de Elisa porque para sacarte sangre se supone deben darte una consejeria para
prever si sale positivo o negativo. No hay una consejeria antes que te saquen la
sangre para ver si eres positivo o negativo. Si sales positivo o negativo, recién
te dicen lo que tienes, pero eso no es una consejeria, es una informaciéon de
lo que tienes, te dicen que te cuides (varén, grupo focal de Chincha).

Esta ausencia de consejeria también ocurre cuando las personas
que viven con VIH-sida de Chincha e Ica se han tomado directamente la
prueba por indicacién de médicos que trabajan en consultorios privados y
derivan las pruebas a los laboratorios de su preferencia. Cuando la prueba
resulta positiva, normalmente son encaminadas al hospital local o regional
bajo la consideracién de que alli existe un programa especifico, como el
PROCETSS en Chincha y la Estrategia en Ica. En el caso de Chincha, cuando

38 Nota de prensa del 25 de mayo de 2006 del Ministerio de Salud.
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las personas llegan al hospital con su diagnéstico, el médico les dice que
esa prueba tomada en un laboratorio privado carece de validez y que se
tienen que sacar otro andlisis en el mismo hospital para que puedan ser
atendidas.

Inclusive, en algunos casos, por los sintomas que presenta el paciente,
directamente se le dice que tiene VIH y para comprobarlo se le indica que
se tome la prueba.

Si, me dieron el resultado sin previa consejeria, no me dieron consejeria.
Al principio, cuando fui a atenderme, la doctora que me vio de frente me
dijo, me traté de una manera como si tuviera asco y me dijo de que lo que
tenia no era otra enfermedad més que el sida, sin haber tenido siquiera un
diagnostico (varon, entrevista en Ica).

En el caso de las mujeres gestantes, también existe la misma omisién
pre- y posdiagnostico, a pesar de que en el afio 2004 se modifico la Ley
Contrasida (Ley 2824 3), de modo que para ellas la prueba de Elisa dejaba
de ser voluntaria y se convertia en obligatoria (art. 2 que modifica al art.4
de la Ley 26626), pero con la explicita condiciéon de la consejeria previa.
Sin embargo, esto Ultimo no se cumple.

Yo me enteré por mi esposo. Tenia cuatro meses de estado y tampoco me
dieron [consejerial. Me tenia que sacar la prueba de Elisa, hasta que me
sacaron sangre y me dijeron «Regresa». Regresé a la posta y la sefiorita me
dijo «Tienes el VIH-sida» y yo le digo «Qué es eso». Yo ni sabia qué era eso.
«Es una enfermedad». Y yo le digo «;Qué? ;Cémo ha sido?». «No, tu esposo
va esta bien avanzado». Como mi esposo va tenia fiebre, diarrea, de todo,
yo no sabia por qué era eso. El era el que me habia contagiado a mi; o sea,
en él ya estaba bien avanzada su enfermedad, ya estaba en la tercera etapa
(mujer, grupo focal de Chincha).

Comulnmente, esta ausencia de consejeria, como violaciéon de un
derecho elemental a la informacién y como una manera de menosprecio
hacia el usuario del sistema publico de salud, se ve reforzada por la viola-
cion de la confidencialidad y el maltrato.

A la pregunta si le dieron consejeria previa al diagnéstico: «No, al contrario,
me insultaron. No sé por qué; ni siquiera me dijeron por lo menos en privado.
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Me dijeron abiertamente. Eso se deberia decir entre los dos. Pero eso fue
para mi horrible y me senti mal» (varon, entrevista en Ica).

Como se ha sefialado en un documento vinculado al tema, esta ausen-
cia o negligencia en el momento de comunicar el diagnéstico en ciertos
casos, cuya frecuencia es muy complicada de establecer, va acompariada
de predicciones sobre la vida y la muerte (Diez Canseco 2005: 46).3° Esto
es muy grave, porque en algunos casos, puede llevar a algunas personas
a intentar suicidarse porque piensan que se van a morir pronto, ya que
desconocen las etapas de la enfermedad por falta de informacién y también
que actualmente pueden recibir tratamiento.

Todo se me vino abajo, hasta me queria matar, después poco a poco, no
pensaba que iba a vivir tanto tiempo porque a mi me dijeron que iba a morir
réapido, el psicologo me dijo. Después me puse a trabajar, primero dependia
de mi familia, pero como ellos tampoco son solventes, me puse a trabajar. Mi
sefiora era seropositiva, ya fallecié hace 3 afios (varén, entrevista en Ica).

En conclusion, a pesar de que los casos de flagrante discriminacion
parecen haberse reducido con el establecimiento de la estrategia contra
el VIH-sida, la necesidad y obligatoriedad de la consejeria pre- y postest
siguen siendo un tema pendiente en Ica y en Chincha, donde los objetivos
recién se estan implementando, por lo cual los problemas de ausencia o
deficiente consejeria siempre estan presentes. También hay que anadir,
de acuerdo con los testimonios, que la falta de consejeria no solamente
se da en los hospitales publicos sino también en la atencién privada.

4.1.2 VIOLACION DE LA CONFIDENCIALIDAD

Respecto a este tema, entre las personas que viven con VIH-sida v el per-
sonal de salud, se hace referencia a situaciones del pasado reciente, que
si bien han ido evolucionando favorablemente, atin no han sido superadas

39 En este documento se sefiala que «una buena cantidad de PVVS recuerda que, al
recibir su diagnostico, el encargado de entregarle los resultados del anélisis de Elisa
se atrevi6 a pronosticar cuanto tiempo vivirian y en cuél de los estadios se encontra-
ban».
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de manera definitiva. Asimismo, hay que tener presente que algunas de
estas préacticas son institucionales, propias del sistema de salud y otras
son actitudes personales.

Particularmente, se menciona la marcaciéon de las historias clinicas
con claves que denotan la condicién serolégica del paciente. Aunque no
estd en cuestion que en las historias clinicas de las personas que viven
con VIH-sida, como la de cualquier otro paciente en tratamiento, deba
indicarse el diagnéstico especifico de las enfermedades que las aquejan, *°
a los pacientes con VIH se les ponia una identificacién estigmatizante de
Cédigo blanco, asociada a situaciones de desatencion y discriminacion.

Las cesareas no querian ser atendidas. Se daba tratamiento, pero habia
rechazo a la operacion [...]. No querian ni revisar a las pacientes. Se hacia
exigencia del carnet perinatal, que en el caso de las PVVS llevaba cédigo
blanco. Esta idea del c6digo blanco naci6 con la buena intenciéon de que las
pacientes no se vieran obligadas a pasar «por la vergiienza» de decirles a los
médicos su estatus serolégico positivo (obstetriz, ex trabajadora del sector
Salud de Ica).

Esta percepcién, como se ha dicho, ha ido cambiando, y ahora las
personas que viven con VIH-sida reconocen que en sus historias se debe
indicar su condicion seroldgica y el llamado cédigo blanco, expresado por
las iniciales CB, es muy similar al cédigo CA que pueden llevar las historias
clinicas de los pacientes que padecen de cancer, siempre y cuando se guar-
de la confidencialidad. Sin embargo, hay que enfatizar que el denominado
cédigo blanco —ahora sustituido por la especialidad de Infectologia, en
la cual se tratan las personas que viven con VIH-sida y que podria abarcar
otras infecciones como la malaria, la tuberculosis o la hepatitis— encierra
una imagen estigmatizante de las personas que viven con VIH-sida y que
son usuarias del sistema publico de salud, pues la mayoria de las personas
asocia este codigo con el VIH-sida.

Eso no debe ser. Del consultorio no debe salir, que otros pacientes nos
miren que es infectologia. Claro, porque es confidencial, y salen gritando:

40 Diagnostico que también se indica en pacientes que padecen de enfermedades como
la malaria, la hepatitis v el cancer.
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«jPrimero van a atender Infectologial». Y nosotros justo estdbamos para
aca, y Medicina después. Yo me paré, pero me dijo [una amiga del grupo
de ayuda mutua]: «No te pares porque hay una vecina mia»: y le digo «Asi
no se habla». Se dice «Primero los citados». En todo sitio dicen asi (mujeres,
entrevista grupal en Ica).

Un problema de mayor vigencia se presenta en ciertos casos en los
que el diagnostico ha sido revelado en presencia de algiin familiar, o se han
hecho de conocimiento de otras personas ajenas a la problemaética de la
salud del paciente. Este punto es muy delicado, porque las personas con
VIH tienen la préctica del silencio y no desean que nadie se entere de su
situacién, o solamente la comunican a sus familiares muy cercanos, pues
temen ser discriminadas. Inclusive, algunas personas que viven con VIH-
sida no se atienden en otros consultorios para evitar que se enteren otros
médicos, porque el diagnéstico esta escrito en la historia clinica.

Bueno a mi no me lo dieron [el resultado de la prueba Elisa]. Le dieron a mi
familia. Ya después me lo dijeron a mi. Yo ya mas o menos sospechaba, por-
que ya habia cambiado mi familia... No me lo dijeron a mi. Se lo dijeron a mi
familia. En todo caso, me tenian que decir a mi (varén, entrevista en Ica).

La doctora me dijo: «;Con quién estabas? ;Con quién tenias sexo?». Entonces
me choco. Aparte de eso que me entero, me hospitalizo, y para mi sorpresa,
la doctora le cuenta a otra persona que no tenia que ver nada con mi pro-
blema. Entonces... yo no podia comprender esa situacién en ese momento
(varén, entrevista en Ica).

La confidencialidad, desde la perspectiva de las personas que viven con
VIH-sida, también es puesta en riesgo cuando los ambientes sanitarios en los
que se atiende a los pacientes son identificados, explicita o implicitamente,
con el tratamiento del VIH-sida, como es el caso de PROCETSS, en Chincha,
que es asociado al VIH. Segun referencia del personal de salud de Chincha,
hay homosexuales que no desean ir a PROCETSS porque la gente de inme-
diato piensa que tienen sida. En Ica las personas que tienen VIH acuden a
la unidad de TARGA un determinado dia de la semana que es fijado por el
hospital. De esta manera, sin existir una intencionalidad negativa frente a las
personas que viven con VIH-sida, las caracteristicas de los ambientes donde
éstas son atendidas permiten deducir su condicion serolégica, aunque vale
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precisar que los pacientes en Ica ven como positivo el nuevo ambiente donde
son atendidos porque es independiente, esta apartado y se encuentran juntos
los consultorios de todo el equipo multidisciplinario, ya que anteriormente
eran atendidos en los consultorios de Medicina, que siempre permanecen
llenos de pacientes.

Ahora nos han cambiado a un ambiente en el cual esta todo el equipo multidis-
ciplinario y en ese ambiente los dias martes, los tnicos dias que hay consulta
también entran TS [trabajadoras sexuales]. Entonces, ya no hay confidencialidad
de las personas porque ellas nos ven ahi, ya saben de antemano qué cosa nos
estan tratando porque [el ambiente] solamente es para VIH y consejeria para
las TS. Yo creo que eso se debe pasar a otro dia, ya que nosotros tenemos sola-
mente un dia de atencién y esas personas pueden ir otro dia, o sea dia miércoles
0 jueves, porque muchos de nosotros a veces nos salimos; hay personas que
llegan nuevas y se salen porque dicen «No hay privacidad ahi, para qué nos han
cambiado aca, mejor que nos dejen afuera igual» (varén, entrevista en Ica).

En el caso del hospital de Chincha, en el PROCETSS no se ha divulgado
el diagnéstico cuando otras personas han pedido informaciéon acerca de
un familiar, pero lo que mas irrita a las personas que viven con VIH-sida
es que junto al nombre y al nimero de la historia clinica, les escriban el
diagnostico en la receta para recoger sus medicinas en la farmacia del
hospital. Por ejemplo, les ponen «VIH + Estadio II o III sin sida» y el sello
de PROCETSS. En la farmacia esperan su turno y, al entregar la receta, la
persona que atiende la lee, y muchas veces no es una sola persona la que
atiende, lo que provoca comentarios. Como este personal rota, aumenta
el nimero de personas que se enteran de su diagnoéstico. Hay que sefialar
que la rotacién de personal es una practica comun en todos los estableci-
mientos de salud, al igual que la presencia de practicantes.

Este hecho no constituye precisamente una practica discriminatoria
inscrita en el ambito individual. Méas bien es una practica institucional
que ocasiona la violacién de la confidencialidad por ser la farmacia uno
de los lugares desde donde sale el diagnostico de las personas que viven
con VIH-sida con mayor fluidez hacia la comunidad, informacién que
rapidamente se expande por el hecho de que Chincha es una ciudad
de menor volumen poblacional que las capitales departamentales y un
tipico lugar donde las redes de informacién informal —los denominados
chismes— funcionan maés rapida y eficientemente.
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Lo que a mi no me gusta y a mis compafieros no les gusta... te voy a
enseniar la receta. Esto nos da la enfermera para que yo vaya a farmacia a
traer mis pastillas de sulfa. Mi nombre, historia clinica, nimero, mira qué
dice aca: «Infeccion por VIH sin sida en estadio n.® 3». A todos les pone ast
y hacemos fila en farmacia, estamos asi y hay técnicas. En la farmacia no
estd una farmacéutica especializada. Son técnicas de institutos, de todos los
institutos de enfermeria que han salido ahorita en Chincha, que van a hacer
sus practicas en farmacias, en medicina, en PROCETSS, miran tu receta y
estan todas las personas mirando también: «;Ah, tG vienes por PROCETSS!,
jah, por VIH-sidal», te dicen... Esto es lo que no les gusta a mis amigos, que
le pongan esto, su nombre y que pongan «VIH sin sida», a todos les ponen
eso y el sello de PROCETSS (varon, entrevista en Chincha).

En el caso cuando vas a recibir tus pastillas en la farmacia, yo creo que debe-
rian poner un cédigo o algo més. Porque me pas6 un caso que un dia yo
fui a pedir pastillas y ahi dice «nfeccion sin sida» y a un costado esta «Tercer
estadio» y justo le entrego a una chica y sale otra que es mi amiga. Imaginese
usted, yo sé que adentro le ha dado: «jMira, porque dice sin sida, pero tercer
estadio!» (varén, grupo focal de Chincha).

En este sentido, al problema del ingreso de técnicas de los institutos
locales, practicantes y personas amigas de las encargadas de la distribuciéon
en farmacia, que filtran y difunden la informacion referida a la condicion
serolbgica de las personas que viven con VIH-sida, hay que anadir la alta
rotacion de personal existente en las unidades de apoyo como laboratorio.
Pero como se ha sefialado anteriormente, es una practica propia de los
establecimientos de salud.

Como siempre cambian de personal dentro de laboratorio, entonces todo el
mundo llega, sale y hablan. Porque yo he visto personas... yo me he sentado a
veces por ahi, por Laboratorio, y he escuchado: «Oye, el que pasa por ahi esta
con sida, con sida», lo comentaba con otro... (varén, entrevista en Ica).

Otra queja referida a la falta de confidencialidad alude a que cuando
las personas que viven con VIH-sida estan recibiendo consejeria del perso-
nal de salud, hay técnicas que entran y salen y escuchan la conversacion.
O hay otras personas paradas en la puerta, que se queda abierta, y se
enteran del didlogo. Por lo general, esta situacion, al igual que la anterior,
ocurre en todos los establecimientos de salud, porque es practica comiin
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que las técnicas ingresen al consultorio con nuevas historias clinicas y
aunque muchas veces avisan tocando la puerta, en otros casos, la puerta
permanece abierta.

...pero lo malo es que no hay confidencialidad. Estamos conversando con la
enfermera, entra su familiar, entra una enfermera de otro consultorio, entra,
se sienta, escucha todo lo que hablamos. Dos dias est4 una técnica, otro
dia esta otra técnica y son técnicas que hacen précticas, estan en primer o
segundo semestre de enfermeria y ellas van, traen nuestra historia, escuchan
todo lo que hablamos con la enfermera... Eso es casi a nivel nacional, porque
cuando he estado en Lima, todos se quejan de lo mismo: que en PROCETSS
no hay confidencialidad, porque entran y salen. Hasta el mismo doctor una
vez, el doctor alli atiende Medicina también en PROCETSS, y entré y dijo:
«Hoy dia no atiendo ninguno de Medicina acé porque aca solo atiendo a los
sidosos». Yo en lugar de quejarme me rei en ese momento, yo estaba sentado
alli escuchando y eso no debe ser asi (varon, entrevista en Chincha).

