





Se expresa con frecuencia que las acciones politicas en los
paises eran mads fuertes antes de los financiamientos del FM.
Sin embargo, no hay elementos suficientes para afirmarlo,
ya que el FM es parte del escenario politico mas amplio y
sus repercusiones son peculiares en los diferentes paises. El
andlisis de los resultados de la investigacién permite colocar
cinco ejemplos de retos actuales con respecto al FM:

e Las consecuencias que se pueden originar de la depen-
dencia financiera exclusiva de los recursos del FM para
afrontar la epidemia, tanto gubernamental como de las
OSC (con excepcion de México y Brasil)

e Los cambios en las relaciones que ocurren o pueden ocu-
rrir en la alianza entre Gobierno y sociedad civil después
de la entrada del FM.

e La necesidad de monitorear el riesgo de que el Gobierno
disminuya su inversion y responsabilidad en la respuesta
al VIH-Sida, a causa del financiamiento externo.

e La politica de participacién de las OSC en los MCP,
para garantizar que sea realmente una posibilidad de
cooperacion con los otros actores sociales del campo
del VIH-Sida y que ademads valorice las demandas de las
poblaciones clave.

e El hecho de que las poblaciones clave, en la actualidad,
tienen la oportunidad de obtener recursos para realizar y
visibilizar sus trabajos, pero, al mismo tiempo, estan de
cierta forma aprisionadas en exigencias formales (personeria
juridica, planes de proyectos, Monitoreo y Evaluacién) que
en ocasiones cambian su perfil o rol de accién.

Los recursos de programas del FM prdcticamente estdn
sosteniendo a muchas de las organizaciones de pobla-
ciones clave, con diferencias en el acceso a este tipo de
financiamiento. El acceso a una fuente de financiamiento
es un aspecto positivo, pero, a la vez, puede ser negativo,
porque las organizaciones quedan restringidas a una dnica
fuente de recursos financieros. El hecho de que este apoyo
sea positivo, puede ser un pretexto para que se promueva
un didlogo con el sector gubernamental, visualizando y
valorizando que estas acciones y la transferencia de recursos
financieros a las OSC son importantes de mantener.

Esto llevaria a un gradual proceso de institucionalizacién y
a la posibilidad de que no se rompa la dindmica de afron-
tamiento y la veeduria (control) social del VIH-Sida, junto
a las poblaciones clave.

En las entrevistas, las OSC expresan que los requisitos
para acceder a los recursos del FM por parte de algunos
receptores principales, limitan el propio acceso de algunas
organizaciones. Una de las principales causas es la exigencia
de personeria juridica, a la cual le sigue la demostracién
de experiencia en la administracién de presupuestos, y
finalmente, saber disefiar e implementar proyectos. Estas
exigencias son comprensibles para el financiador, pero, al
mismo tiempo, seria recomendable considerar las limitacio-
nes que generan para las poblaciones clave, inclusive para
no incurrir en el riesgo de apoyar siempre a las organiza-
ciones que reunen las condiciones para elaborar buenos
proyectos, pero que no siempre conocen la realidad de las
poblaciones clave. La légica de proyectos trae limitantes
para las OSC y también significa estatus, reconocimiento
y la posibilidad de entrada en el “mundo competente.” En
ese sentido, resulta interesante que los Gobiernos inicien
el debate de otras formas de transferencia de recursos y/o
de monitorear los trabajos de las OSC financiadas.
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LAS CONDICIONES PARA
EL ACCESO A FONDOS Y
SUS IMPLICACIONES EN LA
ACTUACION DE LAS 0SC

El estudio de Alianza concluye que son factores para la
diferencia en la participacién de las poblaciones clave la
ubicacion geografica, la pertenencia o no a redes, y el perfil
de la organizacién (personeria juridica, trayectoria, capacidad
técnica, acceso a recursos, etc.). En sintesis, si por un lado
la participacién puede ser un avance; por otro, plantea retos
como el de que persistan formas de participacién que no estan
institucionalizadas, o no tienen reglas claras, ademds de que
las representaciones institucionales atin son repetidas e incluso
a veces limitadas. Asimismo, en lineas generales, la identidad
y la localizacién son elementos centrales en la articulacién
de los movimientos sociales, lo que va al encuentro de los
resultados de la investigaciéon cuando se afirma que las redes
regionales, y a veces subregionales de poblaciones clave, han
contribuido en la construccion de capacidad, comunicacién e
incidencia politica del 4mbito internacional, con impacto en
el dmbito nacional. La actuacién en red permite el transito
en las provincias de los paises simultdneamente al didlogo
en el escenario internacional, de manera que es evidente una
movilizacién del dmbito local al global.

Desde el punto de vista de las OSC, es importante decir
que la accion politica y el registro juridico no son cosas
incompatibles. Sin embargo, el hecho de atender una ne-
cesidad inmediata que no es clara en su misiéon -a veces
no hay una misién institucional bien definida- hace que
grupos que no estén bien consolidados cambien en poco
tiempo su estatus y asuman otras obligaciones. Es asi
como se mezclan y debilitan los retos fundamentales de
las OSC, como la vigilancia de las politicas publicas, sus
propuestas y creacién de agenda que no son las mismas
de los Gobiernos.

Es alarmante el que algunas OSC estén cada vez mds preocu-
padas y ocupadas en la realizacidon de acciones vinculadas
a proyectos técnicos, a veces con intereses prioritariamente
gubernamentales; perdiendo la atencién y dedicacién para
desarrollar acciones de incidencia politica y ejercer su fun-
cién de control sobre las politicas publicas. Por otro lado,
las politicas de financiamiento priorizan actividades e
intervenciones sociales, pero no apoyan necesariamente el
fortalecimiento organizacional, ni invierten lo suficiente en
el monitoreo y la evaluacidn del cuadro general de la orga-
nizacién donde se desarrollan los trabajos; en ese sentido,
controlan solamente el cumplimiento de las actividades,
para las cuales no hay garantias de continuidad, situacién
que genera inestabilidad en los presupuestos de las OSC.

La personeria juridica es una forma de regulacién, que,
ademads de permitir el acceso a fondos, garantiza com-
promisos formales de las organizaciones y las ubica en la
actuacién publica. En verdad, estdn en debate dos cuestio-
nes muy profundas para las organizaciones: su expresion
politica y la necesidad de tener una “experticia técnica”
que pueda garantizar la manutencion de la organizacién
y de las acciones desarrolladas. Esto también mezcla los
compromisos ptblicos con los intereses privados de los
individuos que ocupan determinados cargos y funciones,
pero que a veces no tienen claro su papel de sujeto politico
colectivo. La idea de pertenecer a un colectivo y la confianza
mutua necesaria para establecer vinculos que les permita
existir como tal, atin parecen fragiles en algunas de las
poblaciones clave. Esto las hace mds o menos fuertes como
colectivo, de acuerdo con los debates en sus paises, pero
también les ofrece mdas posibilidades de construccion de
agendas politicas propias.

Cabe destacar que todo lo expuesto ha estado presente, en
general, en los dmbitos centrales de los paises; ademads,
este tema ha ido pasando gradualmente a las provincias y
municipalidades. En algunos paises, hay espacios formales
para participacién de las OSC en el ambito provincial o
local, debido a la descentralizacion de la politica en general
y de los sistemas de salud en particular. De acuerdo con
la investigacién, es menos frecuente en los paises de Cen-
troameérica y el Caribe. Estas variaciones generan también
cambios en el perfil de las representaciones.



LA SOSTENIBILIDAD
DE LAS 0SC

De acuerdo con el estudio, los tipos de financiamiento son
muy variados. Practicamente, todas las OSC tienen financia-
cién externa, con diferencias especificas para cada una de
las poblaciones clave. Pueden ser internacionales (Gobiernos
extranjeros individuales, organismos de cooperacidn bilateral,
fundaciones, Iglesias y ONG internacionales), asi como también
provenientes de fuentes nacionales diferentes, que no siempre
es en dinero. Los apoyos nacionales, en general provienen de
los Gobiernos centrales, gobiernos locales, sindicatos, inicia-
tiva privada, fundaciones nacionales, individuos aislados, de
organizaciones grandes o solventes y de la venta de servicios

especializados o productos (Alianza, 2008, p. 37).

Grafico 4. Distribucidn porcentual de organizaciones
segin monto de ingresos

sin ingressos

menores
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a 250 mil a 150 mil

Fuente: Alianza/INSAD. Investigacion cualitativa: participacion politica
y acceso a recursos de las poblaciones clave en diez paises de América
Latina. Jul., 2008.

Aun cuando la muestra no es representativa para la region y
los propios paises, y considerando que la fuente de informacién
no son registros contables, sino informaciones aportadas
por los entrevistados, es posible hacer una aproximacion a
la distribucién de los recursos entre las OSC. Asi, es posible
inferir que la cantidad de recursos financieros propicia el
tamafio de las organizaciones y la capacidad de cobertura
de sus trabajos y servicios ofrecidos. Los datos presentados
en el siguiente grdfico muestran que el 55% del total de
las organizaciones posee presupuestos (anuales) de un
maximo de 150.000 ddlares estadounidenses (USD); entre
ellas, el 28% menos de 50.000 USD y el 27% entre 50.000
y 150.000 USD.

Los tres intervalos con mas de 150.000 USD tienen pocas
diferencias porcentuales: 12% de las organizaciones posee
entre 151.000 y 250.000 USD; 8% entre 251.000 y 500.000
USD; y 10% mas de 500.000 USD. Por otra parte, se desta-
ca que el porcentual (15%) de las organizaciones que no
cuentan con fondos es mayor que el porcentual de aquellas

que poseen mds recursos financieros.

A pesar de las fuentes diversificadas, esto no se traduce
necesariamente en volimenes grandes, con algunas pocas
excepciones. Hay organizaciones que cuentan mayormente
con la cooperacién internacional y otras dependen de los
recursos de sus propios integrantes. Sin embargo, muchas
organizaciones no cuentan con apoyos externos. Las
organizaciones de provincias prdcticamente sélo cuentan

con financiamientos locales.

Es un hecho reconocido que las PVV y las poblaciones
clave son fundamentales para las acciones en respuesta al
VIH-Sida. Todas las grandes lineas estratégicas y de alcance
a estas poblaciones dependen de las OSC. En este sentido,
parece necesario realizar dos importantes discusiones.
Primero, que los recursos financieros de los donantes
-gubernamentales o no- también sean destinados para la
estructura organizacional de las OSC, con capacitaciéon y
monitoreo y no sélo para ejecutar actividades de un proyecto.
A su vez, cabe a las OSC analizar de forma critica cémo se
ha realizado la gestion de sus proyectos.
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La investigacion llevada acabo por Alianza destaca algunos avances

de las poblaciones clave en el acceso a recursos

¢ Con los anos, algunas 0SC han transitado por
un proceso de institucionalizacion que las doto
de acceso a los recursos. Este cambio cualita-
tivo si bien se vincula con el factor econdmico,
no necesariamente depende sdlo de éste, pues
se vio que el trabajo de las 0SC esta fuertemente
sustentado en un compromiso que pasa por la
condicion de ser grupos afectados por el VIH o
vulnerables a éste.

o Laasociacion en redes, una estrategia con alto con-
tenido politico, también es utilizada -con resultados
dispares- como una posibilidad para homogeneizar
diferencias y capacidades al interior del movimiento
que ofrece mayores posibilidades de acceder a los
recursos econémicos necesarios, tanto para for-
talecerse como organizacion como para ser mas
eficientes en la respuesta ante el VIH-Sida.

o Laurgencia por resolver la necesidad econdmica
ha conducido a algunas 0SC a la creacion de es-
trategias de supervivencia novedosas que, aunque
no logren la sostenibilidad de la organizacion,
pareceria que fortalecen alin mas su decision y
compromiso de sequir aportando en la respuesta
colectiva al VIH-Sida.

* Apesar de que no es comun la existencia de una
mirada estratégica y visionaria de ver mas alla
de la cooperacion internacional y de los escasos
fondos publicos como “las” fuentes de recursos
economicos, hay algunas organizaciones lideres
que estan empezando a pensar en involucrar a
otros actores en la respuesta, como, por ejemplo,
a la iniciativa privada.



DESAFIOS Y OPORTUNIDADES
PARA EL FUTURO

Los desafios y las oportunidades para la accidn que se plantean a continuacion, se
fundamentan en la forma de aprovechar los logros, en el analisis de brechas, los cambios
del contexto de la respuesta a la epidemia del VHI-Sida en la region y la actuacion de la
cooperacion internacional. Asi también, se basan en los instrumentos internacionales sobre
derechos humanos y la eliminacion de todas las formas de discriminacion, ratificados

por los paises miembros de Naciones Unidas, como la Declaracion de Compromisos de la
Sesion Especial de la Asamblea General de las Naciones Unidas (UNGASS), que incorpora
disposiciones que priorizan acciones de prevencion del VIH-Sida, al definir y asignar

a ruta histdrica de la respuesta de América
Latina a la epidemia del VIH-Sida muestra
que ésta se construyd sobre la concepcion de
que la magnitud de la epidemia es acelerada
o incrementada por las situaciones de vul-
nerabilidad de algunos grupos de la poblacién, dadas por
las desigualdades sociales, econdémicas y de relaciones de
género. Ademds, la epidemia tiene efectos que impactan
en la calidad de vida de las PVV y en el desarrollo social
de los paises, con implicaciones de orden econdmico, so-
ciocultural y legal. Sin embargo, a pesar de los esfuerzos
realizados en la region, el estigma y la discriminacién
que acompafan al VIH y las poblaciones mds afectadas
continuan siendo el principal obstaculo para el desarrollo
eficaz de los programas de apoyo, prevencién y tratamiento.
Las OCS en su mayoria plantean a los Gobiernos que se
necesita continuar trabajando para garantizar los derechos
humanos, especialmente en las poblaciones clave con mayor
evidencia de discriminacién y desproteccion legal.

responsabilidades a las instituciones pablicas y a las OCS.

Para esto se requiere que la cooperacién internacional
proporcione apoyos técnicos y financieros dirigidos a
fortalecer y sostener las acciones de incidencia politica de
las OSC y la promocién de los derechos humanos, como
estrategias posibles para reducir el estigma y discriminacién
y minimizar el impacto de la epidemia de VIH-Sida.

No se puede afirmar como verdad absoluta que las leyes
tienen como efecto cambios econémicos y sociales, pero
si es posible decir e inferir que las leyes han sido funda-
mentales para reforzar politicas favorables, como la Ley de
acceso al tratamiento, que, en los casos de Chile y Brasil,
muestran claramente cdmo la legislacion especifica ayuda
a las estrategias para el cuidado y tratamiento de las PVV.
Por tal razén, es necesario que los Gobiernos sensibilicen
a los Poderes Legislativo y Judicial en la creacién de poli-
ticas intersectoriales y en el mejoramiento de los sistemas
juridicos, generalmente poco eficientes y saturados.
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La sociedad civil organizada, con apoyo de la cooperacién
internacional, precisa fortalecer las acciones de veeduria
para hacer cumplir las leyes y promover programas para
sensibilizar y capacitar a los profesionales que actiian en
el sistema judicial. Deviene como fundamental proveer
servicios de informacién y ayuda legal para promover y
hacer cumplir los derechos de las poblaciones clave, con
base en las leyes y politicas que se han conquistado, y con
base en las oportunidades que pueden ser encontradas en
leyes ya establecidas (ejemplo de Brasil ). Por otra parte,
quienes operan en el campo del Derecho, deben superar el
hecho de hacerlo de manera especializada y segmentada.
A veces, conocen las leyes de VIH-Sida pero no conocen
las leyes del trabajo y viceversa.