El problema de la confidencialidad también ha sido reconocido por
el personal de salud. Se concluye que ello puede llevar a que las personas
infectadas dejen de tratarse en el centro de salud, se pierda la adherencia
al tratamiento y los objetivos de control de la enfermedad se vean obsta-
culizados seriamente.

En cuanto a la confidencialidad del diagnéstico, yo creo que en todas las
instituciones tienen ese problema. Personas que inclusive no pueden venir a
recibir el tratamiento, ¢por qué? Porque tienen personas conocidas, piensan
que no va ser confiable su diagnostico y tienen miedo de venir a tratarse.
Entonces muchas veces recurren a ir a otros establecimientos. Eso involucra
costos porque tienen que viajar y muchas veces descontintian el tratamiento
(médico, grupo focal de Ica).

Pero necesitamos sensibilizar al personal en lo que es confidencialidad.
Muchas veces el personal que trabaja en periferia vive en el mismo lugar
cercano a los establecimientos de salud y sucede la infidencia, y este hecho
puede traer consecuencias. Todavia existe el prejuicio de los trabajadores de
salud. Tenemos que trabajar también en eso (médico, grupo focal de Ica).

La confiabilidad también es un gran problema en nuestro hospital y mas
aln yo creo que en el servicio de periférico que trabajamos muchas mas
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personas. Hemos tratado nosotros de guardar confiabilidad con nuestros
pacientes, pero se nos escapa de las manos, ya que es una historia clinica
que muchas veces tiene que pasar al servicio de Medicina, otras veces el
paciente requiere hospitalizacién, pasa al servicio de Hospitalizacién, otras
veces pueden tener una herida, etcétera, pasa al servicio de Cirugia y muchas
veces no podemos controlar lo que es la confiabilidad de la historia clinica
(médico, grupo focal de Ica).

En general, la violacion de la confidencialidad es una forma de discri-
minacién que afecta sobremanera a las personas que viven con VIH-sida
porque ellas no desean que se revele y difunda su diagnostico, pero no en
todas las ocasiones la falta de confidencialidad es provocada por la actitud
del personal de salud, sino que también lo es por las précticas institucio-
nales propias de los servicios de salud como la rotaciéon del personal, la
presencia de practicantes y de estudiantes.

4.1.3 INSENSIBILIDAD EN EL PERSONAL VINCULADO
A LA SALUD

Este punto refiere los casos, no sistematicos, en que el personal no atiende
a las personas que viven con VIH-sida con el respeto y cordialidad exigidos
en cualquier servicio publico, especialmente en uno de atencion de la salud.
Este maltrato tiene consecuencias psicolégicas que son interiorizadas por las
personas que viven con VIH-sida y puede ocasionar en algunos casos depre-
sién, baja autoestima y desesperanza. Como se sabe, esto puede repercutir
negativamente en la enfermedad, porque produce una baja de las defensas
y se agrava el cuadro clinico. Esta actitud también causa, en otros casos, la
desercién del paciente para evitar pasar malos momentos.

Lo que mas les duele y molesta a las personas que viven con VIH-sida es
sentir que se las mira con asco, que no quieran tocarlas cuando las revisan,
como si fueran a contagiar al personal de salud con el mas pequefio con-
tacto fisico. Sienten el rechazo, y éste se interioriza como una experiencia
dolorosa. Por esa razén prefieren mantener oculta su condicion serolégica y
no exponerse al desprecio que perciben, lo que lleva a algunos pacientes a
dejar la atencion y continuar reinfectandose o contagiar a otros. Las quejas
se refieren més a los hospitales, mientras que en algunos casos singulares
se registra que la atencién ha sido mejor en la posta médica.
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Nosotros somos personas. No somos cualquier cosa. Si tenemos una enfer-
medad, la tenemos en la sangre. No por el hecho que nosotros tenemos en
la sangre vamos a contagiar ni porque nosotros conversamos. Pero ellos [en
Emergencia] no nos querian ni tocar. Practicamente cuando iban, ni siquiera
nos revisaban. «;Qué tienes?», decian. «;Qué es esto?». Yo le decia: «Tengo
esto, tengo esto». «jAh, yal». Ahi mismo recetaban. Asi era. Yo me sentia
morir. Yo he sido bien rechazada en los hospitales cuando a mi me detectaron
[el VIH] (mujer, entrevista en Ica).

En otros casos, esta falta de sensibilidad ha sido méas evidente y se ha
traducido en una dolorosa postergacion en el servicio, que puede llevar en
la préctica a la negacién de éste. Como se ha indicado en los testimonios
recogidos, ciertos casos pertenecen a experiencias pasadas, pero por el
impacto que tuvieron en su momento, aiin tienen consecuencias sobre la
percepcion y actitud de rechazo de los servicios hospitalarios de mayor
especializacion.

En el Hospital Socorro cada vez que yo iba a internar a mi esposo, lo discri-
minaban horrible. Cuando yo sufria de hemorragia, no me querian atender.
Me tenian asco, me tenian parada desde las 8 de la mafiana hasta las 2 de
la tarde, sentada en emergencia, ni siquiera me revisaban. Salia llorando...
Otra vez regresaba. Asi me tenian. Nunca me llegaron a revisar. Por eso ya
de ahi yo dije: «Ya descarté los hospitales para atenderme, yo no quiero saber
nada, nunca». Ya de la fecha que he caido enferma solo me voy a la posta
de Parcona. Al menos los médicos de aca son més humanos, son personas
que se preocupan por uno, ellos no me discriminaron. Ellos me apoyaron:
enfermeras, médicos, todos; son personas a las que yo les agradezco también
bastante (mujer, entrevista en Ica).

También se han registrado testimonios de mujeres que han dado a luz
en el hospital y se quejaban de que las técnicas no las querian tocar, las
miraban con asco. Como si por tener el VIH pasaran a ser otra categoria
de personas; es decir, casos en los que el estigma pasaba directamente a
hacerse manifiesto en actitudes y comportamientos discriminatorios. Aun
cuando algunas personas que viven con VIH-sida que han tenido la opor-
tunidad de atenderse fuera de Chincha refieren que la falta de sensibilidad
en la atencion es igualmente marcada en ciertos hospitales de Lima, los
efectos de la discriminaciéon constituyen una seria barrera para el control
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de la enfermedad. Este maltrato por parte de las técnicas atin persiste en el
servicio de Hospitalizacién en general, cuyo personal no acude al llamado
de los pacientes y los tratan mal.

Bueno, ac4, en el hospital San José también era asi porque a mi me cesarea-
ron y cuando ya estaba cesareada, bueno, yo le decia: «<Amiga, quiero orinar».
«jAy, espérate pues. «Sefiorita, quiero orinar». Nada, no te hacen caso. Ni
para limpiarte tu herida misma. Uno ve que atienden a los del costado, pero a
uno como si uno apestara. No te agarran, nada... Yo le contaba a mi mama:
«Hija, ya qué vas a hacer», pero no es asi porque todos somos seres humanos.
Deben tratar a todos por igual, pero ellas [las técnicas] no, parecia que uno
era un bicho raro para ellas (mujer, grupo focal de Chincha).

Asimismo, la mayoria de personas que viven con VIH-sida en Chincha
han manifestado que la atencién de ciertos médicos no es cordial. Algu-
nas personas que viven con sida les llegan a tener miedo y prefieren no
atenderse para evitar el maltrato verbal. Esto es particularmente riesgoso
para estas personas, pues, si se considera su marcada vulnerabilidad y su
delicado estado general de salud, dichas situaciones estresantes pueden
condicionar la presencia de enfermedades oportunistas.

El doctor no tiene trato. Por mas dolor que sienta el paciente, no es capaz de
decir «Célmate» o te agarre la mano, que ti sientas la mano de una persona.
Te dice déspotamente: «Esto es asi, pues, qué vas a hacer». Entra y ve al
paciente que esta parado y le pregunta: «Ah, si, ;y qué? ;Todavia no te has
muerto? Te voy a dar de alta para que te vayas a morir a tu casa» (varon,
grupo focal de Chincha).

También mi esposo cuando estuvo mal, no quiso venir al hospital porque el
doctor era bien déspota. O sea con las personas como nosotros que estamos
asi enfermos era bien déspota para atendernos. Nos trataba mal. Mi esposo
hasta lloraba. No queria ni venir. «;Para qué? Si siempre me dice que esto es
asi, esto es asi». Pero yo le decia: «Vamos que te vea». «<No, ;para qué? ;Para
que me diga siempre lo mismo? Que esto es asi, ya te va pasar...». Y siempre
lo trataba como a un animal, porque le decia: «Doctor me duele, me duele».
«Eso es asi, ya te va pasar. Al menos yo ni me quiero ir a atender ahi porque
uno sabe como es el doctor (mujer, grupo focal de Chincha).

Sobre este punto, los profesionales de la Estrategia reconocen el hecho
y manifiestan que, en algunos casos, entre el personal hay ignorancia
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respecto a la forma de contagio y por eso discriminan a las personas que
viven con VIH-sida. En ese sentido, en unos casos se destaca la poca capa-
citacion que recibe el personal y, en otros, la necesidad de intensificarla.

Pero mientras no entrenemos a nuestro personal de salud, mientras lo
tengamos mas ignorante de como se contagia y cémo no, vamos a estar
viendo siempre estigma y discriminacién por parte del personal de salud y
obviamente por la poblaciéon. Eso si es algo claro. Yo siempre digo: «Aquel
que discrimina es ignorante». ;Por qué? Porque no sabe cémo contagia y eso
hay que entrenarse en ese sentido. Hay gente que da la mano al [portador
del] VIH y al rato esté4 limpiandose la mano. Es un sentimiento de estigma
que siente el paciente. Es una poblacién muy sensible en ese sentido (médico,
grupo focal de Ica).

Por ultimo, en determinados casos, los mismos profesionales e
integrantes de la Estrategia de Control y Prevencién del VIH-sida sefialan
que, al margen de la capacitaciéon impartida, atin persisten problemas de
sensibilizacién en ciertos estamentos del personal dedicado a la atencién
de la salud.

El gran problema es la sensibilizacion. No hay sensibilizacion en cuanto a
los pacientes con VIH. Les cuento una experiencia [...]: llega una paciente
con VIH gestante, da a luz. Su bebé esta en el servicio de Neonatologia. Le
entregan a la madre el bebé: estaba mojadito hasta la espalda porque el per-
sonal de Neonatologia no queria cambiarle los panales al bebé. Y de hecho
la madre estaba cesareada. Le entregaron a la madre al bebé: «Que ella se
encargue de su nifito para que lo vear. Ese es el maltrato que tenemos con
los pacientes (médico, grupo focal de Ica).

En cuanto al estigma y discriminacién, toda la poblacién, como desconoce
practicamente la forma como se contagia, realiza esta discriminaciéon. Tam-
bién nosotros hemos sido palpables de que muchas veces personal de salud
también hace estas cosas [...]. Por ejemplo, hemos tenido problemas en
cuanto a los andlisis de controles que tienen estos pacientes. Muchas veces
los discriminan. Les dicen: «No, regresa, no esta el personal capacitado» que
normalmente les toma estos analisis (médico, grupo focal de Ica).

Esta actitud discriminatoria si es, mas bien, individual. Se refiere al
trato interpersonal que se da entre el paciente y el personal de salud, el
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cual estd condicionado por los estigmas preexistentes, los prejuicios, la
distancia social y el contexto de desigualdad. Ademas, hay que remarcar
que la mayoria de personas que viven con VIH-sida, por el estigma inte-
riorizado, son personas muy sensibles, estan a la defensiva, sienten el més
minimo cambio en la otra persona. Por eso es muy importante tener en
cuenta estos aspectos y tampoco tratarlas como si fueran minusvalidos
sino con el respeto que merecen todas las personas.

4.1.4 RESTRICCIONES EN LA ATENCION

En este tema destaca el hecho de que en algunos servicios de salud, entre
los que se debe mencionar Emergencia, Laboratorio vy la especialidad de
Dermatologia —para citar aquellos en los cuales se han recogido testimo-
nios— no existia la voluntad para atender a las personas que viven con
VIH-sida inmediatamente o en el turno que les correspondia.

En los servicios de Emergencia, donde acuden las personas que viven
con VIH-sida que entran en crisis a causa de enfermedades oportunistas,
reacciones adversas a la medicacion o debilitamiento y deshidratacion
por su bajo nivel de defensas, se encuentra que la légica aplicada es la de
atender primero a los pacientes cuyo tratamiento «no implica riesgo» y
luego a los denominados «portadores del sida», sin considerar el derecho
que todo ciudadano tiene de ser atendido como usuario del sistema de
salud publico, considerando que las normas de bioseguridad deben ser
aplicadas a todo paciente.

Ya no lo llevaba ya porque ya sentia miedo por los mismos médicos, ya
sentia demasiado miedo. «Yo sé que no nos van a recibir, le decia, porque
una vez lo llevé mal a mi esposo con vomitos y diarrea, ya mi esposo no
se podia ni parar. Lo llevé a las 8 de la mafnana. ;Sabes a qué hora lo han
atendido? A las 3 de la tarde. Lo tuvieron hasta las 5 de la tarde con suero.
De ahi dijeron: «Ya, lleveselo a su casa». Asi me dijeron por Emergencia. Yo
le decia: «Por favor, hospitalicenlo, estd mal». Y asi, no sé como se paraba,
que se caia. Asi me lo tuve que llevar porque no lo querian tener ahi (mujer,
entrevista en Ica).

En el Laboratorio, también se han encontrado casos en que las per-
sonas que viven con VIH-sida, mientras esperaban en fila para sacarse
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anélisis, eran postergadas para el final del servicio que se da al grupo.*!
Algunas de las explicaciones més comunes consisten en decir que a las
personas que viven con VIH-sida se les da un tratamiento muy individua-
lizado por normas de bioseguridad.

En el hospital, cuando fui a sacarme los analisis que son mensuales, justo
habian varios chicos que eran del trabajo y se iban a sacar la prueba. Yo
estaba ahi y la fila era larga. Entonces la doctora ve mi historia, ve que es
codigo blanco y me dice: «;Sabes? Te esperas, porque tengo que atender a
los demas». «Pero si yo estoy aca hace rato, ¢por qué no me va a atender?».
«Te he dicho que esperes, como te voy a sacar delante de ellos, es que tu
sabes que puede haber contagio». Yo le dije: «Pero, doctora, si he traido
mi aguja». Y me fui a quejar y vine a decirle de nuevo y me dijo que no.
Hasta que le dije me voy a quejar a la Direcciéon porque no es justo que
me hagan esto y rapidamente fue atras mio y me dijo: «Ya, ven, pues, aca
te voy a sacar en el Laboratorio...». Es que la doctora no debié hacerme
eso, cdmo me va a decir «Los vas a contagiar». Ese dia me hizo sentir mal
(mujer, entrevista en Ica).

Sin embargo, esta situacién en el Laboratorio ya ha cambiado, como
se ha mencionado anteriormente, tanto por referencias de las personas
que viven con VIH-sida como del personal de salud. Inclusive, los pacien-
tes de TARGA tienen asignado un dia para los controles rutinarios, en
horas de la tarde del segundo miércoles de cada mes. Les sacan analisis
de CD4 y carga viral, segiin refiere la médica encargada del Centro de
Referencia para Enfermedades de Transmisién Sexual (CERETS), porque
estan conectados con el Instituto Nacional de Salud y los reciben el jueves
del dia siguiente.

También ha ocurrido una situacién similar en otros consultorios
como Dermatologia, pero en general las personas que viven con VIH-sida
prefieren no atenderse por interconsulta, sino que sélo van al programa
TARGA.