El desafio es proteger los derechos civiles y humanos de las
poblaciones clave, para garantizarles que tengan la misma
oportunidad de acceso a la prevencién y tratamiento como la
poblacion general. Aln se requieren acciones multisectoriales,
que incluyan a la sociedad civil y la cooperacién internacio-
nal, para crear la conciencia publica sobre la necesidad de
la adopcién de estrategias preventivas como la educaciéon
sexual y reproductiva, el sexo seguro, entre otras.

El hecho de que en las Constituciones latinoamericanas
esté presente el derecho a la salud, favorecio el desarrollo
de este derecho, a pesar de los altibajos en algunos paises.
En esta drea, hay tres importantes logros: la recuperacién
de la universalidad del derecho a la salud; el cambio de la
tendencia legislativa mediante especificacion creciente y
obligatoriedad decreciente, y la recuperacién del Estado como
actor y garante central de los derechos humanos.

Los resultados del andlisis de los marcos juridicos plantean
la necesidad de actuar con mayor fuerza para superar las
prohibiciones legales que atin existen en muchos paises,
de las actividades de hombres homosexuales, trabajadoras
sexuales y usuarios de drogas inyectables, que en muchos
paises de la regién, se penalizan. Esta situacion es un factor
de aumento de la vulnerabilidad de estas personas para
contraer la infeccién por VIH, especialmente cuando por
temor a las sanciones se resisten a identificarse y a participar
en actividades de grupo, programas de reduccién de dafios
0 activismo de cardacter publico.

Para las poblaciones clave, el problema primordial es el
estigma. En algunos paises no es posible escribir gay, trans
o trabajadoras sexuales en el texto para formalizar sus orga-
nizaciones, porque no obtendran la personeria juridica. Hay
explicitamente dimensiones de estigmatizacion fuertes. Hay
que mostrar al Estado -que intenta combatir la discrimina-
cién-, la permanencia de leyes que dificultan el ejercicio de
la ciudadania y la garantia de los derechos.

De los derechos investigados, el derecho a la educacién sexual
es una de las mayores lagunas para los grupos en situacion
de vulnerabilidad. Los contenidos para la educacién sexual
dependen de las posibilidades de cada pais. Pensando en
instrumentos para la accién destinados a las OSC, éstas
podrian abrir el debate para reflexionar sobre puntos que
son imprescindibles o innegociables en una agenda politica
internacional, como, por ejemplo, el debate sobre el aborto y
los derechos sexuales para los cuales hay un pardmetro comun
en el escenario global que subsidia los grupos organizados. El
acceso a la informacion correcta es esencial frente al embate

con algunos sectores fundamentalistas de las Iglesias.

El discurso de los actores como respuesta a la epidemia
del VIH-Sida, visibiliza que la regién auin necesita leyes y
acciones politicas prioritarias:

e Politicas publicas para el acceso a la informacién y a la
educacién sexual.

e Ley que sancione la violacion al derecho a la intimidad
y no discriminacién con respecto a la privacidad y con-
fidencialidad en los servicios de orientacién y andlisis
clinico voluntarios.

e Litigios estratégicos: presentacion de casos que sienten
jurisprudencia legal en un intento por obligar a los po-
deres legislativos a actuar rapidamente con respecto a
las reformas judiciales.

¢ Leyes antidiscriminatorias y politicas antiestigmatizacion.

e Leyes y politicas de derechos sexuales y reproductivos,
de manera que se puedan tomar decisiones sin coercién,
violencia ni discriminacién y para promover el acceso a

servicios e informacién que sean seguros.



Las OSC requieren encontrar y promover mecanismos
especificos para prevenir y combatir acciones discrimina-
torias. Las organizaciones necesitan soporte juridico. Esto
no significa que tengan que tener servicios de asesoria
juridica, sino buscar y comprometer instancias juridicas
que deberian trabajar en la defensa de los ciudadanos.

La investigacién base de este documento hace un analisis
de los temas sobre derechos humanos en Latinoamérica,
la participacion y la incidencia politica de las poblaciones
clave, cuyos resultados generan la siguiente expectativa:
3Coémo la sociedad civil organizada puede utilizar estos
espacios ganados de participacién para calificar y fortale-
cer la incidencia politica y establecer
alianzas entre Gobierno y sociedad civil
de forma democratica? La respuesta a
estos interrogantes debe hacerse con-
siderando que en la regién auin es muy
necesario el monitoreo y la veeduria
(control) social por las organizaciones
de sociedad civil, para que las leyes sean
favorables a las PVV y las poblaciones
claves, de manera que contribuyan en
la elaboracién de politicas.

poblaciones claves.

Para las organizaciones y redes de PVV,

seria importante considerar las intersecciones entre VIH-
Sida, salud sexual y reproductiva, derechos reproductivos y
derechos sexuales en el campo de los Derechos Humanos, al
menos debido a dos situaciones paradigmaticas: la primera,
que evidencia el deseo de mujeres que viven con VIH y sus
parejas de tener hijos y los riesgos de transmision vertical
del VIH en el marco de una sociedad donde la gente atin
se sorprende de la opcién de una mujer que vive con VIH
por la concepcién, como si no fuera posible o como si fuera
un acto impensado. La segunda se relaciona con el dere-
cho a la intimidad que, como lo muestra el estudio, tiene
problemas en su implementacién. Se relatan violaciones
de los derechos al realizar pruebas sin consentimiento y a
veces sin el conocimiento de las mujeres.

Las redes sociales deberian analizar las oportunidades
que dan las leyes de descentralizaciéon y competencias
municipales, para promover leyes y politicas locales de
defensa de los derechos humanos, especialmente de los
derechos a la salud, la no discriminacidn, la intimidad y
la educacién sexual.

En la region adn es muy

veeduria (control) social por
las organizaciones de sociedad
civil, para que las leyes sean
favorables a las PVV y las

Lo que a su vez ayudaria a fortalecer la participacion y
accién de los nodos de la red que no estdn en los niveles
centrales. Un desafio actual es lograr una mayor representa-
cion de la sociedad civil de todas las regiones del pais y de
sus problemadticas especificas; una representatividad mas
incluyente. También en la distribucién de fondos es nece-
sario trabajar para superar la tendencia al centralismo. La
descentralizacién de fondos ayudaria a extender la respuesta
al VIH-Sida hacia otras realidades que hoy son escasamente
atendidas, fundamentalmente aquellas que se encuentran
alejadas de los centros politicos y del debate respecto al tema.
Paralelamente, promover un desarrollo de los mecanismos
de rendicion de cuentas para con el sector representado y la
renovacion de los representantes (estos
procesos normalmente no cuentan con

financiamiento).

necesario el monitoreo y la

La participacién de las redes de PVV
y los grupos de LGBTTTI, aumentd
con las politicas, las leyes y las nuevas
modalidades de cooperacién, como del
Fondo Global, que alcanzd, en muchos
paises, a integrarse al proceso de de-
sarrollo de las estrategias nacionales
ante el VIH-Sida. Un reto es elevar la
participacion de las organizaciones de
todas las poblaciones clave, no sélo de PVV, sino, también,
de TS, Trans, Usuarios de Drogas y Gais/HSH. Ademds, es
importante considerar que esta participacién tiene atin que
superar limitaciones, entre ellas, la falta de mecanismos de
participacién que vayan mds alld de la representatividad y
con desarrollo de capacidades para actuar de manera mas
contundente y eficaz en los espacios ganados. Asi también,
tener una representatividad mds equilibrada y eficiente en
los espacios como el Mecanismo Coordinador de Pais o los
Consejos Nacionales del Sida, pues en algunos casos los
organismos intergubernamentales y el Gobierno tienen el

peso determinante en las decisiones.

El gran reto es la sostenibilidad de las OSC y diversificacién
de las fuentes de recursos, pues hoy en dia dependen mayo-
ritariamente de la cooperacién internacional; por ejemplo
el Fondo Mundial. La superacién de esa visién es un reto
tanto para los Gobiernos como para las OCS. Desde este
contexto, es importante que las organizaciones logren que
los Gobiernos vean su aporte como sustancial, de manera
que ello conduzca a convertir a las organizaciones en socios
de los Gobiernos.

f
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Los Gobiernos deben mantener su responsabilidad de
proteccién integral para la prevencidon y el tratamiento del
VIH-Sida a escalas nacional, provincial y municipal. Ademas,
cumplir con los compromisos, metas internacionales y dar
continuidad a los procesos implementados con el apoyo de
la cooperacidn internacional y organismos financiadores,

como el Fondo Global.

Es imprescindible que las OSC sean capacitadas para que
elaboren proyectos con base en la continuidad y sostenibi-
lidad. En este sentido, hay que robustecerlas con miras a la
recaudacion de fondos y la diversificacion de sus donantes.
Del mismo modo, en la planificaciéon, monitoreo y evalua-
cion, es preciso vincular los proyectos con la misién y la
estructura organizacional, creando, en ese sentido, metas
para su sostenibilidad de forma factible y que puedan tener
seguimiento. Se podrian mejorar los sistemas comunitarios
mediante el fortalecimiento de la capacidad de gestién de las
organizaciones, pero también haciendo que los Gobiernos
piensen y definan formas diferenciadas de transferencia
de recursos para las OSC, asi como el monitoreo de estos
programas. Un reto es contar con consejos de VIH-Sida y,
en general, con mecanismos multisectoriales de toma de
decision, con un funcionamiento real y eficaz, mds alld de
responder al requerimiento de un financiador.

Por otra parte, es importante que las OSC continuen desem-
pefiando un papel activo como sociedad civil, no sélo en la
ejecucion de proyectos, la presentaciéon de diagndsticos o el

mantenimiento de una interaccién con el Gobierno a nivel
programadtico, sino, también, participando en el planteamiento
de soluciones y posicionarse mds como actores politicos.
Trascender la presencia en los espacios a la presencia en los
documentos y pasar de la mera participacién en los espacios
a incidir con mds fuerza en la toma de decisiones, para
responder de forma articulada como sociedad civil, con mas
consenso acerca de los objetivos, las problemdticas y las
soluciones. Asi, también, es necesaria una mayor cohesion,
confianza y solidaridad al interior del amplio movimiento
que trabaja el tema; factor que podria redundar, ademas,
en mayores posibilidades de acceso a recursos.

Respecto de la cooperacién internacional, es oportuno
considerar que el escenario del VIH-Sida ha cambiado y que
los retos de derechos humanos y la elaboracion de politicas
deberian ser necesariamente actualizados en el contexto
de Latinoamérica, que muestra muchas similitudes, pero
también diferencias entre los paises, como se observa en
este estudio. En este sentido, es importante garantizar
respuestas que consideren las disparidades regionales y
la fortaleza de las alianzas descentralizadas; incentivar
y monitorear politicas publicas intersectoriales y facilitar
la informacién y el acceso de las poblaciones a la justicia.
Finalmente, se tendria que considerar que no solamente
basta con disefiar indicadores de derechos humanos, sino
que también es necesario promover y generar el compromiso
y la capacitacion de los actores sociales involucrados para
que puedan monitorear su cumplimiento.



PRIMER CASO

PVVIH EN EL PROCESO DE ACCESO A TRATAMIENTOS
ANTIRRETROVIRALES ANTES DEL ANO 2001

SEGUNDO CASO

PVVIH EN EL PROCESO DE ACCESO A TRATAMIENTOS
ANTIRRETROVIRALES CON LA REFORMA
DE SALUD Y EL PLAN AUGE






INTRODUCCION

El propdsito de este estudio fue conocer, de manera general, las percepciones de
personas que viven con VIH-Sida y consumen medicamentos antirretrovirales en
Chile. Se trata de conocera partir de un hecho particular, un fenémeno méas complejo
en circunstancias relevantes, en un contexto especifico. La técnica de recoleccion de
informacion utilizada fue la entrevista en profundidad a PVV para comprender, por
un lado, cdmo fue el proceso de acceso a tratamientos antirretrovirales antes del afio
2001, momento politico donde el movimiento de PVV en Chile obliga al Estado chileno
a la entrega de TARV; y por otro, cémo han sido los procesos y dindmicas sanitarias
en la entrega de medicamentos, con el surgimiento de la Reforma de la Salud que
contiene el Plan AUGE.

La metodologia utilizada fue de caracter cualitativa; con un enfoque de estudio de
caso adecuada para conocer lo vivido subjetivamente y documentar como las personas
interpretan, comprenden y definen el mundo que las rodea.

Los hallazgos del estudio de caso vienen a responder una pregunta clave planteada en
este estudio, a saber: ;Cudles son las diferencias de percepciéon de PVV en relacién con
el acceso a tratamientos antirretrovirales en contextos politicos, histéricos y sociales
distintos? Para dar respuesta a esta pregunta, se analizaron las entrevistas, en el caso
que correspondiera, a partir de cuatro derechos fundamentales que son parte de la
investigacion general: el derecho a la salud, el derecho a la informacién o educacion
sexual, el derecho a la intimidad y el derecho a la no discriminacidn.

La seleccion de casos debe ser tipica o representativa de otros casos para comprender
el fenémeno en estudio, por ello se seleccionaron a dos PVVIH: una que toma medi-
camentos desde 1998 y otra que los toma desde fines de 2007.

Se trabajé con un andlisis de contenido, el cual consiste en identificar, codificar y
categorizar patrones primarios en los discursos de las personas entrevistadas respecto
a lo vivido. Se busco el significado de pdrrafos especificos en el contexto de todos los
datos y se determino una categoria apropiada. Se codificaron los datos, mediante la
identificacion de frases, temas o conceptos dentro del texto/discurso de las personas
entrevistadas, para identificar y analizar los patrones subyacentes a partir de cuatro
ejes: derecho a la salud, derecho a la intimidad, derecho a la informacién y derecho

a la no discriminacion.



Como medida fundamental, nos propusimos asegurar a los entrevistados que no
se vieran afectados negativamente en ningun sentido; para ello se consignan los
siguientes criterios:

e Asegurar el anonimato en cada una de las entrevistas. Los apellidos de las
personas participantes del estudio no fueron registrados. En las entrevistas
las cintas grabadas fueron rotuladas de acuerdo con un c6digo numérico.

e Se informé de los fines de la investigacion.
e No hacer uso de la informacién recopilada para fines ajenos a la investigacion.

e Informar de las condiciones de la entrevista en profundidad:
uso de grabadora y la existencia de material transcrito.

e Asegurar privacidad de la situacion de entrevista individual.

e Las entrevistas fueron realizadas por un investigador del equipo del
Programa Género y Equidad de FLACSO-Chile.

e En cada una de las entrevistas se solicitd el consentimiento firmado.
Se firmaron dos copias de este protocolo: una para el entrevistado y
otro para el equipo de investigacién de FLACSO-Chile.

e Seinforma a los entrevistados su derecho a interrumpir en cualquier
momento su participacién en la entrevista; a optar por no responder
si alguna pregunta les parece incdmoda o si afecta su privacidad.

A continuacion se presenta el andlisis de los dos casos de hombres que viven con
VIH, con caracteristicas similares; sin embargo, difieren en el tiempo de identi-
ficacion de la presencia del virus en sus cuerpos, lo cual implica que el acceso a
tratamientos antirretrovirales ha sido en contextos histéricos distintos.

Chile, en los ultimos afios ha tenido una serie de cambios en las politicas publicas
de salud, especificamente en el dmbito de la atencién integral a personas que viven
con VIH. Los casos sefialados narran dos tiempos historicos diferentes, donde, en
términos generales, observamos las diferencias de acceso al tratamiento asi como de
la calidad de atencién en salud. Esta situacién ha producido transformaciones que
se evidencian en los discursos, tanto en el entorno como en la propia percepcién
que tienen los sujetos.