41 Esta situaciéon claramente discriminatoria, que se complejiza por la precaria situacion
de salud de las personas que viven con VIH-sida, también ocurre en paises como la
India, donde se refiere que ...] la persona con el VIH ha de esperar hasta que se
hayan ido todos los demaés pacientes. Asi, les piden que acuda por la mafiana pero
pasa a ser el ultimo de la lista» (ONUSIDA 2002: 33).
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Si, no me quisieron atender... Lo que pasa es que la misma historia pasa.
Entonces, la doctora que atendia en Dermatologia... Lo que pasé es que ella
me dijo: «;Por qué me mandan esos enfermos?», y empez6 a decir: «;Qué es
lo que tienes?», me comenzb a preguntar. «Quiero saber todo, quiero que me
digas con quién estés, con quién has estado». Yo le dije: «Doctora, justed me
va a atender o no me va a atender?». Y me dijo: «Nosotros no estamos aptos
para atender a esas personas». Entonces yo nunca habia ido a un hospital,
yo no sabia como defenderme. Al final yo me callé, només. Ahora recién
estoy conociendo el hospital. Yo no sabia por déonde sacar historia, no sabia
donde estaba Admision (varén, entrevista en Ica).

4.1.5 USO INNECESARIO DE INDUMENTARIA DE PROTECCION

De acuerdo con lo registrado en las entrevistas, algunas personas que
viven con VIH-sida recuerdan con buen humor la actitud de una técnica
del hospital que llevaba las historias clinicas y se ponia una mascarilla para
hablarles. Entre ellos decian que se habia puesto un «bozal» (protector
bucal para los animales) y cuando se acercaban a preguntarle algo, se
alejaba més.

Este recuerdo ahora es tomado como una anécdota, pero para otras
personas que viven con VIH-sida el hecho de que el personal se pusiera
guantes cuando se enteraba de su condicién seroldgica, ha dejado huellas
imborrables y ha motivado que no deseen volver a esos servicios.

Yo le decia que era codigo blanco y se ponian guantes, esos guantes asi de
elastico se ponian para revisarlo [al esposo de la entrevistada] y yo me toca-
ba de los nervios y decia: «;Por qué se ponen asi, por poco faltaria que se
pusieran méascara». Porque yo decia [...], yo decia: «Dios mio, [...] yo no me
atiendo de la fecha que ha fallecido» (mujer, entrevista en Ica).

Estas actitudes han sido corroboradas por el personal que conforma
la Estrategia de Control y Prevencion del VIH-Sida, aunque ciertamente
pertenezcan al pasado y hoy dia sean asumidas como faltas de indole
profesional y administrativa.

Tenemos otro caso de una paciente con VIH que se accidenta camino a un
hospital. Ella ya estaba preparada por nosotros en cuanto a su autoestima.
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No tener el estigma de que «Soy codigo blanco». Llega al hospital para que
le curen la herida, pero ella, muy consciente, le dice a la enfermera: «Soy
VIH, soy codigo blanco». La enfermera dio un salto y fue y le comunica al
resto del personal. Todos venian a mirarla por la ventana. Se cubrieron las
manos con un sinfin de guantes para curarla. La paciente llega a nuestro
hospital y nos dice llorando: «;Debo decir que soy codigo blanco?» (médico,
grupo focal en Ica).

En ningln caso, se esta sugiriendo que el personal de salud no deba
tomar las medidas de bioseguridad necesarias, sino que algunas veces las
han exagerado. Ademas, estas medidas deben tomarse en todos los casos,
no solamente con los pacientes que tienen VIH. Como dice un miembro
del personal de Laboratorio, se sacan muestras a todos los pacientes como
si fueran positivos; por ejemplo, usan guantes y agujas descartables de
primer uso con todos.

En el caso de los controles ginecolégicos v las cesareas, el médico y el
personal de salud, como lo indican las normas técnicas, debe tener como
material especial un mandil, lentes para protegerse la vista, guantes més
gruesos que los habituales y espéculo descartable. Complementariamente,
se debe colocar un plastico en la camilla y utilizar material descartable.
Luego, todo ese material, que debe ser proporcionado por PROCETSS o
la Estrategia a Ginecologia, debe ser desinfectado y desechado. Ello indu-
dablemente demanda recursos que el sistema de salud publica no prevé
para hospitales de departamentos relativamente pequefios como Ica.

[...] es bien dificil manejar una transmisién vertical, con una paciente gestante
cesérea a término. Exigen que le compres ropa descartable para entrar a sala
(médico, grupo focal de Ica).

Estas normas, en su mayoria sencillas y aplicables a muchos pacien-
tes, han sido exageradas por el personal de salud, sobre todo por desco-
nocimiento y prejuicio, lo que ha motivado que los usuarios se sientan
discriminados, pierdan la adherencia o abandonen el tratamiento y asi
contribuyan a que la epidemia del VIH-sida siga expandiéndose.

Habia mucha discriminacion, mucho desconocimiento de las personas que
creen que por sentarse al lado de una persona que esta infectada, piensan
que la van a contagiar e inclusive las mismas trabajadoras de ahi del hospital,
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muchas de ellas a veces llegaban con guantes, con mascarillas. Yo me acuerdo
una vez que le dije: «Yo soy la persona que tengo que cuidarme de ti, no usted
de mi. Usted es una ignorante en la materia y usted no debe trabajar aqui». «; Yo
ignorante? Yo tengo mis estudios». Le dije: «No, ignorante es aquella persona
que ignora las cosas, no la que no sabe nada, la que no tiene estudios». Me
escuché la doctora e hizo cambio o si no de lo contrario le hacia sacar toditas
las cosas. Eso era con las técnicas de las historias. No todas, claro, pero la
mayoria tratan con una discriminacién, al menos esos del Laboratorio, para
sacar los exdmenes complementarios, es una pelea. Los mandan al tltimo.
iCuéntas veces hemos peleado con ellos! (varén, entrevista en Ica).

4.2 DISCRIMINACION Y DESIGUALDAD DE GENERO

Como se ha mencionado en el marco conceptual, las mujeres presentan
mayor vulnerabilidad para contagiarse del VIH, no solamente por la parte
biolégica sino especialmente por la desigualdad en las relaciones con los
varones. Por lo general, los varones tienen mayor poder y control en
las relaciones sexuales. Ademas, las mujeres tienen menor acceso a la
educacién v a los ingresos, por lo que se vuelven méas dependientes de
los hombres.

Sin contar a las personas privadas de la libertad, que fueron cinco,
la muestra total fue de 32 personas, tanto de los que participaron en los
grupos focales como de los entrevistados. En Ica fueron 16:5 mujeres y
11 hombres, en Chincha también participaron 16 pero la composicién
fue de 5 varones y 11 mujeres.

Todas las mujeres fueron contagiadas por sus parejas. Cinco mujeres
de Chincha se enteraron de que eran seropositivas cuando estaban emba-
razadas. Hay ocho viudas, seis separadas y dos viven con sus parejas.

Las mujeres relatan que no sabian que sus parejas estaban infecta-
das. Ellas eran casadas y se dedicaban a su hogar, a cuidar a los hijos;
es decir, desemperiaban el tipico rol de la mujer. Algunas se enteraron
cuando estuvieron embarazadas. Otras por los sintomas caracteristicos de
la enfermedad y a dos de ellas sus esposos les dijeron que se hicieran la
prueba porque ellos estaban infectados.

Cuando yo tenia cuatro meses [de embarazo] me lo hice... Me mandaron a
llamar porque yo no sabia qué era la prueba de Elisa. Si no me saco, yo no
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me entero si yo tengo. Porque por mi fue que se enteré mi esposo... El doctor
me saco6 a mi y me dijo de que la enfermedad de él [mi esposo] ya estaba
en la tercera etapa porque él me habia contagiado a mi y asi fue como me
enteré (mujer, entrevista en Chincha).

Mi esposo era chofer y tomaba demasiado. Hacia una vida muy mundana.
El era bien mujeriego. Yo no sabia, yo me enteré después y por él, él me
contagi6é (mujer, entrevista en Ica).

Yo me enteré porque mi esposo estaba mal. A él le detectaron cuando tra-
bajaba en la fabrica. Ahi le sacaron analisis de sangre vy le sali6 positivo. Le
mandaron hacer de nuevo otro andlisis aca (Hospital San José de Chincha).
Le sali6 que tenia VIH, pero de él ya estaba avanzada [la enfermedad]. De
ahi a mi también me hicieron y me dijeron que tenia VIH. Ya hace dos afios,
él ya falleci6é (mujer, entrevista en Chincha).

En el caso de las mujeres que enviudan, si no cuentan con el apoyo
de la familia paterna, es muy dificil la situacion de desamparo en la que
quedan. Tienen que mantener a sus menores hijos y buscar trabajo, aunque
sea eventual, con tal de conseguir algiin ingreso para la alimentacion de
su familia.

Al menos por los hijos uno tiene que seguir para adelante. jCuantas veces yo
me he querido hasta matar porque no he soportado todo esto! Me venia la
depresiéon cuando mi esposo fallecié. ;No ves que me sentia sola? Yo con mis
hijos. Para conseguir trabajo, nosotros no conseguimos trabajo asi no mas.
Nadie nos da trabajo. No podemos trabajar (mujer, grupo focal de Chincha).

Entré a una muebleria y yo dije: «Ojala que me reciban». Me tuvieron un dia a
prueba, pero se me hacia muy complicado... Deseaba tanto ese trabajo... v,
como estoy aturdida, preocupada por mis hijos... «Voy a salir a las 9 de la noche
otra vez», y lo que me preocupaba eran mis pasajes. «;Ahora qué comen?».
Porque diario tengo que buscarle para mis hijos y estaba tensionada y me senti
tan nerviosa que perdi ese trabajo y era un trabajo bueno, pagaban bien. Y
ahora estoy buscando trabajo. Ojala, Dios mio, que encuentre. Eso es lo que
estoy buscando y al campo no me atrevo a ir, ni a las fabricas de esparragos,
porque dicen que hace mucho frio, el hielo, el agua... No quiero enfermarme
mas de nuevo. Quiero cuidarme para ver a mis hijos hasta que estén grandes.
Eso es lo tnico. Ya después lo que Dios quiera (mujer, entrevista en Ica).
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También se presentan casos en que las mujeres, por la situacion de
pobreza en la que quedan, no pueden acceder a un trabajo bien remu-
nerado que les permita mantener a sus hijos. Aceptan la «ayuda» de los
varones, sobre todo los de mayor edad, y de esta manera alivian en algo
su precaria situacién econémica. Sin embargo, esta decision les puede
resultar fatal.

[Me contagid] una persona que me ayudaba porque yo tengo seis hijos y no
tenia como alimentarlos, y por intermedio de una amiga conoci a un sefior, y
esa persona me apoyaba y esa persona tenia esa enfermedad y yo no sabia.
Esa persona ya falleci6 hace tres afios (mujer, entrevista en Ica).

Otro rol que cumplen las mujeres es el de cuidadoras. Algunas han
cuidado a su pareja con VIH-sida hasta el fallecimiento. A partir de ese
momento, cuidan solas a los hijos, pero si la mujer fallece, son las abuelas
quienes atienden a los nietos que han quedado huérfanos. Este es el caso
en Chincha, donde hay dos sefioras que estan a cargo de sus nietos porque
sus hijas fallecieron a causa del sida.

4.3 LA COMUNIDAD COMO ESPACIO DONDE SE GENERAN
Y EXPANDEN EL ESTIGMA Y LA DISCRIMINACION

Asi como se han sefialado las practicas discriminatorias en los servicios de
salud, es importante tener en cuenta lo perjudicial que resulta el estigma
y la discriminacion vinculados al VIH-sida que se da en el contexto méas
general de la comunidad, especificamente dentro de la familia y en el
espacio laboral, ya que se convierten en un obstaculo para la prevenciéon
y tratamiento de la infeccién y, ademas, atentan contra el derecho a la
salud que tiene toda persona. Por lo tanto, el estigma y la discriminacion
constituyen una violacién de los derechos humanos de las personas que
viven con el VIH.

4.3.1 LAFAMILIA

De acuerdo con los testimonios recogidos, en la mayoria de los casos, los
pacientes no acudian solos cuando se sacaban la prueba de Elisa. Por ello,
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el resultado les ha sido dado en companiia de familiares cercanos; por lo
general, la madre o algiin hermano. En otros casos, las personas que viven
con VIH-sida relatan que el diagnostico inicialmente no lo comunican al
padre o a los otros hermanos, pero después de algunos meses éstos son
informados de dicho diagnostico.

Por su parte, la familia mantiene este diagnostico en secreto, por
temor a que los vecinos se enteren y adopten actitudes discriminatorias.
Ese miedo a que las demaés personas sepan que alguien de la familia tiene
VIH es muy fuerte. Inclusive cuando son interrogados acerca de la salud
de un pariente que padece de VIH, los familiares responden que tiene
cancer al estbmago o anemia.

Al comienzo, se enter6 mi mama y una hermana mayor, porque mi maméa
fue conmigo donde la doctora y la doctora me mandé a hacer los analisis y
tenia que decirle. Después del medio afio se enteraron mis hermanos y mi
papa. Después del afio, afio y medio [...] ya se enteré mi familia por parte de
papéa y mama; y para qué, ni uno me dio la espalda, nadie me dio la espalda
(varén, entrevista en Chincha).

El impacto del diagnostico es muy fuerte. Inicialmente, las personas
con VIH-sida lo niegan y sienten el riesgo de una muerte cercana. Este
choque emocional también es sentido por la familia. Ademas, es comin,
por la falta de informaciéon, que se piense que el VIH es igual al sida; por
eso el temor a la muerte inminente.

Por estas razones, es muy importante el soporte emocional y econé-
mico de la familia hacia la persona que tiene VIH, pues ello condiciona que
su salud no empeore y salga con mayor facilidad del periodo de «duelo» que
todos pasan al enterarse de su diagnéstico. De igual manera, este soporte
familiar determina que la persona pueda alimentarse mejor y que tenga
ayuda para asumir los gastos que requiere su tratamiento, considerando
que en la mayoria de los casos dichas personas tienen problemas para
conseguir trabajo o mantenerlo.

Sin embargo, también hay otros casos de discriminacion al familiar
con VIH, expresada en el rechazo que muestran las personas a ser toca-
das, a compartir los mismos platos y en el interés de separar todas sus
pertenencias. En estos casos, en los cuales la familia expresa su actitud
de apartarse de la persona con VIH-sida, la situacién se agrava y el tra-
tamiento se complica. Esta situacién se torna particularmente dolorosa
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en el caso de mujeres que son viudas y tienen que sostener a sus hijos.
Un testimonio de una persona que vive con VIH-sida revel6 que una vez
que su familia se enteré del diagnostico, el cufiado se hizo la prueba de
Elisa pensando que por vivir en la misma casa habia sido contagiado,
aunque después pidi6 disculpas cuando se informé de las caracteristicas
de la enfermedad.

Yo conozco casos que todavia lo ocultan. Por mi sitio hay chicos que yo me
he enterado hace poco que estan bien malitos, pero sus familiares no quie-
ren dar a saber que tienen esa enfermedad. Dicen que tienen problemas del
estbmago, que tienen gastritis, que tienen cancer, que tienen cualquier otra
cosa pero no tienen VIH. Su misma familia lo aisla, lo ponen en su cuartito,
le ponen su vaso, su cubierto, todo aparte. Si su propia familia lo aisla, qué
vamos a pensar de los de afuera (varén, entrevista en Chincha).

Yo no queria ir [a recoger los resultados del diagnéstico] porque yo no creia.
Después, al tercer dia, cuarto dia creo que fui, porque seguia mal, y fui por
los resultados y me dijo que tenia esa enfermedad, y justamente fui con mi
mama y mi mama me traté mal, me dijo que nunca pensé que yo estaba con
esa enfermedad, practicamente mi propia familia me discriminé. De ahi me
senti tan mal que ya no quise visitarla. Hasta ahora sigue asi. Ella no crefa.
Piensan que por comer en su plato o porque agarro a su bebe, piensan que
les voy a transmitir. Pero no es asi. Yo les digo «Esto es asi», pero ellos no
quieren saber; un poco de rechazo siento y eso es lo que me hace sentir mal
(mujer, entrevista en Ica).

Pero a mi me ha faltado bastante. Yo creo que he sido la persona mas golpeada
de la vida porque nadie de su familia, ni de él ni la mia, nos apoyaron. Practica-
mente nosotros estdbamos solos en ese momento (mujer, entrevista en Ica).

Estos testimonios coinciden con lo manifestado por la enfermera
del equipo multidisciplinario del Hospital Regional de Ica, quien brinda
consejeria a los pacientes de VIH.