PRIMER CASO

PVVIH EN EL PROCESO DE ACCESO A TRATAMIENTOS
ANTIRRETROVIRALES ANTES DEL ANO 2001

Este primer caso ilustra a las primeras personas que viven con VIH/Sida en Chile
y el acceso a tratamientos. Es posible apreciar el contexto socio-politico en los
primeros afios y la respuesta de salud en su dialéctica con la sociedad civil

por medio del discurso de la persona entrevistada. El anélisis que se presenta

a continuacion se hace con base en dos ambitos del Derecho: por un lado,

el derecho a la salud, y por otro, el derecho a la informacidn y la educacién sexual.

A) DERECHO A LA SALUD

El derecho a la salud se encuentra en la actualidad entregado en su provisién tanto en
el sistema publico como privado en el pais. Coexisten dos sistemas de salud: por un
lado, las ISAPRE, que corresponden al servicio privado de salud, y por otro, el Fondo
Nacional de Salud (FONASA), que opera como un asegurador publico del derecho
a la salud. En el marco de la Reforma de Salud de los dltimos afios en Chile, se ha
establecido el AUGE (Acceso Universal con Garantias Explicitas), que consiste en el
establecimiento explicito de un conjunto de garantias para el ejercicio del derecho a
la atencién en salud de toda la poblacién respecto de la exigibilidad, oportunidad y
modalidad de algunas prestaciones asociadas a ciertas patologias. Este plan inicial-
mente establecid 25 patologias , lista que se duplicé al 2006 a 56 patologias en total,
y actualmente considera 86. Las patologias escogidas tienen como caracteristica que
son precisamente aquellas de mayor relevancia e impacto en las posibilidades de vida
y de calidad de vida de la poblacion chilena. El Plan AUGE considera las enfermeda-
des de mayor impacto social y empezo a implementarse en el 2002. Como sefiala en
Dides et al. (2006), con el AUGE se busca establecer una cobertura especial, tendiente
a disminuir el gasto que implica una enfermedad catastréfica o de alto costo. De esta
forma, las personas afiliadas a FONASA solo pueden llegar a pagar hasta un 20% de
los gastos propios de la enfermedad y aquellas personas consideradas indigentes o
mayores de 65 afos tienen gratuidad en la atencién. A su vez, supone que la atenciéon
de los requerimientos de las enfermedades consideradas AUGE deben ser resueltos en
plazos estipulados por ley.



Formas de acceso a Terapias Antirretrovirales

En Chile, el derecho a la salud esta contenido en la Constitucién de la Reptblica.
En relacién con el acceso de las terapias antirretrovirales por parte de las PVVIH,
éstas comenzaron a entregarse en los servicios publicos de salud en al afio 1998,
mediante monoterapia y biterapia. Considerando esto, el entrevistado menciona
que su primer acercamiento a los medicamentos antirretrovirales fue fuera de Chile,
especificamente en Alemania, donde el acceso era por medio de una compaiia de
seguro internacional. Hasta ese momento, existia solamente el AZT (monoterapia).
Menciona que cuando vuelve a Chile, se inserta en el sistema ptiblico de salud por
una crisis de salud asociada al VIH (enfermedades oportunistas) donde se le entrega
la monoterapia, para completar una biterapia que le es suministraba desde Europa.
La siguiente cita da cuenta de esta situacién:
“un seguro de salud, de salud que me cubria internacionalmente alld digamos
en Alemania, donde yo estaba, entonces lo que pudieron, como se detectd alld,
lo que hizo mi pareja en este caso Hartmutt, amigo alemdn, fue contactarse
con esa como compariia de seguros por decirlo, y llegar a un acuerdo porque en
el fondo era VIH y que habia que solventar los medicamentos, y me estuvieron
dando monoterapia, la famosa AZT, estuve tomando en Alemania, pero
estuve como un mes, dos meses, y después de una crisis, en realidad ...por
otras cosas yo me vine a Chile y me olvidé del tema, cuando volvi a necesitar
medicamentos, o sea lo que, realmente yo sabia que necesitaba, que necesité
medicamentos fue cuando tuve una crisis de salud acd en Santiago, en Chile
digamos en el afio 98, con una neumonia, una neumonitis, entonces ahi me
dijeron que mis defensas estaban muy bajas, que tenia una carga viral de un
millon y que necesitaba la triterapia st o si, y eso fue en el ario 98”.

Durante un tiempo, el entrevistado tuvo que conseguir medicamentos con sus
contactos en Europa. Esta situacion da cuenta del contexto social y politico que
vivian las personas afectadas por la epidemia, cuyas condiciones de atencién y
provisidn de antirretrovirales era escasa, por no decir nula.

El acceso a tratamientos antirretrovirales en el sistema ptblico de salud se produce
en el ano 1993; sin embargo, en esta época el sistema opera con listas de espera,
lo cual genera una gran inoperancia del sistema de salud, asi como una gran in-
certidumbre en las personas afectadas. Desde 1991 se crea la Red Comunitaria de
organizaciones que luchan contra el VIH/Sida; la existencia de estas organizaciones
favorablemente se ha mantenido en el tiempo; evidentemente, ha habido algunos
cambios de nombres de organizaciones y reagrupaciones. Es posible destacar en el
caso chileno que la sociedad civil ha tenido un rol protagénico en la lucha por el
acceso a tratamientos, asi como contra la discriminacion y la estigmatizacion.



El mercado negro

La venta de medicamentos de manera clandestina (mercado negro) se expreso de
manera fuerte en Chile antes del acceso universal, a causa de dos fenémenos: por un
lado, las personas que no querian asistir a los servicios de salud publico por temor a
la estigmatizacion y discriminacidén; y por otro, aquellas personas que asistian a los
servicios y éstos no contaban con la medicacion o se encontraban en lista de espera. Al
respecto el entrevistado menciona que los costos eran excesivos y también da cuenta de
las redes que se iban formando a propésito de la necesidad frente a la enfermedad:
“...Yo no me acuerdo de los valores exactos, pero en general yo podia comprar
un medicamento en... ochenta lucas ponte tu...el CRIXIVAN, que era el que nos
costaba mds caro, ochenta lucas los compraba, noventa lucas a veces, o otras
veces menos, después como que fue variando...los precios, porque habian perso-
nas que... al contactar a uno la Fundacion Laura Rodriguez te decian qué otras
personas sabian de redes de medicamentos, y habian personas particulares que
tenian ese acceso. ;Habia un Miguel no sé cuantito? que era un niiio que importaba
medicamentos, o no sé si los importaba, lo que pasa es que él los vendia acd,
pero eso era negocio puro”.

A su vez, sefiala que las personas que tenian medicamentos no los ingerian y los

vendian por dos motivos: primero por la falta de adherencia o resistencia, y segundo,

por no contar con recursos monetarios para sobrevivir.
“.. lo que yo sabia era que no se tomaban los medicamentos, o eran terapias que
no resultaban y las personas simplemente no las tomaban y no le informaban a
su médico y después de ciertos exdmenes le hacian cambio de terapia y esas que le
sobraban las vendian, pero en general... es gente que no era no era constante con
sus terapias, no se las tomaba en forma diaria, se saltaban dosis, se iba juntando
y terminaba por tener un paquete lleno de medicamentos, ...en un mes puedes
ahorrarte quince medicamentos por ejemplo, e ibas juntdndolos y si necesitabas
plata los vendian, principalmente eso, los vendian, porque los vendian, por qué
st no te gustaba el medicamento o tenias algiin problema fisico con él tii decias ya
no voy a tomar este medicamento, quiero que me los cambien y como no era fdcil
que te los cambiaran dejaban de tomarlos, hacian resistencia y eso los vendian y
te cambiaban la terapia. Cachai era como eso, era una forma de cambiar terapia
y aprovechar de venderla ademds, de hacer negocio con el tema”.

De esta informacién es posible deducir que las listas de espera generaron formas de
corrupcion y dificultaron la adherencia a los tratamientos por parte de las personas con
mayor situacion de vulnerabilidad; por otra parte, los medicamentos que existian en
Chile carecian de credibilidad de la férmula de triterapia, debido a que no se contaba
con informacién de parte del médico tratante, y por razones obvias, el mercado no
entregaba toda la informacién, dejando la ingesta de medicamentos al criterio de la
persona usuaria.