...por ejemplo, un pacientito que vive solo, que practicamente lo han aban-
donado, dice que una curfiada le cocina. En otro paciente, que su hermana
desde que se enterd ya no quiere saber nada de él, que sus sobrinos que ya
no quiere que los mire, que ya no lleguen a su casa, algo asi. En algunos
casos hay rechazo familiar (enfermera, entrevista en Ica).
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Esta falta de apoyo de la familia, al dejar solo al enfermo, en algunos
casos es fatal, porque por lo general, como las personas con VIH-sida no
trabajan, no tienen cémo alimentarse. Entre los meses de mayo y junio
fallecieron dos varones del grupo de entrevistados en Ica. Uno estaba muy
enfermo, también tenia TBC, no podia entrar a TARGA porque su peso era
muy bajo. Ademas, su familia lo habia abandonado y vivia en un cuarto
solo. Lo apoyaban miembros del grupo Unién, Fuerza y Amistad (UFA)
que lo visitaban y le llevaban algo de comida. El otro paciente si seguia
el tratamiento y aparentemente no estaba grave, pero vivia solo y decia
que un familiar le daba de comer. Al parecer, esto no era del todo cierto
de acuerdo con las referencias de otras personas que viven con VIH-sida.
En la entrevista manifesté que todo estaba muy bien, todo era «muy per-
fecto para ser real». Por lo visto, aparentaba para no sentirse mal, pero
la realidad demostr6 lo contrario.

4.3.2 EL TRABAJO

Entre las entrevistas realizadas, se cuenta con dos testimonios de personas
que fueron despedidas de sus centros de trabajo porque sus empleadores
se enteraron de que tenian VIH. Ellas mismas comunicaron a los duefios
de los negocios su condicién, lo que produjo una reacciéon adversa a la
esperada, de comprension y flexibilidad en ciertas tareas y horarios. Por
esta razon, hay otras personas con VIH-sida, de las pocas que trabajan,
que no comentan nada acerca de su enfermedad.

Aunque de acuerdo con la Ley Contrasida (1996, articulo 6) el despido
laboral es nulo cuando la causa es la discriminacién por ser portador del
VIH-sida, esta norma no se cumple, pues la mayoria de personas con VIH-
sida que trabajan lo hacen sin contrato laboral, en pequerios negocios.

Antes estaba mejor. Ahora me he adelgazado un poco porque estaba en buen
trabajo y me sacaron... La hermana era hermana cristiana y le dijo a su esposo
lo que yo tenia, que tenia sida y su esposo medio que ya me miraba como
bicho raro y me despidi6é. Me chocé un poco, porque yo |[...] no pensé que
una hermana le diga asi, porque yo pensaba que ella lo iba a tener guardado
para ella, pero después ya yo dije: «Ya, pues, encontraré otro trabajo», y
me despidieron y yo tuve que salir, porque trabajé medio afio ahi... Atendia
en la venta de verduras y frutas, a veces arroz, abarrotes. Atendi en eso y
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me despidieron. Ya ;qué iba hacer?... Yo cobraba semanal y practicamente
era una ayuda bastante para mis hijos... Eso fue en el mes de enero... Me
despidieron. ;Ya qué iba hacer? (mujer, entrevista en Ica).

Usted sabe que uno no trabaja y muchas de las personas a veces son discri-
minadas dentro de los trabajos. Los botan por saber el diagnostico. Yo soy
una de ellas que me sacaron de mi trabajo... Yo trabajaba en una panaderia.
Yo era cajero. Yo no sé a quién iba a contagiar... Yo les dije: «Yo cometi el
error». Bueno, nunca me ha gustado mentir. Inclusive, cuando me van a sacar
andlisis le digo: «Sefiorita, con cuidado porque soy coédigo blanco». «;Ah, yal»
(varén, entrevista en Ica).

Distinto es el caso cuando a causa de la enfermedad, las personas
con VIH-sida deben dejar de trabajar. Se trata de casos en los cuales las
personas se hallan muy debilitadas para continuar laborando, por lo cual
incumplen sus labores y prefieren renunciar. Asimismo, es importante
mencionar que cuando las personas que viven con VIH-sida estan en
condiciones de trabajar, no lo pueden hacer en cualquier actividad ni lugar,
pues deben evitar realizar excesivo esfuerzo fisico y, ademas, hay labores
como la agricultura que son riesgosas, ya que implican exposicion al frio
de las mananas, al agua v a la tierra.

En ambos casos, cuando las personas con VIH-sida son despedidas
o cuando renuncian, el efecto es el mismo. No tienen trabajo y, por lo
tanto, pasan a depender del apoyo de sus familiares. Algunas mujeres
viudas con hijos menores reciben la ayuda de sus padres, pero casi
siempre estan buscando algin trabajo eventual, como el lavado de ropa,
porque requieren mas recursos para solventar los gastos que demanda
la escolaridad de sus hijos.

Peor es la situacion de aquellas mujeres que carecen de soporte familiar,
han enviudado y tienen que mantener a sus menores hijos, realizando traba-
jos domeésticos a domicilio, pues muchas veces el ingreso que perciben no les
alcanza ni siquiera para alimentarse. Por esta razén, como se ha sefialado
anteriormente, solicitan que el Estado les proporcione apoyo alimentario,
de la misma manera que se ofrece a los pacientes con tuberculosis.

La mayoria de los chicos no trabajan. Las sefioras trabajan lavando ropa,
haciendo comidas, haciendo dulces para sus vecinos y con el temor también de
que se enteren de lo que ellas tienen, [...] por la desinformacién mayormente
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de la sociedad que no sabe de esta infeccién. No se van a contagiar porque
ha preparado una comida (varén, entrevista en Chincha).

Es que practicamente yo me voy a las seis de la mafiana y ya no regreso hasta
las cuatro, cinco de la tarde, a esa hora yo vengo. Como sea me busco lavado
de ropa por aca, por alla, aunque sea me voy andando, porque si estoy aca
sentada esperando... Si me voy al campo, también eso me hace dafio. El Sol
no lo aguanto. Eso es lo que hago (mujer, entrevista en Ica).

4.3.3 LA COMUNIDAD

Hasta la actualidad persisten el estigma v la discriminacion hacia las perso-
nas que viven con VIH-sida de parte de la poblacion en general. Se ignoran
las formas de transmision v existe el temor de contagiarse. Las personas
piensan que si tocan a alguien que tiene VIH-sida, le dan la mano, lo besan
o se sientan cerca, se van a contagiar, y en cuanto a los hijos, piensan
que los nifios también pueden contraer la infeccién por el hecho de que
sus padres son seropositivos. Igualmente, la gente utiliza el término sida
para denominar a la infeccion; no dicen VIH sino sida.

Detras de todas estas percepciones, actta el estigma acerca de las
personas que viven con VIH-sida. Si se trata de mujeres, se piensa que son
muy liberales y promiscuas, v en torno a los hombres, se piensa que han
estado con trabajadoras sexuales o con homosexuales o, en todo caso,
que también son homosexuales. Hay una «culpa moral» que es atribuida a
la infeccion, por la cual las personas que viven con VIH-sida son juzgadas
y sienten vergtienza de ser sefialadas.

La gente piensa que tiene esta enfermedad porque ha tenido mala vida; no
esta con una sola persona, esta con varias personas.

Se da cuenta que uno salia a sus fiestas o era un poco alegre, ya dicen:
«Por cabeza hueca, por loca le pas6 eso».

Si es mujer dicen: «jCon cuantos hombres se habra metido!l», v si es
hombre: «Con qué maricon se habré metido!» porque no va a decir: «Con
qué mujerl». Lo primero que dicen: «;Con qué maricon se habra metido!».
Y hay mujeres que no tienen la culpa porque su esposo le ha infectado y su
esposo ha tenido relacion sexual por afuera. Y hay hombres que con una vez
que han tenido por afuera se infectan, pero hay hombres que lo han hecho
siempre y a esos no les pasa. Hay de todo (grupo focal de Chincha).
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Por estas razones, las personas con VIH ocultan su enfermedad. Tie-
nen el temor de que se enteren los vecinos y empiecen a hacer comentarios
y a discriminarlos. Y si tienen hijos, el miedo es que ellos también sean
discriminados.

Si, hay bastante discriminacién acé en Ica por eso. A veces uno siente un
poco de temor. Yo mas no siento por mi sino por mis nifios. Porque esa vez
también a mis hijos acé los vecinos en la esquina hablaron que mis hijos eran
sarnosos, sidosos les dijeron. «Ustedes estan enfermos porque tu mama tiene
sida», le dijo asi (mujer, entrevista en Ica).

Ya no te lo dicen a ti. Como mi hijita esta4 un poco grandecita, ve si el papa de
ella [...] murié de sida y mi hijita al menos ya sabe, ya se da cuenta. «<Mama,
dicen que mi papa muri6 de sida». «;Quién te dijo, hijita?». <Mama4, la sefiora
de mas alla, ella me dijo que mi papa habia muerto de sida. Verdad que mi
papé no muri6 de sida, ¢no, mami?». «No, hijita», le tengo que decir yo para
sacarle eso de la cabeza, porque todavia esta chiquita; pero la gente no dice:
«Ella tiene VIH». «Ella tiene sida» (mujer, grupo focal de Chincha).

A causa de la discriminacién, el temor de las personas que viven con
VIH-sida de ser identificadas se incrementa e impide que quieran atenderse
en sus centros de salud. El solo hecho de ser vistas ingresando al programa
de PROCETSS o de TARGA provoca, en ambitos pequefios como a los que
se refiere este informe, murmuraciones y chismes que afectan a la familia.
Asi, existen casos en los cuales personas de Chincha han ido a sacarse
la prueba de Elisa a Ica para evitar ser vistas en el PROCETSS del Hospital
San José de esa localidad.

Bueno, al menos yo he ido a PROCETSS no mas. Porque si voy a Dental, por
ejemplo, va a tener que revisar mi historia y me da vergiienza, porque el
doctor se va enterar lo que tengo... (mujer, grupo focal de Chincha).

Yo conozco un caso, porque yo en la Plaza de Armas vendia golosinas,
ahora ya no puedo trabajar. Conozco varios casos [en que] las personas estan
enfermas, pero no van al hospital. No van a hacerse analisis. Hay bastantes
casos (mujer, grupo focal de Chincha).

También hay otros casos en los cuales la persona se entera solamente
del diagnéstico y no retorna al hospital. La negacion de la enfermedad es
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un patrén de conducta que persiste. Como hay un periodo asintomatico,
las personas diagnosticadas no se sienten mal de salud, piensan que el
resultado no es cierto. Por esta razén y por vergiienza, no vuelven al
hospital. Las personas que viven con VIH-sida manifiestan que son pocos
los nuevos casos que regresan para atencién médica. Por ello, el grupo,
durante largos periodos, esta conformado por las mismas personas.

No van [al hospital] porque tienen vergiienza que otros se enteren que ellos
estan enfermos (mujer, grupo focal de Chincha).

Se enteran en el hospital que tienen el diagnostico, se van a sus casas y
viven su vida normal, no quieren venir al hospital. Le llega su hora (o sea, se
deteriora su cuerpo y su salud) y ya, pues, ya esta en etapa sida y ya es muy
tarde. Casi la mayoria, hace como 2 afios que nos conocemos nosotros y
somos los mismos.

Ya no vienen [los nuevos], ya no regresan, tienen vergiienza.

Ya no regresan, claro, ademas, porque trabajan, tienen su trabajo y no
quieren salir de su trabajo. Quieren seguir con su vida anterior. Seguro son
casados. Tendran su enamorada. No quieren que sepa su enamorado (grupo

focal de Chincha).

Asimismo, se da el caso de que para evitar los chismes y la violacion
del secreto que las personas que viven con VIH-sida se autoimponen, en
el didlogo con sus vecinos afirman que tienen otra enfermedad que, casi
siempre, aparece afectandoles el estbmago o las vias respiratorias. Sin
embargo, la fuente de estos comentarios suele ser la observacion maliciosa
de la pérdida de peso. Generalmente, frente a un adelgazamiento notorio,
surge la pregunta «;Qué es lo que tiene?», aunque va se esté prejuzgando
que se trata del sida.

En mi barrio, como me ven cada vez mas delgada, me dicen, me preguntan:
«Qué tienes?, ;por qué estas delgada? Estas enferma», me dicen.

Ah, eso si, te ven delgado: «jAh! Tienes sida», te dicen. Cuando estaba
delgado, me decian eso a mi.

Yo le digo: «Estoy enferma, estoy con anemia». Todos me preguntan
vy me miran. Bueno, yo les digo: «Estoy anémica». A todos mis vecinos les
digo que estoy anémica, pero me preguntan: «;Qué es lo que tienes, qué
enfermedad tienes?» (grupo focal de Chincha).
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Yo vivo en una quinta. Mis amigos me han dicho que yo tengo sida, pero yo
les digo: «Estoy mal del estbmago». Pero yo tengo un amigo de pequerio, a
él si le he contado. La tnica persona que sabe es él y mi familia. Mis amigos
me dicen: «T0 tienes que tener sida. ;Por qué estés asi? Si ta eras gordo.
Ahora has enflaquecido. No engordas». Asi me fastidian mis amigos (varén,
grupo focal de Chincha).

Igualmente, las personas que viven con VIH-sida sienten temor a
que en las escuelas de sus hijos se enteren de que éstos tienen padres
seropositivos, pues tanto sus compaferos como los familiares podrian
discriminarlos, como ha pasado en algunos colegios, segiin informacio-
nes propaladas por los medios de comunicacién escritos y la television
de Ica.

No, en el colegio nadie sabe. Pero yo tengo el temor que las nifias de aca,
como estudian con ellos, les digan. Entonces practicamente siempre hay un
poco de temor, porque yo sé que en el colegio, como mi nifia ya esta en
tercero, le faltan dos afitos no méas para que termine. Estoy rezando, orando
para que mi hija ya de una vez pasen los afios rapido para que acabe, porque
yo digo: «Si la discriminan, Dios mio» (mujer, entrevista en Ica).

El aspecto comiin en todos los testimonios de personas con VIH-sida
es el miedo, el temor a que las demés personas del entorno se enteren
de su condicién seroldgica y por esta razén sean discriminados, no sola-
mente los adultos, sino también los hijos. Inclusive, hubo un relato de una
persona con VIH-sida que, como ya conoce sus derechos, planteé iniciar
una demanda a sus vecinas por difamacion, por cuanto trataron a sus hijos
con el calificativo de «sidosos», pero no prosiguié con esta accion legal
porque logrd que sus vecinas tuvieran temor y se retractaran.

Como va se ha resefiado con anterioridad, ese miedo, esa vergiienza
que lleva a ocultar la enfermedad es también conocido como estigma
interno o estigma percibido, el cual se produce para impedir una posible
discriminacién. Para evitar el comportamiento discriminatorio, las personas
que viven con VIH-sida utilizan diversas estrategias, como, por ejemplo,
decir que tienen otra enfermedad.

Sin embargo, cuando la persona que vive con VIH conoce sus
derechos, participa en grupos de ayuda mutua, en talleres ofrecidos por
las asociaciones de apoyo —es decir, cuando ya se ha empoderado—,
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pierde ese temor y se hace visible, no oculta su enfermedad, no se siente
discriminada y tampoco lo permite.

Discriminado, nunca. La verdad, yo que me haya sentido, que me hayan
dicho por ser PVVS «No te atiendo», no... Los laboratorios donde me saco
sangre me dicen: «; Y por qué te haces esos anélisis?». Y les digo: «Tengo la
infeccion de VIH». «Ah, qué bien», me dicen. Me sacan la sangre normal.
Acé las farmacias que yo conozco, me conocen, y voy con una receta: «;Por
qué te han recetado eso?». «Es que yo tengo el VIH», les digo, «soy paciente
de PROCETSS». «Ah, qué bien...». Sera porque no me he dejado discriminar,
porque yo de frente les digo: «Soy esto», y no bajo la cabeza o estoy con
miedo al decirlo. Yo de frente le digo. Nunca, verdad, he sido discriminado
(varén, entrevista en Chincha).

Uno no quiere que nadie [te mire] o si te miran, ya estas asi. Yo lo he pasado
antes, pero como ahora yo tengo mas experiencia, normal. Pero hay personas
que no saben las leyes que tienen, no saben. O porque ya te miran mal, tt bajas
la mirada. No, ahora, yo a mi alguien me mira, yo la miro fiamente normal,
somos iguales. Nadie esta libre de nada en esta vida... Ya conozco los derechos,
pero las personas que no saben yo las veo y me acerco, les hablo, les digo. Me
dicen «No». A veces no lo aceptan, y es porque su autoestima esta por lo bajo,
no se quieren, no se aceptan con lo que tienen y si uno no aprende a vivir y
aceptarse con lo que tiene, no va salir adelante (mujer, entrevista en Ica).

Por dltimo, dentro de la comunidad hay un sector de la poblaciéon que
por diversos motivos estéa recluido en centros penitenciarios. Estas personas
privadas de la libertad son consideradas como un grupo vulnerable o en
riesgo de contraer la infeccion del VIH-sida por las condiciones de hacina-
miento en que se encuentran, por practicar relaciones homosexuales sin
proteccion y debido a la falta de prevencion de las infecciones de transmi-
sion sexual y el VIH-sida. De acuerdo con el Informe sobre el Seguimiento
de la Declaracion de Compromiso sobre el VIH-Sida 2005 (Kusunoki et
al. 2005), en el afto 1999 se realizd vigilancia centinela a este grupo y
dio como resultado una prevalencia del VIH de 1,1%.%? Posteriormente,

42  «Vigilancia en personas privadas de su libertad», realizada en 1999 por el Comité de
Vigilancia Centinela, Ministerio de Salud.
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en el afto 2005, se llevo a cabo otra vigilancia con el resultado prelimi-
nar de 0,87.%3 Igualmente, este informe sefala que el Instituto Nacional
Penitenciario (INPE) viene realizando acciones de prevenciéon del VIH
en los establecimientos penales a nivel nacional y, ademas, cuenta con
un convenio con el Ministerio de Salud para la entrega del TARGA a las
personas privadas de la libertad que son VIH positivas.

En el caso de Chincha, como parte de las labores de prevencion y
control del VIH-sida, el personal del programa de PROCETSS del Hospital
San José continuamente asiste al penal de Tambo de Mora para tomar
muestras de sangre y detectar casos de infeccién mediante la prueba de
Elisa. La enfermera del servicio médico del penal anuncia con anticipacién
que el personal va a ir a tomar muestras con la finalidad de que los internos
acudan voluntariamente.

En el curso del presente estudio, se tuvo la oportunidad de visitar el
mencionado penal y por informacién de la profesional del PROCETSS del
Hospital San José de Chincha, se conocieron cinco casos de personas con
VIH-sida (cuatro hombres y una mujer), internos que se pudo entrevistar
brevemente.

En todos los casos, las personas se enteraron de su diagnostico en el
mismo penal al tomarse la prueba de Elisa, pues cuando los resultados son
positivos, el médico es el encargado de darlo a conocer personalmente
y de ofrecer consejeria. Por su parte, los internos, en general, tratan de
guardar el secreto y que el resto de los comparieros no se enteren del
diagnéstico. Asi, cuando acuden al servicio médico sefialan que van por
otra dolencia y, en ciertos casos, procuran no ir frecuentemente.

En la enfermeria del centro penitenciario les proporcionan profilacti-
cos para que los tomen diariamente, pero no tienen acceso al tratamiento
antirretroviral, pues por su mismo internamiento es dificil que acudan al
hospital, salvo en un caso de emergencia. Uno de ellos manifest6 que lo
llevaron de emergencia al hospital, el médico lo atendi6 v le dijo que sacara
cita para hacerle una revisiéon. Sin embargo, dos veces perdi6 la cita, en la
primera oportunidad porque no se hicieron los tramites con anticipacion,
v en la segunda, porque la autoridad del penal no permitié su salida.

43  «Vigilancia en personas privadas de su libertad», realizada en 2005 por el Comité de
«Vigilancia Centinela, Ministerio de Salud», en el Marco del Objetivo 2, componente
TB del Proyecto de Fortalecimiento de la Prevenciéon y Control del Sida y la Tubercu-
losis en el Pert, del Fondo Mundial.
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Frente a los diversos problemas que supone estar privado de la liber-
tad, las personas que viven con VIH-sida no se sienten particularmente
discriminadas, porque muy pocas saben su diagnéstico. El personal de
salud —segtin lo precisan en las entrevistas— los trata bien, salvo la queja
expresada por dos internos sobre la presencia de un nuevo técnico en
enfermeria que los califico de «sidosos», privandolos en dos oportunidades
de la atencion y el servicio de inyectables. También hay quejas respecto
a la deficiente alimentacion, pero éste es un hecho que afecta a todos los
internos y no sélo a los pacientes infectados por el VIH-sida.

Igualmente, hay que comentar que, de la misma manera que otros
casos de personas que viven con VIH-sida que han sido presentados en
este informe, cuando los internos enfrentan el diagnoéstico, su primera
respuesta es la negacion. Sin embargo, en el caso de quienes afrontan
una condena v la consiguiente privaciéon de la libertad, se sienten parti-
cularmente culpables y toman la enfermedad como un «castigo a la mala
vida», muestran desesperanza y se deprimen, aunque conocen que dicha
actitud empeora las cosas.

En resumen, de acuerdo con la informacion del personal meédico, a las
personas que estan privadas de la libertad de este centro penitenciario se
les toma voluntariamente las pruebas de Elisa y se les ofrece tratamiento
profilactico, pero no tienen acceso al tratamiento antirretroviral. Se estima
que esta situacion podra cambiar cuando empiece a funcionar el programa
TARGA en el hospital de Chincha.

Finalmente, hay que afiadir que algunas de estas personas, después
de obtener su libertad, reinciden y regresan nuevamente a prisiéon, por lo
que al alternar entre el centro penitenciario —con los referidos riesgos
de contagio— y los barrios donde habitan sus amistades y familiares, se
convierten en elementos activos en la transmision de ITS y VIH-sida.



CAPITULO V

La respuesta social frente al VIH-sida

5.1 EL ROL DEL ESTADO EN LA ARTICULACION
DE LOS ACTORES SOCIALES

La respuesta social que se ha dado a la epidemia de VIH-sida en el Peru
ha gravitado mucho alrededor del papel del Estado como instancia capaz
de articular esfuerzos de los distintos sectores publicos y privados y de los
propios afectados por la infeccion. Sin embargo, es preciso sefialar que
su capacidad para incidir en la prevencién y mejorar la atencién de los
afectados ha sido muy restringida, ya que durante afios la enfermedad ha
sido considerada como un problema de limitado impacto en la realidad
social peruana.

Sélo se conocieron publicamente los efectos de la infeccién a partir
de casos reportados en otras latitudes donde si causaban alarma. Por
ello, en el afno 2001 se inici6 un proceso participativo apoyado por
ONUSIDA para desarrollar un Plan Multisectorial Nacional de Prevencion
y Control del VIH-Sida, aunque este proceso se paralizé debido a dife-
rentes factores como la falta de voluntad politica por parte del Estado
y al hecho de que la sociedad civil no ejerci6 la debida presién politica
para consolidarlo.

En agosto de 2002 se formé en el Per( la Coordinadora Nacional
Multisectorial en Salud (CONAMUSA), una organizaciéon que intenta pro-
mover consensos, desarrollar mensajes y conceptos compartidos entre
todos los sectores, cerrar la brecha entre lo publico y lo privado; es
decir, constituirse en una instancia publico-privada que, en la practica,
hiciera las veces de un Mecanismo de Coordinacién de Pais (MCP) para
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complementar y fortalecer la prevenciéon desde el Estado vy, desde luego,
gestionar proyectos para controlar el VIH-sida.

La CONAMUSA se convierte, asi, en un espacio que congrega a un
conjunto de instituciones publicas de la sociedad civil y organizaciones de
personas afectadas, con la finalidad de forjar una organizacion en comin;
es decir, una instancia capaz de vigilar y coordinar acciones estratégicas
y politicas sociales que generen nuevas formas de entender la salud de
manera integral. Asimismo, se determiné que el Ministerio de Salud
asumiera la presidencia del espacio nacional, buscando de esta manera
institucionalizar una organizacién destinada a desarrollar una gestion
democrética, participativa e inclusiva de los distintos niveles de gobierno:
gobierno central, gobiernos regionales y locales, asi como organizaciones
no gubernamentales, personas directamente afectadas, organizaciones
sociales de base, empresas privadas e instituciones académicas.**

En la segunda convocatoria del Fondo Global de Lucha contra el
VIH-Sida, la Tuberculosis y la Malaria, se aprobé el proyecto presentado
por la CONAMUSA, en su condicién de Mecanismo de Coordinacion de
Pais, denominado Fortalecimiento de la Prevencién y Control del Sida y
la Tuberculosis en el Pert. En el mes de octubre de 2003 se firmo el con-
venio entre el Fondo Mundial y CARE-Per(, integrante de la CONAMUSA
y receptor principal de la donacién para el proyecto aprobado.*®

En este marco, para darle funcionalidad a la CONAMUSA, se plantearon
ejes estratégicos, sobre la base de los objetivos del proyecto. Los ejes son
los siguientes:

e Incidencia politica. Los ministerios involucrados en la CONAMUSA
incorporaran objetivos y metas a la lucha contra el VIH-sida, asi como
la asignaciéon de un presupuesto acorde con ello.

44  Es preciso recordar, al respecto, que la base de la CONAMUSA es el marco de los
derechos humanos relacionados con la salud, la participacion social, la salud integral
y la promocién de la salud en beneficio de toda la poblacién, especialmente de las
personas afectadas.

45 El Fondo Mundial de Lucha contra el VIH-Sida, la Tuberculosis y la Malaria es una
fundacién sin fines de lucro que tiene su sede en Ginebra, Suiza. Fue creada en el
marco de la Asamblea Extraordinaria de las Naciones Unidas contra el Sida (UNGASS),
llevada a cabo en junio de 2001, durante la cual los diferentes gobiernos, entre ellos
los de Latinoameérica y el Caribe, firmaron la Declaracion de Compromiso en la Lucha
contra el VIH-Sida.
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e Comunicacion v difusién. La opinidon publica, las instituciones y
las empresas conoceran y se sensibilizaran frente a la gravedad del
problema, respaldando v vigilando las iniciativas de lucha contra estas
epidemias.

e Articulacién entre actores. Las instituciones que conforman la orga-
nizacién integraran sus recursos y capacidades en torno a los planes
nacionales y regionales.

e Fortalecimiento de las organizaciones afectadas. Se buscard que
una mayor proporcion de la poblacion afectada esté mejor organizada
y unida, para lograr efectividad en el ejercicio de sus derechos y el
cumplimiento de sus deberes.

e Interaprendizaje. El logro sera la concertacion interinstitucional para
mejorar la efectividad de las acciones.

e Captacion de recursos. Se busca contar con un sistema de captaciéon
de fondos a nivel nacional e institucional que permita ejecutar acciones
enmarcadas dentro del plan.

Seguidamente y con la finalidad de descentralizar el espacio de la
CONAMUSA, se escogi6 a las ciudades con mayor incidencia de casos
registrados tanto en la temética de VIH-sida como en el TBC, para la
conformacién de coordinadoras regionales. En la primera etapa fueron
cinco las ciudades elegidas: Lima, Callao, Chimbote, Loreto e Ica, y se
buscéd que fueran los actores locales quienes las integraran y se interesaran
por ambas probleméticas.

Particularmente, en Ica, en noviembre de 2004, se convoco a una
reunién de sectores y actores que se encontraban trabajando sobre los ejes
anteriormente mencionados. En esta reunion participaron los integrantes
de los comités provinciales existentes sobre la problematica de TBC y el
VIH-sida, los cuales ya funcionaban un afio atras por iniciativa de dos
organizaciones: la Federacion de Mujeres de Ica (FEPROMU) y Casas de
la Salud en Defensa de la Vida en los temas de VIH-sida y TBC. Dichos
comités estaban integrados por diez representantes de la sociedad civil y
siete del Estado, y realizaban actividades sobre estrategias de intervenciéon
en promocién (en ciertas fechas significativas), prevencion y atencion en
salud de estos dos problemas sanitarios, especialmente hacia los sectores
vulnerables: personas que viven con VIH-sida, mujeres y jévenes.

Asi, en esa etapa se realiz6 un evento en el Gobierno Regional de Ica,
dirigido a los sectores que ya venian trabajando en esta problemética. En
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él se acordo por unanimidad conformar un espacio regional multisectorial

en salud. El 10 de diciembre de 2004 se eligi¢ a la primera junta directiva,

la cual tenia la responsabilidad de liderar este espacio, cuya misién fue
plantear politicas y estrategias regionales para la lucha contra el VIH-sida.

A partir de ese momento, este espacio, la COREMUSA, esta integrada por

las siguientes instituciones:

1. Gobierno Regional de Ica, cuya representacién la ejerce la Gerencia

de Desarrollo Social.

Direccion Regional de Salud de Ica (DIRESA Ica).

Hospital Regional de Ica.

Casas de la Salud en Defensa de la Vida.

Red de Salud Ica, Palpa y Nasca.

Federacion de Mujeres de Ica (FEPROMU).

Municipalidad Provincial de Ica.

Direcciéon Regional de Educacion (DRE Ica).

Facultad de Medicina Humana de la Universidad Nacional San Luis

Gonzaga de Ica (UNICA).

10. Facultad de Enfermeria de la UNICA.

11. Grupo de Ayuda Mutua de PVVS de Ica «Volver a vivir.

12. Grupo de personas afectadas con TBC.

13. Colegio de Enfermeros-Region IV.

14. Sanidad de las Fuerzas Policiales de Ica.

15. ESSALUD, Ica.

16. Cruz Roja-Filial Ica.

17. Colegio de Obstetrices. V Consejo Regional de Ica.

18. Asociacion de Desarrollo de Capacidades Locales DECAL-Ayuda en
Accion

19. ONG APROPO.

20. Mesa de trabajo «Incidencia politica en VIH-sida de las poblaciones
vulnerables “Despertar”», conformada por hombres que tienen sexo
con hombres, trabajadoras sexuales y el Grupo de Ayuda Mutua de
Personas que Viven con VIH-Sida.

21. Grupo de Ayuda Mutua de Personas que Viven con VIH-Sida «Yo
tengo fe» de Chincha.

22. Grupo de Hombres que Tienen Sexo con Hombres «Unién, Fuerza
vy Amistad» (UFA).

WO NOR W

Las tres ultimas instituciones han sido propuestas e incorporadas duran-
te el afio 2006. Su admisién se acordd por unanimidad en la asamblea del
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18 de mayo, considerando su importante aporte en la prevencion del VIH-
sida y, ademas, porque dentro de sus lineas de trabajo incluyen la incidencia
publica para contribuir a mejorar la atencién y a disminuir los niveles de
estigma y discriminacion hacia las personas que viven con VIH-sida.

Durante su primer afio de funcionamiento, la COREMUSA de Ica cont6
con la participaciéon de los diferentes sectores. Sin embargo, se noté6 la
ausencia de los representantes del sector Salud. Esto fue algo paradéjico,
va que a nivel nacional dicho sector lidera el espacio nacional (CONAMUSA).
Esta ausencia ha generado que durante el afio 2005 e inicios de 2006
exista poco conocimiento acerca de las acciones especificas en VIH-sida
implementadas por el sector Salud para la regién y que, de esta manera,
no se puedan articular organicamente los espacios. A ello se suma el
hecho de que hasta la fecha, los datos oficiales muestran subregistros en
dicha problematica. Al parecer, la deficiencia esta en el cumplimiento de
las normas, pues el sector Salud hasta el momento no ha mostrado estar
lo suficientemente involucrado en impulsar dicho espacio de coordinacion
multisectorial.

Para ilustrar la vigencia de la COREMUSA Ica, hay que sefialar que
durante el afio 2005 se realizaron un total de ocho asambleas: seis ordi-
narias, una extraordinaria y una reunién de representantes locales, esta
tltima inicialmente sin mucho éxito, ya que no se logré el compromiso
de los municipios, debido a que se considerd que los mas afectados eran
las trabajadoras sexuales y los homosexuales, y no la poblacién en su
conjunto.