Demanda al Estado por tratamientos

Para contar con medicamentos antirretrovirales por parte del servicio ptblico de
salud, este usuario tuvo una demora aproximada de un afo, lo que significé una
situacion de incertidumbre para entrar al protocolo del sistema publico de salud;
el cual le garantiza la salud integral frente al VIH/Sida y enfermedades asociadas
y oportunistas. Esto provoco una movilizacién fuerte de parte del colectivo de
PVVIH, que vio plasmada sus requerimientos en la presentacion de recursos de
proteccidn:
“Oh...tuve que esperar... yo estuve...a ver...fue en el afio 98 y los primeros
medicamentos se pidieron en el 99, estuvimos como un ario, un ano esperando
medicamentos, un ano consiguiéndomelos en el extranjero y ademds que yo puse
un Recurso de Proteccion a través del Vivo Positivo contra el Estado que fueron
los primeros Recursos de Proteccion que se hicieron, pero que el mio...no siguio
curso...el mio no siguio curso, estaba mal hecho, no sé si me entiendes...”

Respecto a estos recursos, fueron presentados en un contexto en el cual el acceso a

medicamentos era restringido. El entrevistado menciona que tuvieron que interponer

varios recursos de proteccion hasta lograr acceso generalizado.
“tbamos juntando gente que quisiera dar la cara y estar dispuesto a hacer ...el
Recurso de Proteccion, en un momento fui yo y no resulto, pero los que siguieron
después st les resulto y después ya se hizo por todos digamos, les dieron cabida
a los que venian, y tuvo..fue a...como se le dice cuando tuvo acceso, tiene un
nombre ...en la cosa legal...cuando fue acogida la demanda...claro...cuando
fue acogida la demanda ya se hizo generalizada en que no podia ser solo para
algunos sino que para todos”.

Cuando se le pregunté por el proceso una vez presentados los recursos de protec-
cion ante el Estado para acceder a los tratamientos antirretrovirales, sefiala que la
entrega fue parcializada:
“No, fue... o sea, a mi a mi yo creo que me favorecio la repuesta del recurso de
proteccion, porque después de las primeras personas que empezaron a darles
medicamentos a mi me los dieron, no a todas las personas al tiro le daban
los medicamentos, o sea, yo creo que de alguna forma hizo presion el que yo
tuviera el recurso de proteccion”.

Cabe recordar que la politica sanitaria de la dictadura militar omiti6é dar respuestas
desde el Estado al surgimiento de la epidemia, en particular con el primer caso que
se registrd en Chile en el ano 1984. Diferentes organizaciones sociales trabajaron con
la comunidad homosexual en tareas preventivas y educativas, las cuales, junto con
diputados concertacionistas, presentaron el proyecto de ley (1997-2001) y participaron
en las primeras propuestas de la recién creada CONASIDA (1990).



Las situaciones anteriores dan cuenta de un lento proceso que se desarrolla en la
sociedad chilena, en particular, en las personas que viven con el VIH/Sida y por otra
parte, en las politicas publicas expresadas en la CONASIDA del Ministerio de Salud.
Estos esfuerzos llevan a plantear, por primera vez desde la vuelta de la democracia
en Chile, la posibilidad de formular una ley en conjunto entre la sociedad civil y el
gobierno de turno. La formulacién de la Ley del Sida es el resultado de un esfuerzo
de organizaciones sociales y representantes parlamentarios, de manera que la protec-
cién sanitaria en VIH/SIDA es el resultado de la movilizacién social de las personas
afectadas. A esta ley se le llama Ley Ciudadana (Ley n°® 19779) .

B) DERECHO A LA INFORMACION
Tratamientos

En los primeros afios de la epidemia, la informacién que recibian los pacientes era
aquella referida a la regularidad de la medicacién. Las PVVIH y sus familias en general
se autoinforman o lo hacen por medio de las organizaciones sociales que estaban
ligadas a los hospitales y comenzaban a desarrollar intervenciones comunitarias de
autocuidado y adherencia a los TARV:
“ademds que se empezo a saber mds sobre el tema del VIH, que no se sabia, uno
siempre pensaba que el final era la muerte, entonces desde que fue universal yo
creo que la gente se empezo a conformar con esa idea de que te dieran los medica-
mentos, que no tenias que pagarlos, y tu tenias que aprender a tener adherencia y
autocuidado, pero quizds un poco mds informada que antes, estando cerca de la
institucion como Vivo Positivo donde tenia mds acceso a la informacion, pero en
este caso yo, yo creo que la gran mayorta de la gente no tenia la informacion.”

En relacion con la entrega de medicamentos en la fase administrativa y la atencion
del personal de salud, menciona que le dieron indicaciones médicas claras, que los
tramites no eran complicados, no se enmarcaban en la tradicional burocracia de los
servicios publicos de salud y destaca que la relaciéon médico/paciente fue una buena
experiencia, lo cual signific una ayuda en su caso particular respecto de su adherencia
del tratamiento; como refleja la siguiente cita:
“Eh...me lo daban igual como cualquier otro medicamento en una receta médica,...
me indicaron que tenia que ser cada ciertas horas, cada ocho horas ponte tu, que
tenian que ser estrictas las ochos, entonces yo tenia que buscar un horario que
me conviniera, depende de la hora que me levantara e ir contando las horas para
tomdrmelas, eso me lo indico bien el médico, siempre tuve...fue bien indicado,
bien prescrito, no tuve problema para tomarla la terapia, o sea, nunca me lo tomé
erroneamente, hay unas que tenia que tomarlas sin alimento por ejemplo, y las
tomaba sin alimento, siempre fui riguroso en ese sentido”.



Al inicio del tratamiento, existian ciertos problemas de disponibilidad de los medi-
camentos. El entrevistado recuerda que en algunos momentos, no se encontraban
las dosis por mes, sino que daban dosis por alglin tiempo (semanas o dias) y antes
que se les acabaran los medicamentos, debian concurrir a los centros hospitalarios
por mds dosis.
“Eh...St, siempre hubo, me parece me parece que algunas veces dieron dosis
parcializadas, o sea para un tiempo y no habian mds y tenias que volver a
mitad de mes a buscar el resto, algunas veces fue asi, pero en general nunca
me fallo el medicamento”.

Cuando se le consulté por los tratamientos con los que empezd, menciond que la
monoterapia fue lo primero y en el afio 94 accedio a la biterapia; esto se relaciona en
términos histéricos con el inicio de nuevas politicas publicas en la atencién y prevencion
del VIH/Sida en el pais y la lucha de las personas que viven con VIH/Sida:
“Es que la monoterapia en realidad yo no la consideré, no la considero como
que me haya servido porque fue en el afio 94 cuando me dieron la biterapia,
estaba recién diagnosticado y fue porque era lo uinico que habia, o lo tinico
que se conocta, si no habian mds medicamentos, a pesar de estar en Europa,
yo no sabia ...no sabia de nada, no sabia el idioma, entonces yo no sabia ...
no sabia...no sabia lo que estaba tomando, después yo me enteré que era AZT
que era el 1inico medicamento que habia en ese minuto. Pero no, estando fuera
no entendia el idioma, no entendia nada, me daban medicamentos y yo me
los tomaba no mds, pero no vi, no vi, no vi ningun progreso ni fui medido
con el mismo médico que me daba los medicamentos ponte tii, en el tiempo,
no fui evaluado en tiempo como fue esa monoterapia, como me hizo. Porque
después cuando yo me vine a Chile me olvidé del tema, en realidad yo me
quise hacer... estaba ciega en el tema y me olvidé y cai por una baja defensa
fuerte y cai con la neumonitis que te conté, y ahi tuve que volver al hospital y
ahi empezar esos trdmites de la entrega de los medicamentos”.

Actualmente, la CONASIDA del Ministerio de Salud ha elaborado normas de atencién
compendiadas en un Modelo de Atencion Integral del afio 2002, congruentes con
el documento del Ministerio de Salud “Objetivos sanitarios y metas para la década
2000-2010”. Este modelo se ha ido perfeccionando y actualizando e integrando las
nuevas tecnologias, asi como el enfoque de derechos humanos y psicosocial para
una atencion integral.