En lo que va del afio 2006 se ha buscado dinamizar el espacio. Asi,
hasta la fecha se han realizado siete asambleas y dos actividades de sensi-
bilizacion dirigidas a autoridades locales tanto de Ica como de la provincia
de Chincha con la finalidad de que los diferentes sectores —Educacién,
Salud v gobiernos locales— se sensibilicen y, desde sus competencias,
asuman compromisos para disminuir la incidencia de la epidemia en la
region. Sin embargo, solamente se ha logrado el compromiso y la parti-
cipacion directa de la autoridad local del distrito de Pachacutec, la Ginica
que estuvo presente en la asamblea del 18 de mayo, a pesar de haberse
convocado a los 13 alcaldes de la provincia de Ica. Esta autoridad asumid
los siguientes compromisos:

e  Tomar acciones conjuntas y multisectoriales en el distrito.
e  Gestionar capacitacion y sensibilizacion de los diferentes actores del
sector Salud.
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¢ Realizar la gestion municipal necesaria para establecer un fondo especial
dentro de los procesos de presupuestos participativos para la prevencion
y atencion de enfermedades como la TBC y el VIH-sida.

Se debe rescatar el interés de las instituciones de la sociedad civil,
que se han preocupado por mantener vigente este espacio, participando
en forma activa como integrantes de la junta directiva, permitiendo su
funcionamiento durante el primer y segundo afio de trabajo y logrando
que se aprueben en asamblea los planes operativos anuales 2005 y 2006,
asi como el reglamento interno y el manual de organizacion y funciones,
los cuales fueron reconocidos a través de una Resolucion de la Gerencia
Regional de Desarrollo Social 004-2005 del Gobierno Regional de Ica.

Asimismo, es importante mencionar que si bien el Gobierno Regional
de Ica, a través de la Gerencia de Desarrollo Social, no tuvo durante el
primer afio una presencia sostenida en las reuniones, durante el 2006
mostré interés en las teméticas de TBC y VIH-sida, por lo que podemos
afirmar que se ha fortalecido el acercamiento entre la COREMUSA vy la
instancia de gobierno regional y se ha logrado con ello la realizacion de
eventos provinciales en Ica y Chincha.

Precisamente en la provincia de Chincha, el alcalde ha asumido el
compromiso de constituir una Coordinadora Provincial Multisectorial
en Salud, para que desde este espacio se puedan impulsar acciones de
prevenciéon y promocién, y establecer el programa TARGA, aunque ya se
estan haciendo las acciones pertinentes para la descentralizaciéon de dicho
programa por parte de la Direccion Regional de Salud, en el Hospital San
José de Chincha.

Hay que sefialar, igualmente, que en mayo de 2004 el Consejo Regio-
nal de Salud de Ica declar6 prioridad sanitaria la TBC vy el sida. En este
sentido, el Gobierno Regional de Ica suscribié un Acuerdo de Gestién con
el Ministerio de Salud (2005) respecto al VIH-sida,*® en el que se acuerda
establecer como prioridad la disminucién de la prevalencia de VIH-sida
en hombres que tienen sexo con hombres a menos de 13% y mantener
la prevalencia de VIH en trabajadores sexuales en menos de 2%. También
se asumieron compromisos condicionales como los siguientes:

46  Acuerdo de Gestion sobre el VIH-Sida y la TBC, suscrito el 30 de junio de 2005 entre
el Ministerio de Salud y el Gobierno Regional de Ica.
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e Elnivel nacional del MINSA se comprometio a reforzar la capacitacion
del personal de la DIRESA-Ica en los aspectos relacionados con el
TARGA vy la toma de pruebas rapidas.

e La DIRESA se comprometi6 a ejecutar el tamizaje en el momento del
parto con pruebas rapidas para aquellas gestantes que no se hayan
realizado el Elisa durante el control prenatal.

e La DIRESA asumid la responsabilidad de ejecutar el tamizaje con Elisa
a toda gestante que acuda a su primer control prenatal. La reposicién
de los insumos se haréa con los desembolsos del Sistema Integrado de
Salud.

e  Elnivel nacional se comprometi6 a dotar a la DIRESA-Ica de insumos de
laboratorio para las pruebas rapidas y medicamentos para el TARGA,
en forma adecuada y oportuna.

De esta manera, durante el 2005 se ha dado un avance con relacién
al cumplimiento de los objetivos estratégicos de incidencia politica; es decir
que se esta poniendo al VIH-sida en la agenda de politicas publicas, aunque
los niveles de cumplimiento no muestran cambios muy importantes en la
mejora de la estrategia y el funcionamiento del programa. Donde existe
un impasse es en la formulacion de perfiles de proyectos vinculados al
tema y en la asignacion de recursos econémicos, ya que dentro de los
presupuestos participativos no se estan considerando proyectos vinculados
a la salud y el criterio que se maneja es dar respuesta al problema con
actividades puntuales (ferias, jornadas, campanas) sin que se afirme un
compromiso de mayor sostenibilidad.

En el afilo 2006, se ha buscado fortalecer, a través de la COREMUSA,
la relacion entre los representantes del Estado y los de la sociedad civil,
incluida la participacion de las personas afectadas por la TBC y el VIH-
sida. En ese sentido, durante el presente afno se ha renovado el Acuerdo
de Gestion entre el Gobierno Regional de Ica y el Ministerio de Salud.*’

Dentro de las clausulas se ha acordado establecer como prioridad dis-
minuir la prevalencia de transmision vertical del VIH-sida a menos de 1%
y, en TARGA, garantizar la atenciéon de la persona diagnosticada con sida,
brindandole tratamiento retroviral gratuito y atenciéon médica periddica al

47  Acuerdo de Gestion sobre el VIH-Sida y la TBC-MINSA-Gobierno Regional de Ica.
Recibido por el Gobierno Regional de Ica el primero de junio de 2006.
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100%. Igualmente, los tres sectores asumieron los compromisos condicio-
nales siguientes:

MINSA

e  Enviar los criterios de adherencia al TARGA.

e  Remitir la Directiva del SIS donde se considera el reembolso por la
ejecucion de pruebas rapidas para la deteccion de VIH-sida.

e Culminar con la implementacién del centro de atencion para pacientes
con VIH-sida en el TARGA, en la provincia de Chincha.

e Asegurar el abastecimiento oportuno y permanente de antirretrovirales
de acuerdo con la programacién para su uso en el TARGA y en el de
transmisién vertical.

DIRESA-Ica

e Se compromete a ampliar la cobertura de tamizaje de VIH en los
diferentes centros de salud de la Regidon mediante la implementacion
de examenes de pruebas rapidas y Elisa.

e Capacitar a todos los profesionales de la salud en aspectos relaciona-
dos con transmisién vertical y el TARGA.

e Supervisar periddicamente los avances consignados en el compromiso
de gestion.

e  Garantizar el abastecimiento de medicamentos antirretrovirales para
profilaxis a gestantes y recién nacidos.

Gobierno Regional de Ica

e Apoyar las acciones que realice la DIRESA-Ica para el cumplimiento
de la estrategia sanitaria de VIH-sida.

e  Establecer un espacio de coordinacién multisectorial a fin de realizar
coordinaciones con instituciones publicas v organizaciones civiles para
el cumplimiento en cuanto a prevencion v difusién de la estrategia
sanitaria.

El Gobierno Regional viene participando activamente en acciones que
involucran a la Estrategia, de tal forma que durante el afio se ha podido
observar un mayor acercamiento entre la DIRESA y el Gobierno Regional de
Ica para trabajar este tema y, segtin lo estipulado en el acuerdo de gestiéon
del presente afo, se viene prestando mayor atencién a los lineamientos
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nacionales. En el segundo semestre del afio 2006 esta prevista la imple-
mentaciéon del programa de TARGA en el Hospital San José de Chincha,
para lo cual ya se ha dotado de ventiladores a los ambientes del laboratorio,
se ha capacitado al equipo de trabajo multidisciplinario que asumira esta
responsabilidad y también se ha asegurado que dicha unidad operativa
cuente con medios informéticos en linea con el programa PROCETSS del
MINSA.

A pesar de estos avances en materia de gestiéon y accién curativa, la
implementacion del Acuerdo de Gestibn muestra vacios y falta de interés
por el tema de la sensibilizacion y prevenciéon hacia la poblacion. Una
vez concluido el primer semestre de 2006, los resultados en este aspecto
muestran avances muy limitados, lo que pone en riesgo el cumplimiento
de las metas acordadas. En este sentido, se puede afirmar que es indis-
pensable que el nivel de cumplimiento de la proyeccién comunitaria que
supone el Acuerdo 2006 sea evaluado por las autoridades de los sectores
que lo han suscrito.

En el aspecto operativo, la labor de la COREMUSA de Ica, ha sido en
estos primeros afios la de impulsar actividades de promocién con relaciéon
a la problemética de la TBC y especialmente el VIH-sida, tanto en las
fechas de reflexion (24 de marzo, Dia Mundial de Lucha contra la TBC,
y primero de diciembre, Dia Mundial de Lucha contra el VIH-Sida) como
en otros espacios publicos a nivel local y nacional a través de jornadas de
trabajo. Ademas, se tiene como reto, a corto plazo, implementar espacios
provinciales en el ambito regional. En este proceso, la ultima actividad
iniciada se registra en la provincia de Chincha, lugar donde se presenta
el mayor indice de casos de VIH-sida en la region.

Un punto que hay que remarcar con especial énfasis es que por
primera vez se estd tomando en cuenta en los espacios multisectoriales
a las personas afectadas por la infeccién, quienes durante muchos afios
no fueron visibles, se ignord su opinién y concepcion del tratamiento y
la prevencién de la enfermedad. Asi, ahora, una persona que vive con
VIH-sida, coordinador del grupo de ayuda mutua de Ica, forma parte de
la Junta Directiva de la COREMUSA, lo cual acerca mas a la organizacién
al conocimiento de esta problematica.

A pesar de ello, en el taller que se realizb con el grupo de ayuda
mutua de Chincha, se constatd que las personas que viven con VIH-sida
en esa localidad, asi como los responsables y operadores del programa
dentro del hospital San José de Chincha, desconocian de la existencia de
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la COREMUSA.*8 En las otras jurisdicciones, como es el caso de la provincia
de Pisco, donde se observa un notable incremento de casos de VIH-sida,
igualmente existe un gran desconocimiento tanto de la Estrategia como
del TARGA, asi como la vigencia y alcances del espacio multisectorial.

Desde otra perspectiva, se encuentra que las deficiencias que tiene la
COREMUSA de Ica son principalmente de caracter administrativo, puesto
que las personas que asisten como representantes al espacio multisecto-
rial muchas veces no se encuentran autorizadas para tomar decisiones y
compromisos por parte de su sector. Ademas, a pesar de la importancia
del espacio, es visible que los actores involucrados como participantes no
tienen mayor compromiso que su asistencia periédica. Prueba de ello es
que en el Ultimo periodo de gestion del afio 2005 el avance de lo plani-
ficado ha quedado en 60%, aun cuando para el aflo 2006 el Gobierno
Regional de Ica ha incluido dentro del presupuesto participativo como eje
prioritario la prevencién de enfermedades transmisibles como el VIH-sida
y la TBC, por su marcada incidencia entre mujeres y jovenes.

Otra de las instancias del Estado que empieza a mostrar su preocu-
pacion por el VIH-sida es la Defensoria del Pueblo de Ica, que comparte
la percepcion de que muchos de los casos de discriminacion y falta de
atenciéon no son denunciados por falta de conocimiento en materia de
derechos y el temor al estigma que acomparia al VIH-sida. Para el corto
plazo, esta institucién, dentro de sus estrategias de trabajo de vigilancia,
tiene planificado realizar una supervision de hospitales, establecimientos
y centros de salud a nivel departamental, con el objetivo de verificar c6mo
se esta produciendo la atencién de las personas que viven con VIH-sida
y conocer el avance en la campana de prevencion; es decir, constatar si
los responsables de esta actividad cuentan con la informacién suficiente
y necesaria para poder hacerla llegar a la poblaciéon. Asimismo, se tiene
previsto articular esta labor con la Mesa de Trabajo «Despertar.

5.2 LAS ORGANIZACIONES SOCIALES FRENTE
A LA PROBLEMATICA DEL VIH-SIDA

En primer lugar, se debe mencionar que en Ica existen pocas organi-
zaciones locales que trabajen la temaética del VIH-sida. Entre aquellas

48 Chincha, 21 de abril de 2006.
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que se encuentran realizando acciones para visibilizar la magnitud de
la epidemia se puede mencionar a la Federacion de Mujeres de Ica
(FEPROMU), integrada por organizaciones sociales de base de la provin-
cia ubicadas en nueve distritos: Parcona, Tinguifia, Los Aquijes, Pueblo
Nuevo, San José de Los Molinos, Subtanjalla, Pachacttec, Santiago vy
el Cercado de Ica. Esta instituciéon ha incluido dentro de sus lineas de
accioén la prevencion y promocion del VIH-sida, por cuanto acomparia
frecuentemente formas de violencia contra las mujeres como grupo de
riesgo frente a la infeccion, especialmente, las mujeres mondégamas
con una sola pareja.

Esta organizacion tiene un trabajo articulado con el resto de provin-
cias que conforman el departamento: Pisco, Chincha, Nasca y Palpa. Sus
miembros consideran que abordar el VIH-sida en Ica no sélo constituye
un reto para las mujeres, sino que requiere que el conjunto de actores
sociales se involucren en el conocimiento y difusién del problema, asi
como en sus consecuencias, y en la formulacién de propuestas por parte
de la poblaciéon. Desde el afio 2003, FEPROMU ha trabajado un diagnoéstico
situacional del VIH-sida con una muestra de 16 mujeres. Posteriormente,
durante los afios 2004 y 2005, dentro del marco del 25 de noviembre,
Dia Internacional de la No Violencia contra la Mujer, se organizaron mesas
redondas en trece distritos de la provincia, con la finalidad de sensibilizar
a la poblacion y autoridades locales frente a la situacion de inequidad,
desventaja y falta de informacién que atin enfrentan las mujeres. En estos
espacios se logré captar el interés de mujeres y hombres por los temas
abordados, asi como el establecimiento de compromisos directos de con-
tinuar haciendo las réplicas (charlas en colegios y organizaciones), lo cual
se ha realizado hasta la fecha en algunos distritos, especialmente los de
mayor poblacion. Vale afiadir que, ademas de los sectores mas vulnerables
(adolescentes varones y mujeres), se interesaron por el tema las autoridades
locales, y expresaron por lo menos su voluntad de asumir compromisos
provinciales relacionados con la sensibilizaciéon y prevencion.

Al margen de que la Federacion de Mujeres de Ica ha logrado descen-
tralizar su trabajo con autoridades locales, ha conseguido articularse con
otras instituciones como la Defensoria del Pueblo para abordar aspectos
como el derecho a la salud. Igualmente, esta tarea se ha extendido a Casas
de la Salud en Defensa de la Vida y APROPO, que inciden en el aspecto
preventivo, y con la Direccion de Salud de Ica, que tiene como tarea central
abordar el aspecto médico.
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Otra institucién de importancia local es Casas de la Salud en Defensa
de la Vida, cuyo eje estratégico es trabajar con la poblacion joven mediante
jornadas de promocién frente al VIH-sida en centros educativos del Cerca-
do de Ica y los principales distritos, institutos superiores y lugares publicos
(plazuelas y plazas en el Cercado v la periferia de la ciudad). Asimismo,
esta institucion inici6 el trabajo con un grupo de personas que viven con
VIH-sida y ha apoyado la formacién del Grupo de Ayuda Mutua «Volver
a vivir de Ica hasta la actualidad.

En el trabajo de prevencion y sensibilizacion tanto de las enfermedades
de transmisién sexual como de VIH-sida, APROPO es otra de las institu-
ciones que viene trabajando con el sector juvenil de institutos y colegios
secundarios, ademas de promover el uso de productos profilacticos.

Ademés de estas instituciones que tienen enraizamiento local, durante
el 2006 se ha observado la presencia de instituciones de la ciudad de Lima
que tienen a su cargo la responsabilidad de la ejecucién y cumplimiento
de los objetivos del Proyecto del Fondo Global, como la Asociaciéon Civil
Impacta, que ha realizado en Ica un trabajo de atencioén, capacitaciéon y
prevencion dirigido a sectores vulnerables como los hombres que tienen
sexo con hombres.

En el mismo sentido, la Asociacién Calandria recientemente ha
iniciado actividades, pues tiene bajo su responsabilidad ejecutar objetivos
del proyecto global vinculados a la comunicaciéon para la prevencion del
VIH-sida en adolescentes y jévenes, ha elaborado un plan de comunicacién
y difusion y ha buscado promover estilos de vida saludables. Una de estas
actividades es la difusion de un programa radial.