Acceso universal

El acceso universal a los medicamentos de los y las pacientes que requerian medicacion
obligada, por la baja de defensas y una carga de virus del VIH alta en la sangre, se
dio en 1998. La percepcion del entrevistado respecto a los cambios y procesos que
conllevaban el acceso universal a tratamientos, da cuenta de una satisfaccién no tan
sola econdmica, sino por las garantias que las politicas publicas podian entregar:
“... yo creo que fue bueno, obviamente fue bueno para todos, pero fue ademds
crea un relajo, crea un relajo para mucha gente que ya veia que el tema no era
por cuestiones economicas sino que tii podias (...) podrias tener expectativas
de vida, ademds que se empezd a saber mds sobre el tema del VIH, que no se
sabia, uno siempre pensaba que el final era la muerte, entonces desde que fue
universal yo creo que la gente se empezd a conformar con esa idea de que te dieran
los medicamentos, que no tenias que pagarlos, y tii tenias que aprender a hacer
adherencia y autocuidado,”.

Cuando se universaliza la entrega de medicamentos antirretrovirales, se produce un
cambio sustancial en la atencién integral hacia las personas que viven con VIH. No
obstante, respecto a esta situacidn, el entrevistado tiene la percepcion de que no se
dieron cambios en el esquema de tratamiento, ni tampoco hubo transformaciones en
la calidad de la atencién. Mds bien, percibe que los cambios se refieren a la forma en
que se entregan los medicamentos, particularmente ‘el lugar de entrega’, siendo una
forma mucho mds expedita.
“Ibamos a la farmacia del hospital, pero en ventanillas diferentes, entonces ya
habia... nosotros ya teniamos mds acceso, mds fdcil, porque esa ventanilla es mds
fiscalizada, o de... con ciertas patologias no mds, entonces no pasa llena como
las comunes y corrientes, entonces era mds fdcil conseguir los medicamentos, y
ahi te tienen un registro”.

La cobertura del cien por ciento de tratamientos antirretrovirales se alcanza en el
afno 2003. Esta nueva situacién hay que contextualizarla con la llegada del Fondo
Global de la Lucha contra el SIDA en el mismo afio. A la fecha (2008), la entrega de
medicamentos y la atencién integral a las personas que viven con VIH/Sida es parte
de la Reforma de Salud, especificamente de Plan Auge, tanto para el sistema ptblico
de salud como el privado.



Tratamiento actual

Durante la entrevista a la PVVIH que vivi6 el proceso de no contar con medicamentos
por parte de los servicios de salud ptblicos y momentos en los cuales si accedié
a ellos, manifiesta que existe una atencion adecuada y efectiva. También sostiene
que hay un mayor control en los exdmenes asociados al VIH y a las enfermedades
oportunistas:
“Bueno, yo tengo que ir al médico minimo dos veces al afio a hacerme todos
los exdmenes de rigor y con esos exdmenes ellos me dan, tendiendo esos
exdmenes al dia me dan recetas para tres meses de terapia, una misma hoja
pero en triplicado que me las van quitando hasta que me queda la ultima y
me van poniendo la fecha del mes siguiente que tengo que ir, y tengo que ir
en esa fecha, a veces me atraso y a veces me he pasado, pero el hospital no
acepta no acepta cinco... mds de cinco dias de desfase”.

En relacion con los procedimientos del uso y control de la ingesta del TARV, en
el caso de abandono o retraso en la busqueda de medicamentos, indica que por
parte del médico tratante y el servicio de salud, existe un control estricto que se
sefala en la siguiente cita:
“Si me... ponte tu si llego S dias después que se me haya acabado la terapia
tengo que ir donde la enfermera o donde el médico para que me de un certificado
para que me vuelvan a entregar el medicamento, o sea, en el fondo para que
conste en la ficha clinica de que yo dejé de tomarlo por un desfase tiempo, en
el fondo te estdn obligando a que vayas cuando corresponde”.

C) DERECHO A LA NO DISCRIMINACION

Las personas que acuden a los servicios de salud publica y privada en Chile, no
siempre saben que son sujetos y objetos a la vez de las prestaciones . En este
contexto, es importante relevar la relacion que se establece entre el (la) médico(a)
tratante y el (la) paciente usuario(a) que se establece en la atencién, en particular
en los hospitales del sistema ptblico. Respecto a la relacién a las derivaciones a
especialidades o la mirada de otras personas usuarias, el entrevistado denuncia la
discriminacién de la que era objeto, asi lo refleja la siguiente cita:
“iAy!, era desagradable porque todos te miraban como bicho raro, o sea,
todo el mundo te hacia el quite, te dejaban para el iiltimo, sobre todo con
las derivaciones a proctologia, a medicina o urologia, lo que fuera siempre...
dentista...siempre te dejaban al iiltimo, te decian que yo tenia que decir que
yo era VIH para que me pusieran ultimo en la lista”.



En general, estos espacios generan muchas veces relaciones de poder, que se expresan
en las érdenes, las prohibiciones y las indicaciones, constituyéndose en amenazas para
los pacientes. Pero también es cierto, como se sefiala en el estudio de Bravo, Pérez,
Dides et al. (2003) que el (la) médico(a) se instala en una posicién de poder que también
implica la posibilidad de aliviar, atender y hacerse cargo de las dolencias.

Si bien es cierto sucedieron cambios en la atencién de las PVVIH, el entrevistado
menciona que en los centros de atencién de salud donde acuden las PVVIH los usua-
rios que no viven con el VIH tienen una mirada hacia las PVV desde una perspectiva
desde la victimizacidén:
“En qué cambid, que ya la gente no te mira con tanto recelo, no te ve como un
...como algo...una persona mala onda, negativa, que te puede hacer dario, te ven
como una victima de tema no mds , o sea te atienden lo mejor, de la mejor forma
que yo creo pueden atender a cualquier persona’.

Respecto a las derivaciones a especialidades, existe una queja en relacién con la
oportunidad de la derivacidn; en este sentido declara que no hay un privilegio ni
excepciones por ser PVVIH, mds bien el trato es igualitario a toda la poblacién usuaria
del sistema de salud publica:

“Las derivaciones a las especialidades...st se hacen...yo creo que hay una atencion
normal, como cualquier persona, o sea no hay...muchas veces cuando se piden
urgencias se pueden hacer excepciones pero, te dan las horas cuando te corresponde
no mds, si no hay hora para un mes mds, tienes que esperar un mes mds, o sea,
es ast, y ha pasado que hay gente que necesita exdmenes como muy importantes y
urgentes y si no se lo hace tiene que hacérselo particular para tener un resultado,
porque muchas veces estdn en las listas de espera y ...no pasa nada po ...y lleva
mucho tiempo esperando, que no ha sido mi caso, yo he sido derivado y he sido
atendido oportunamente y no he tenido ningun problema”.



SEGUNDO CASO

PVVIH EN EL PROCESO DE ACCESO A TRATAMIENTOS ANTIRRETROVIRALES
CON LA REFORMA DE SALUD Y EL PLAN AUGE

Este segundo caso pretende contrastar con el anterior. De igual modo,

se trata de una persona de sexo masculino y de similar edad; sin embargo,
lo diferente es que este entrevistado accedid al tratamiento bajo la nueva
reforma de salud, especificamente en el marco del plan auge que otorga
garantias explicitas a las PVVIH.

A) DERECHO A LA SALUD

El entrevistado alude que respecto al servicio de salud ptblica al cual asistio, él
no se sinti6 observado de ninguna manera. En contraposicién con el caso ante-
rior, pasa de observado a ser el observador, en diez afios ha cambiado la posicién
simbdlica al menos en un sector de la poblacién afectada. Asi se puede apreciar
en la siguiente cita:
“No, yo observaba mds, yo era el que miraba, no nadie me miraba, de hecho
me sorprendio encontrarme con mujeres, con chicos muy jovenes, con gays,
con no gays, con drogadictos, habia de todo, una fauna incretble, entonces yo
dije (...) maricas solamente, en mayoria pero ahi habia de todo....”