Haciendo un balance de la intervencion de las organizaciones de
la sociedad civil involucradas en el tema, a pesar del papel concertador
que se propone como mision la COREMUSA, se percibe la carencia de un
plan integral que recoja las necesidades urgentes tanto de la poblacion
como de los sectores vulnerables, y que englobe actividades en conjunto.
El tema de la articulacién tiene relacion directa con la falta de liderazgo
de las instituciones del Estado, pues hasta la fecha lo que se ha venido
haciendo es cumplir en forma aislada los objetivos y planes de trabajo de
cada institucién, sin poner en practica una intervencién multisectorial de
mayor impacto.

Esta situacion no sélo se percibe en la tematica de VIH-sida sino
también en la atenciéon de otros problemas sanitarios como la TBC vy la
desnutricion, en los cuales Ica también se encuentra en los primeros lugares
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de casos reportados. Ni el Estado ni la sociedad civil se han fortalecido
y tampoco han logrado —mas alla de instancias formales de trabajo y
coordinaciones mas o menos duraderas— propuestas sustentadas que
tengan en cuenta las multiples realidades que encierra el departamento
en su conjunto.

A este contexto organizativo deficitario de la sociedad civil, hay que
anadir que los medios de comunicacion radiales, televisivos y la prensa
escrita solo se ocupan del tema en fechas emblemaéticas como el Dia
Mundial de Lucha contra el Sida, pero existe muy poca responsabilidad
y compromiso periodistico para poner el tema en agenda y considerar la
problematica y vision de las personas afectadas, asi como otros actores
involucrados, como los sectores Salud y Educacién vy los gobiernos locales.
Es comn que los temas de interés editorial sean los que tienen mayor
capacidad para captar la atenciéon del publico: la homosexualidad, el
comercio sexual, la infidelidad, entre otros de caracter sensacionalista.

5.3 LAS ORGANIZACIONES DE PERSONAS QUE VIVEN
CON VIH-SIDA EN ICA

En la segunda mitad del afio 2004 se formé el Grupo de Ayuda Mutua
«Volver a vivir» de Ica, como resultado de la participacion de algunas per-
sonas que viven con VIH-sida en un curso del Hospital Regional de Ica que
promovié Via Libre. Alli se informaron del nuevo proyecto de control del
VIH, del TARGA, de varios aspectos de la enfermedad que desconocian v,
a partir de ello, decidieron formar el grupo con una base de alrededor de
10 personas. La finalidad del grupo era compartir vivencias, convertirse
en fuente de soporte mutuo, informarse mas acerca de la infeccion y los
autocuidados necesarios.

En la actualidad se encuentran registradas 35 personas que viven con
VIH-sida, aunque asisten con frecuencia a las reuniones semanales unos
15 integrantes. Es importante mencionar que en este grupo existe una
mayor participacion de hombres que de mujeres, pues todavia el segmento
femenino siente mayor temor, porque muchas veces son ellas quienes
soportan la carga familiar y temen que se las reconozca y sean objeto de
estigma y discriminacion. Uno de los logros del Grupo de Ayuda Mutua
«Volver a vivim es que algunos hombres y una mujer «den la cara» y afronten
su enfermedad ante la sociedad. De esta manera, se van empoderando
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y comienzan a participar en espacios publicos, buscando que su proble-
matica sea tomada en cuenta, pues al dar sus testimonios, promueven la
comprension del VIH-sida v la sensibilizacion de la poblacion.

El grupo ha intervenido frente a la necesidad de contar con ambientes
adecuados para la atencién del equipo multidisciplinario y ha conseguido
que el Hospital Regional de Ica destinara infraestructura separada para la
atencion del TARGA. Asimismo, son las personas que viven con VIH-sida
quienes se movilizaron y lograron que se mejore el trato del personal de
salud vy la atencién, ya que lo que buscan es que quienes atienden en el
programa se conviertan en un apoyo para ellas. Aun asi, llama la atenciéon
que en estos afios el grupo de ayuda mutua de Ica todavia no se haya
podido constituir como una organizaciéon totalmente autébnoma de las
ONG u otras instituciones publicas, con planteamientos programéticos y
terapéuticos recogidos a partir de sus propias experiencias.

Igualmente, en la provincia de Chincha, en junio de 2004, se con-
formé e inici6 su trabajo el Grupo de Ayuda Mutua «Yo tengo fe», que
empezb como una reunién de amigos y progresivamente se convirtié en
una organizacién de informacién, apoyo y soporte a las personas que
viven con VIH-sida en la provincia. Luego de una etapa de receso, este
proceso esta reactivandose. El grupo actualmente cuenta con el apoyo de
la enfermera integrante del PROCETSS del Hospital San José de Chincha.
Sus reuniones son temporales (los dias miércoles) y, para ese fin, cuentan
con un ambiente del PROCETSS. Eventualmente llevan a cabo actividades
colectivas como polladas para reunir fondos. Manifiestan como uno de sus
principales problemas la falta de capacitaciéon, pues recién en marzo del
presente afno participaron en un taller organizado por la ONG Via Libre
de Lima.

A pesar de ello, la actual junta directiva estd haciendo importantes
esfuerzos para proyectar el trabajo de la organizacion a la comunidad.
Un problema grave en esta provincia es que las personas que viven con
VIH-sida tienen escasos recursos econémicos y viven preocupadas por su
subsistencia, ya que mayormente son mujeres y tienen bajo su responsabi-
lidad a algunos miembros de la familia. Sin embargo, el Grupo de Ayuda
Mutua «Yo tengo fe» recién ha logrado participar dentro de la COREMUSA de
Ica y esté realizando coordinaciones a nivel nacional con otros espacios.

Recientemente, en la ciudad de Ica se ha venido impulsando, con la
asesoria externa de Via Libre, el funcionamiento de la Mesa de Trabajo
Regional «Despertar», que promueve la incidencia politica en VIH-sida de
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las poblaciones vulnerables: hombres que tienen sexo con hombres, tra-
bajadoras sexuales y personas que viven con VIH-sida del grupo de ayuda
mutua. Este tipo de espacios se desarrollan en cinco departamentos del
pais con alta incidencia del VIH-sida. Para este fin, en Ica se identificaron
delegados o lideres de cada poblacién, los cuales han sido capacitados
para que se integren a este espacio. Actualmente, se busca que poco a
poco se vayan incorporando mas miembros de las poblaciones claves,
para asi consolidar este espacio, buscando mejorar, ampliar y reforzar los
programas y los servicios que ya existen en el tema de VIH-sida.

Este espacio puede mostrar como avance el hecho de que va cuenta
con un plan de trabajo regional, con ejes en politicas publicas, vigilancia y
comunicacién. Sus miembros buscan presentarlo a los responsables de la
adopcion de politicas publicas y a las personas directamente involucradas
en la problemética, de modo que sus propuestas sean incorporadas como
prioridad para cada uno de los sectores.

Ademas, esta mesa de trabajo viene coordinando con el Gobier-
no Regional a través de la Gerencia de Desarrollo Social, la Direcciéon
Regional de Salud y la Defensoria del Pueblo, y tiene como objetivo
inicial proyectar su imagen en medios de comunicaciéon. Otro interés es
que funcione el programa de consejeros de pares en el hospital y que la
atencién en el PROCETSS se realice con sensibilidad y calidad. Por ello,
va se han realizado encuestas a personas que viven con VIH-sida y se ha
identificado una muestra inicial que va ha recibido atencién. Algunas de
las conclusiones se refieren al hecho de que no se cuenta con consejeros
de pares de personas que viven con VIH-sida, como lo estipula la norma,
v que no se esta dotando de anticonceptivos en cantidad adecuada a los
pacientes. Asimismo, tienen la preocupacién de combatir los niveles de
discriminacién y violacién de los derechos humanos de estas personas,
tanto en los nosocomios como en la familia y comunidad. Sin embargo,
estos casos no se hacen publicos por el temor de que se identifique ple-
namente a la persona afectada.

Ademas, en el segundo semestre de 2006, se estaba conformando
en Ica un grupo de mujeres con VIH impulsado por la Asociaciéon Solas
v Unidas de Lima, para lo cual ya se ha llevado a cabo un taller con la
asistencia de 12 mujeres y se han iniciado acciones para desarrollar la
organizacion.

Estas son las primeras acciones que se vienen realizando como
muestra de la respuesta social frente a la tematica de VIH-sida por parte
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de las personas afectadas. Si bien desde cierta 6ptica se podria afirmar
que no se han conseguido importantes avances, desde otra perspectiva se
puede sefialar que estos grupos ya empiezan a ponerse en accién, pero
requieren mayor interés de parte de las autoridades y los representantes
de la sociedad civil, a fin de fortalecerse y perfilar un mejor aporte de
los directamente involucrados en el trabajo de prevencion, promocion
y atencién de la epidemia, contando con la intervencién de los sectores
publicos y privados.

Conclusiones

A. SOBRE EL DERECHO A LA SALUD

Y A LA NO DISCRIMINACION

El Pert ha suscrito numerosos tratados y convenciones sobre la elimi-
nacion de diversas formas de discriminacion, incluida la Declaracion
de Compromiso de Lucha contra el VIH-Sida de las Naciones Unidas
(UNGaASs, 2001). En los informes de monitoreo mas recientes de esta
declaraciéon (2005) se sefiala la persistencia de manifestaciones de estigma
y discriminacion en los servicios de salud, las cuales son reforzadas por
la comunidad y el propio sistema de salud, que tiene limitaciones estruc-
turales para brindar atencién oportuna y de calidad a sus usuarios.

Desde diversos ambitos y enfoques se ha buscado que la ley reco-
nozca plenamente los derechos de los usuarios del sistema sanitario,
caracterizado en el Per(1 y en la region por serias deficiencias en la
disponibilidad, accesibilidad y calidad en aspectos tales como preven-
cion de la salud, modernizacion de la infraestructura y equipamiento,
calificacion permanente del personal, provisién de medicamentos de
calidad y no discriminacién en los servicios.

En el marco legal nacional se ha promulgado la Ley Contrasida
y su modificatoria; asimismo, al cierre de este documento, se ha
publicado la Ley 28867, que penaliza todo acto discriminatorio,
pero que, contra lo esperado, no tipifica el caso de la discriminacién
por motivo del VIH-sida. Igualmente, se ha establecido una serie de
normas técnicas vinculadas al VIH-sida, las cuales en teoria son muy
positivas, pero en la practica no se llegan a cumplir cabalmente.
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B. SOBRE EL CONTEXTO DE EXCLUSION SOCIAL
Y EL ACCESO AL TRATAMIENTO

Segun el Informe Nacional de Desarrollo Humano del PNUD (2005), el

departamento de Ica ocupa el cuarto lugar en cuanto al IDH del Pert, con

un indice de 0,662, mayor que el promedio nacional. Paralelamente a esta
prometedora cifra, las cifras de pobreza indican, de acuerdo con el Gltimo

Censo de Poblacion y Vivienda, que Ica presenta un importante nimero

de hogares con necesidades insatisfechas. Por otro lado, el informe local

del propio PNUD (2003) sefiala que las mayores muestras de descontento
estan en los servicios de educacién y salud, cuya responsabilidad principal
descansa en los niveles de gobierno central y regional.

En ese contexto social, después de Lima y Callao, Ica es el depar-
tamento que cuenta con mayor nimero de casos de VIH-sida a nivel
nacional. En los tltimos afios existe una tendencia al aumento de los casos
de contagio entre heterosexuales. La relaciéon hombre-mujer en Ica, para
el afio 2005, es de 1,35, cifra inferior que la relacién a nivel nacional.
Asi, las mujeres se constituyen en un grupo vulnerable que esta siendo
infectado por sus parejas, quienes presentan comportamientos de riesgo
ocultos. Ademas, por la desigualdad de género existente, los varones tienen
el control en las relaciones sexuales. Hay que afiadir que los jovenes se
estan iniciando sexualmente a edad temprana y sin ninguna proteccién,
lo cual causa infecciones de transmision sexual, embarazos adolescentes
y contagio del VIH.

1. Las personas que han contraido el VIH-sida y que se atienden en los
servicios publicos de salud en Ica y Chincha viven en situacion de
pobreza, la cual se acentta por los costos de la propia infeccién. Otro
problema concomitante es la inseguridad alimentaria, pues algunas
de estas personas cuentan con el apoyo de su familia, pero otras no.
Ademas, se presentan casos de mujeres que luego de ser contagiadas
por sus esposos, han quedado viudas, sin apoyo familiar y a cargo de
sus hijos menores.

2. En la accesibilidad y calidad de los servicios de salud se presentan
problemas, ya que no existe una adecuada cobertura de recursos
humanos, se carece de los subsidios requeridos para personas en
condiciéon de pobreza, periédicamente hay vacios en el suministro
de medicamentos y equipos y, ademés, la infraestructura fisica es
sumamente deficitaria. Por lo tanto, la atenciéon v el tratamiento no
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son accesibles para la mayoria de personas que viven con VIH-sida.

3. En cuanto al acceso al tratamiento, el estigma v la discriminacién vin-
culados al VIH-sida, presentes en la comunidad v los servicios de salud,
se convierten en un obstaculo para que un mayor nimero de personas
accedan a medidas preventivas y al tratamiento. Sin embargo, éstos no
son los tnicos problemas para el acceso al tratamiento del VIH-sida,
pues de por medio se encuentran ciertas pruebas que se tienen que
enviar a Lima (Instituto Nacional de Salud), lo que ocasiona la demora
de los resultados, ademas de los criterios clinicos que demanda la
admision al TARGA. Otro problema grave son los costos econémicos
que tienen que asumir las personas que viven con VIH-sida: algunos
anélisis, tratamiento de enfermedades oportunistas y movilidad para
ir al hospital. En el caso de las personas de provincias, la situaciéon es
peor, porque deben trasladarse a Ica.

C. HALLAZGOS SOBRE DISCRIMINACION EN LA COMUNIDAD
Y EN LOS SERVICIOS PUBLICOS DE SALUD

1. Las principales practicas y actitudes discriminatorias que se han halla-
do en los establecimientos de salud, tanto de Ica como de Chincha,
son la privacién de la consejeria previa al diagnostico, la violacion de
la confidencialidad, la insensibilidad del personal, las restricciones en
la atencién v el uso innecesario de indumentaria de proteccion. De
acuerdo con los testimonios recogidos, estas préacticas discriminatorias
en determinadas ocasiones son de caracter individual, pero en otros
casos tienen rasgos institucionales, como la violacién de la confiden-
cialidad a causa de la frecuente rotacién del personal y la presencia
de practicantes, que es un hecho comun en todos los establecimientos
de salud.

2. Enlos establecimientos de salud, sobre todo desde el inicio de la Estra-
tegia de Prevencion y Control del VIH, la discriminacion de las PVVS
ha disminuido, pero no ha desaparecido. Aun persiste en algunos
sectores como Emergencia y Hospitalizacion. En otros servicios, como
Laboratorio, que era el mas cuestionado por la postergacion de las
personas con VIH-sida, la atencion aparentemente ha mejorado.

3. Las préacticas discriminatorias no sélo se presentan en los servicios de
salud sino también en un contexto mas general, que es la comunidad,
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la familia y el espacio laboral. La familia puede ser, en unos casos,
un soporte emocional y econémico para el paciente con VIH, pero
en otros, un espacio que lo discrimina y le muestra rechazo, lo que
motiva que su situacion se agrave y, en algunas oportunidades, llegue
a un nivel terminal. En este mismo sentido, los familiares cercanos, al
enterarse de la enfermedad, suelen mantenerla en secreto para evitar
una posible discriminacién, tal como hace la mayoria de personas que
viven con VIH-sida.

El miedo a la discriminacién (estigma interno o percibido) lleva a
las personas que viven con VIH-sida a poner en préctica diversas
estrategias con la finalidad de ocultar su enfermedad, como afirmar
que tienen otra dolencia. Este secreto se configura especialmente en
relacion con la comunidad, el barrio y, en algunos casos, la propia
familia.

En el espacio laboral también se han hallado casos de discriminacién.
Se cuenta con testimonios de personas que viven con VIH-sida que
fueron despedidas de sus trabajos porque los empleadores se ente-
raron de que tenfan VIH, mientras que otras tuvieron que dejar de
trabajar por encontrarse muy debilitadas. En general, la mayoria de
personas que viven con VIH-sida carecen de trabajo, lo cual agrava la
pobreza preexistente en sus familias. Esta situacion empeora cuando
tienen que mantener hijos menores de edad, como es el caso de
algunas mujeres que han quedado viudas.

D. RESPUESTA SOCIAL FRENTE AL VIH-SIDA EN ICA

La intervencién de las instituciones de la sociedad civil, organizadas en
la COREMUSA, carece de un plan integral que recoja las necesidades
urgentes de la poblacion afectada y que promueva actividades conjun-
tas. La falta de articulacion tiene relaciéon directa con la ausencia de
liderazgo por parte de las instituciones del Estado en Ica, pues hasta
la fecha, lo que se ha venido haciendo es cumplir con los objetivos
y planes de trabajo de cada institucién, sin poner en préactica una
intervencién multisectorial de mayor impacto.

Las personas afectadas por el VIH-sida estan dando las primeras
muestras de participacién en la respuesta social a la infeccion. Sin
embargo, aln requieren mayor fortalecimiento para hacer efectivo
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su aporte en las tareas de prevencién, promocién y atenciéon de la
epidemia, considerando su innegable experiencia como poblacién
afectada.

Falta mayor difusiéon acerca del VIH-sida entre la poblacién. En los
medios de comunicacién y entre la propia ciudadania se piensa que
la epidemia sélo afecta a ciertos «grupos de riesgo» y no se conoce
que la infecciéon se ha expandido v hay mayores casos de contagio
heterosexual. Igualmente, se desconocen las formas de contagio v la
existencia de tratamiento para controlar el avance de la enfermedad.



Recomendaciones

Se recomienda que en la legislacion peruana relacionada con el VIH-
sida se reconozcan plenamente los derechos de los usuarios del siste-
ma de salud. Asimismo, deben incorporarse mecanismos de denuncia
accesibles que evaltien las quejas de los pacientes que perciben que se
han violado sus derechos humanos. Estas leyes no deberfan enfatizar
solamente la eventual responsabilidad individual de los profesionales
de la salud sino también considerar los problemas institucionales que
contribuyen a la violacién de los derechos de las personas que viven
con VIH-sida.

En materia de la infeccién del VIH-sida y para disminuir el estigma
y la discriminacién, se requiere que el organismo multisectorial
(COREMUSA) disefie y ejecute un programa de informacion dirigido
a la poblaciéon en general, con intervencion activa de las personas
afectadas por el VIH-sida. Para este fin, se debe optimizar el uso de
los medios de comunicacion: la radio, la television, los medios escritos
y, sobre todo, técnicas innovadoras —por ejemplo, la dramatizacion
o el testimonio directo de las personas que viven con VIH-sida— para
que los destinatarios interioricen la real dimension de la epidemia. Asi-
mismo, la disponibilidad de tratamiento puede reducir el estigma y la
discriminacién, pues una vez que la existencia del servicio es conocida,
disminuye el temor, lo que permite que las personas y la comunidad
aborden abiertamente el tema del VIH-sida. Cuando hay tratamiento
y todos los que lo necesitan tienen acceso a él, las personas solicitan
pruebas y orientacion con mayor facilidad.
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Es imperativo reforzar los programas de prevencion entre los jovenes,
por cuanto la edad del inicio sexual ha disminuido vy el desconoci-
miento de la infeccion es muy fuerte. Es urgente que los adolescentes
tengan acceso a mayor informacion y asesoramiento, garantizandoles
confidencialidad en la atencién. Para ello deberia facilitarse el acceso
a servicios de salud sexual y reproductiva con horarios diferenciados,
considerando la asistencia a los centros escolares.

Igualmente, en el caso de las mujeres, se necesitan programas espe-
ciales de prevenciéon por constituir un grupo vulnerable. Como las
mujeres estan en desigualdad de condiciones frente a los varones, hay
que tener presente el factor de género en los programas de prevencion
del VIH. Se debe incidir en el fortalecimiento de las capacidades de las
mujeres para ejercer sus derechos sexuales; por ejemplo, para poder
negociar relaciones sexuales protegidas. También seria importante que
las mujeres que tienen VIH puedan participar en el disefio de estos
programas para contribuir a reforzar la respuesta a la epidemia.

También se recomienda incluir a los familiares de las personas que
viven con VIH-sida en los futuros programas de prevencién, para
garantizar el mayor conocimiento de la enfermedad, la sensibilizacién
y la adopcion de medidas que eviten el estigma vy la discriminacién
dentro de los hogares.

Informar vy sensibilizar al personal de salud —con especial énfasis en el
personal técnico— sobre el contagio del VIH, las medidas de biosegu-
ridad y los efectos negativos que ocasionan el maltrato y las practicas
discriminatorias en la salud de las personas que viven con VIH-sida.
Se recomienda, ademas, que el personal de salud de los hospitales
de la DIRESA de Ica ofrezca talleres a las personas que viven con VIH-
sida para reforzar la adherencia al tratamiento, la alimentacién y los
cuidados que deben observar en general. Existe desconocimiento de
muchos de estos aspectos entre las personas que viven con VIH-sida,
especialmente entre los nuevos pacientes. Ademas, es notorio que
todos no participan en los grupos de ayuda mutua.

Es muy importante la presencia de los consejeros de pares para las
personas que viven con VIH-sida. Para un paciente nuevo, hablar de
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10.

sus temores, sus interrogantes o sus dudas con otra persona que atra-
viesa por la misma situacion resulta muy util, porque sus experiencias
son similares. Es muy diferente conversar con el especialista que sabe
de la enfermedad que compartir una vivencia.

Fortalecer los grupos de ayuda mutua, por varias razones: son espacios
donde las personas que viven con VIH-sida se brindan apoyo, no se
sienten solas, conocen més la enfermedad, identifican sus derechos y
esto les permite disminuir el estigma percibido, mejora su autoestima
y como grupo pueden exigir el cumplimiento de su derecho humano
a la salud.

Considerar en el paquete integral de atencién la ayuda alimentaria.
Por la situacién de pobreza en la que viven las personas con VIH-sida,
reforzada por la falta de trabajo y la necesidad de solventar los gastos
propios del tratamiento, muchos pacientes no pueden alimentarse
bien. Ademas, para tomar sus medicamentos, necesitan alimentarse
adecuadamente y evitar los efectos adversos de los antirretrovirales,
especialmente la anemia. Por estas razones, el apoyo solicitado por
las personas que viven con VIH-sida, tal como sucede en el caso
de los pacientes con tuberculosis, resulta totalmente justificado. El
Gobierno Regional y los gobiernos locales deben impulsar pequerias
actividades empresariales entre las personas que viven con VIH-sida,
que les ayuden a generar ingresos dirigidos a solventar los gastos de
la enfermedad.

Por ultimo, no hay que olvidar que el estigma y la discriminacién rela-
cionados con el VIH-sida se fundamentan en estigmas preexistentes
y, ademas, tienen como base la desigualdad de género, de raza, de
orientacioén sexual, de etnia y, en general, la exclusion social. Por lo
tanto, el estigma v la discriminacién son mecanismos que tienden a
perpetuar el estatus de desigualdad y control social. Por esta razon, los
medios para contrarrestarlos no deberian tener solamente un caracter
individualizado y persuasivo —materializado en la sensibilizacion de la
comunidad y los prestadores de salud— sino un caracter integral que
comprenda el empoderamiento, en términos econémicos, sociales
y culturales, de las poblaciones pobres y los grupos excluidos en los
que se viene incrementando la infeccion.
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Anexos

ANEXO 1

FICHA DE DATOS SOBRE PERSONAS QUE VIVEN CON VIH-SIDA

1. Datos personales

Nombre:

Edad:

Grado de instruccién:
Primaria (
Secundaria (
Técnica (
Universitaria (

—_ — — ~—

Sexo: Hombre () Mujer ()

Orientacion sexual:

2. Situacién familiar

¢ Tienes hijos? Si( ) No ( ) ¢Cuantos?




146

¢Con quiénes vives? Pareja

VIH-sida y discriminacién en Ica

Pareja e hijos
Padres y hermanos
Otros familiares

—_— — — — —

Solo
Otras personas
(especificar)
3. Situacion laboral
¢ Trabajas actualmente? Si () No ()
¢En qué trabajas?
4. Otros datos
¢Hace cuanto tiempo te diagnosticaron VIH?
Tiempo de pertenencia al GAM
ANEXO 2

GUIA DE ENTREVISTA A PERSONAS QUE VIVEN CON VIH-SIDA

1.
2.

;Cual fue el motivo por el que se tomd la prueba de Elisa?

¢Como le dieron el diagnostico?, squién se lo dio?, ;tuvo consejeria
antes y después de la prueba?

¢Cobmo cambi6 su vida luego del diagnostico?

¢Comunicé a alguien su diagnéstico o lo guardé como un secreto?,
¢después de cuanto tiempo lo conté y a quién?

¢Es confidencial el diagnostico registrado en la historia clinica del
centro de salud?.

¢ Tiene que revelar su estado seropositivo cuando se va a atender en
algin consultorio?

¢Sabe coémo empez6 lo de cédigo blanco?
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8. ¢Se ha sentido discriminado por ser PVVS?, ;en qué ocasiones?, sen
qué lugares (por ejemplo, en el centro de salud, en el barrio, en el
hogar)?

9. ;Coémo lo ha afrontado?

10. ;Qué podria ayudarlos a enfrentar mejor esta situacion?

11. ;Conoce los derechos que tienen las PVVS?

12. ;Alguna vez se ha quejado?, jante quién?, ;qué respuesta tuvo?

13. ;Se le ha negado la atencion en el centro de salud por ser PVVS?, ;en
qué especialidad? ;Le han dicho que regrese otro dia? ;Lo atienden
al final?

14. ;Coémo es el trato que recibe por parte del personal de salud? Espe-
cificar (médico, enfermera, asistenta social, psicéloga, laboratorio,
técnicos).

15. ;Qué problemas hay actualmente en el programa?

16. ;Coémo se podria mejorar?

17. ;Qué cambios ha habido en la atencién con el inicio del TARGA?, ;ha
necesitado atencién psicoldgica o la necesita?

18. Adherencia del programa: ;tiene problemas para cumplir con los
horarios en la toma de las pastillas? ;Para recoger las pastillas? ;En
el apoyo del soporte? ;En la visita domiciliaria?

19. Hospitalizacion: ¢estan protegidos de probables contagios?

20. ;Coémo afronta econdémicamente los costos que representa el tra-
tamiento de su enfermedad? Costos de los analisis. Alimentacion.
Enfermedades oportunistas.

21. ;Conoce personas que tienen VIH y que no se atienden?, ;sabe sus
razones?

22. ;Qué otros problemas hay?

23. ;Hay difusién del programa TARGA?

24. ;Qué piensa la gente de las personas que tienen VIH?
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ANEXO 3

ACUERDO DE GESTION 2006 ENTRE EL MINSA
Y EL GOBIERNO REGIONAL DE IcA

Anexos

Prioridad Politica: Control de VIH - SIDA
IMPACTO

El Ministerio de Salud y el Gobiemo Reglonal de lca, Iuego de evaluar la situacion de salud de la Region Ica y en

ia con las iofi ¥ como prioridad
ir la de To ision  vertical del VIH-SIDA a menos def 1%, y en TARGA garantizar la
atenclbn al pacnente di i con SIDA bri i refroviral gratuito y atencion médica

periodica al 100%.

Puntos asi a la prioridad: (0.40)

1.1 Indicadores de Resultado

1.1 Proporcion de T: para VH
nmmlnmm:l Geatantes Taricadsn pres dnsenrar Vi |
Fﬂllllllll{ " e gesianias [ N I

Valor anus] 4ol Indicad
alcanzado en of Acusrdo
Gastida 2005:

s Aol 3008 T e Warmerm ) e paal 3007

il L TN R P emaco * Hamers. % wivws | % | womere

Fuentes def
Informackén|

7500 g | sws | omm | am | oaew e 2% e 2% [0 ™ sams

Responsable da|
Indlcador:

D, Josis Hurtado Orabena

1.2 Porcentaje de Adherencia a TARGA

Danominacion; Porsataje de Adhersncla s TARGA

Valor anusl del Indicads
alcanzado en el Acuerdo de Funtos:}
Gestion 2005

Meta Anal 2008 Iisimastre. O tmestre I eatry N timsstn

et % fwomeo | % Ywwmen | % | wamen | [ wimeo | % [ eomes | % | wemer

#g
V - - , —

I Fuantos do]

Responaable u.l
Indicador:

1.2 Compromisos Condicionales

La DIRESA - ICA
¢ Se compromete ampliar la cobenura de tamizaje de VIH en los diferentes centros de salud de la Region,
de de pruebas répidas y Elisa.
. Capacnar a (odos los Profesionales de la Salud, en aspectos relacionados a transmision vertical y
TARGA.
o Supervisar periodi los avances dos en el compromiso de gestion.
o G izar el ab imiento de medi { iral para p is a g y recién nacidos.

El Gobierno Regional

*  Apoyar las acciones que realice la DIRESA — ICA, para el cumplimiento de la Estrategia Sanitaria de
VIH-SIDA.

»  Establecera un espacio de concertacion Multisectorial a fin de realizar coordinaciones con instituciones
publicas y organizaciones civiles, para el cumplimiento en cuanto a prevencidn y difusion de de la
estrategia sanitaria.

El MINSA

e Aenviar los criterios de adherencia al TARGA.

e A remitir la Directiva del SIS, donde idera el bolso por la ejecucion de pruebas rapidas para
deteccion de VIH-SIDA.

e A culminar con la implementacion de! Centro de atencion para pacientes con VIH-SIDA en TARGA, a
nivel de la provincia de Chincha.

*  Asegurar el ab imi oportunc y p de
para su uso en el programa TARGA y en el de transmision vertical.

o Capacitar al Equipo de la DIRESA en lo referente a TARGA y transmision vertical.

de acuerdo a la programacién




150

ANEXO 4

LEY 28867 SOBRE ACTOS
DE DISCRIMINACION
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LEY N® 28867
EL PRESIDENTE DE LA REPUBLICA
POR CUANTO:

El Congreso de la Republica
ha dado la Ley siguiente:

EL CONGRESO DE LA REPUBLICA;
Ha dado la Ley siguiente:

LEY QUE MODIFICA EL ARTICULO 323¢
DEL CODIGO PENAL

Artigulo dnico.- Objeto de la Ley
Modificase el articulo 323° del Codigo Penal, cuyo
texto en lo sucesivo sera el siguiente:

"DISCRIMINACION

Articulo 3239.- El que, por si o mediante terceros,
discrimina a una o mds personas o grupo de personas,
o incita o promueve en forma publica actos
discriminatorios, por motivo racial, religioso, sexual,
de factor genético, filiacion, edad, discapacidad, idioma,
idantidad etnica y cultural, indumentaria, opinion palitica
o de cualquier indole, o condicién econdémica, con el
objeto de anular o bar el recor isnto,
goce o ejercicio de ios derachos de la persona, seré
reprimido con pena privativa de libertad no menor de
dos afios, ni mayor de tres o con prestacion de
servicios a la comunidad de sesenta a ciento veinte
jornadas.

Si el agente es funcionario o servidor publico la
pena sera no menor de dos, ni mayor de cuatro afos
& inhabilitacion conforme al inciso 2) de! articulo 36°.

La misma pena privativa de libertad se impondrd si la
discriminacién se ha materializado mediante actos de
violencia fisica o mental.”

Comuniquese al sefior Presidente de la Republica
para su promulgacion.

En Lima, a fos diecinueve dias del mes de julio de dos
mil seis.

MARCIAL AYAIPOMA ALVARADO
Presidente del Congreso de la Republica

FAUSTO ALVARADO DODERO
Primer Vicepresidente del Congreso de la Republica

AL SENOR PRESIDENTE CONSTITUCIONAL
DE LA REPUBLICA

POR TANTO:
Mando se publique y cumpla.

Dado en la Casa de Gobiemo. en Lima, a ios ocho
dias del mes de agosto del afio dos mil seis.

ALAN GARCIA PEREZ
Presidente Constitucionai de la Repdblica

JORGE DEL CASTILLO GALVEZ
Presidente del Consejo de Ministros
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