Formas de acceso a terapias antirretrovirales

En cuanto al momento en que lo notificaron como VIH positivo, el entrevistado
menciona que no se encontraba con problemas de salud y sus linfocitos (defensas
inmunoldgicas) estaban en 210; ante esta situacion, el médico le indica que debe
iniciar su tratamiento antirretroviral:
“Ya, yo me enteré en noviembre del aiio 2007, que era positivo, este mi (...)
estaba en 270, simplemente por bajar a 210 a los...casi al afio, empecé el trata-
miento por un tema de prevencion, se supone que (...) en los 200 otros tienen
que empezar, pero estaba en los 210 y quise empezar al tiro porque en realidad
no le quise sacar mds el poto a la jeringa y empecé, eh... me atendid el doctor
Ballesteros en el Hospital Salvador y el tipo me apoyd, fue stuper paternal, fue
stiper simpdtico y me...empecé a tomar los medicamentos al ario, de eso ya
llevo 7 meses tomando, por eso fue, porque bajo a 210, nada mds”.



La entrega de tratamientos antirretrovirales en Chile responde a estdndares interna-
cionales; es decir, los TARV son entregados cuando las PVVIH presentan una dismi-
nucioén de los linfocitos por debajo de 200 y la carga viral alcanza las 150.000 copias

o presentan una enfermedad oportunista.

En el dmbito del acceso a tratamiento, desde el ano 1997 Chile ingreso, junto con
Costa de Marfil, Uganda y Vietnam, en un programa, via PNUD, para obtener precios
preferenciales desde las casas matrices de las farmacéuticas. Actualmente, el convenio
se mantiene, y gracias a esto y a la integracién al Plan AUGE de la patologia sida, los
fdrmacos son entregados de manera gratuita.
“..los tratamientos antirretrovirales para el VIH en Chile constituyen una garantia
del Plan AUGE, asegurando un 100% de cobertura de TARV para adultos/as y niiios/
as que lo requieran de acuerdo al protocolo nacional; y 100% de acceso a protocolo
de prevencion de la transmision vertical para embarazadas que viven con VIH” .

B) DERECHO A LA NO DISCRIMINACION
Discriminacion cultural

La inscripcion a los protocolos de atencién de las PVVIH en el sistema de salud ptblica
y privada, responde a unas formalidades que requiere el sistema de salud, desde nuestra
perspectiva muy burocratico y engorroso en el sistema publico. Para ingresar en los
centros hospitalarios, las PVVIH deben contar con una tarjeta per cdpita, la cual es
entregada por los centros de atencién primaria (consultorios), a fin de ingresar en los
protocolos de atencién. La experiencia relatada por el entrevistado se refiere a una
situacién problemadtica, porque la realizacién del tramite requiere de un domicilio,
y en el caso de él no pertenece a la region metropolitana. Por tanto, tuvo que dar
direcciones falsas, por miedo a la discriminacién y la estigmatizacién; asi se deja
notar en la siguiente cita:
“Normal, pero eso fue cuando me inscribi en el programa mds bien. Inscribirme
en el programa fue engorroso porque como estaba viviendo acd en Providencia
tenia que primero ir al consultorio, en el consultorio tenia que sacar una tarjeta
de per cdpita, este...finalmente yo no soy de acd de Providencia, soy de fuera de
Santiago, entonces donde iba tampoco podia contar mi historia, por temores y
prejuicios y temor a perder mi trabajo y todas esas cosas ...( ...) pueblo chico y
bueno, entonces me costo mucho ese tema de venir a buscar la tarjeta per cdpita
al consultorio, de que me la exigian en el hospital de que me inscribieron, igual
yo fui pesado, yo conté mi tema, conté que no podia atenderme en mi pueblo,
conté que trabajaba en tema de salud y me lo hicieron digamos, finalmente
como en 2 meses tuve recién la hora al médico y pero después...eso fue lo tinico,
te estoy contando y es poco yo creo, cuando empecé con el tratamiento fue ultra
rdpido, fue muy rdpido, y le dije al doctor que queria empezar, él me apoyo y al
mes estaba...”



En relacion con el trato recibido por parte del médico y personal del hospital, alude que

en su caso la gente fue muy “afable”. Menciona que para €l la vinculacién mas importante

es la que instituyé con su médico, tal como se plasma en la siguiente cita:
“Por parte del médico que tengo mejor referencia, bastante bien, bastante bien,
es un tipo muy, muy, muy afable, y de cardcter muy liviano, de un humor muy
especial; este, nos reimos mucho, a veces nos ponemos a cantar, es mds loco
que la cresta el loco y eso me gusta, como yo me manejo en el tema artistico,
y a él le gusta el tema artistico nos llevamos re bien , entonces, de los demds,
no no no, mucha importancia no le doy, no, en la farmacia me atienden bien,
yo creo que todos, todos son muy amables, pero en este caso es el médico el
que ha sido mds importante para mi, mi médico”.

El mercado negro

La venta de medicamentos en forma clandestina pierde fuerza, aunque no desaparece
totalmente. Esta afirmacién se sustenta en conversaciones informales sostenidas
con PVVIH que no pertenecen al sistema de salud publica ni privado, quienes han
tenido que recurrir a la compra en el mercado negro.

Por otro lado, las organizaciones sin fines de lucro como la Fundacién Laura
Rodriguez o Fundacién Savia, que conseguian medicamentos con instituciones de
cooperacion internacional, ya no realizan esta tarea. Lo anterior es por la entrega
universal de medicamentos a todas las personas que pertenecen a los sistemas de
salud tanto publico como privado.

No obstante lo anterior, hay un grupo de personas que no quieren integrarse a los
sistemas de salud nacional; por ello, recurren a la venta de medicamentos en forma
clandestina por discriminacién o estigmatizacion. Esta situacién es alarmante ya que
hay PVVIH que dejan de tomar medicamentos para sobrevivir econémicamente.

C) DERECHO A LA INFORMACION
Tratamientos

Es importante sefalar que las personas de Centros de Atencién Primaria de Salud
han sido capacitadas por CONASIDA en el contexto de un proyecto del Fondo Global
en Chile, donde fueron formadas por el drea de atencién primaria e integral en la
entrega de los resultados del Test de Elisa, que determina la presencia del virus del
VIH en la sangre. En el caso del entrevistado, menciona que la informacién que
recibié no fue satisfactoria, ya que en el hospital la persona encargada de entregar
la informacioén ‘la vio perdida’ y con poca informacién sobre el VIH/Sida; asi se
relata en la siguiente cita:



“Del hospital intentd yo creo que a su manera de darme alguna tipo de charla,
consejeria, no sé, pero yo estaba con tanto...soy un tipo bastante fuerte, con harto
temple, y no... pero ella me parecia un poquito perdida, asi como desconectada con
el tema en todo caso, y cuando entré a tomar terapia, no nada nada...yo no lo he
necesitado, ha sido bastante positivo mi...me dijeron las enfermeras que existia
una agrupacion, pero yo nunca he necesitado de ello, yo en lo personal nunca
he necesitado de ello, el trauma fue digamos, claro, como tienes antecedentes
de amigos que estdn tomando el medicamento, y que tuvieron suerios raros y la
pasaron mal, y el proceso de adaptacion a las drogas, yo estaba con cierto temor,
pero tuve el apoyo de un amigo novio que tengo yo en Francia y él fue importante,
le perdi el miedo, entonces lo tomé con harta fe, entonces no necesité de...no cat
en ningtin rollo psicoldgico ni nada, lo tomé con fe, el primer dia tuve hasta un
suerio bonito y después nunca mds nada , entonces no...en mi, las pastillas, no
han creado...no han hecho ningiin estrago, no ha sido violento, ha sido stiper
positivo y siper normal, natural, normal, dptimo”.

Si bien la consejeria es la politica ptblica mds vinculada al derecho a la intimidad
por cuanto protege la confidencialidad, es a partir del 2005 (Ley del Sida) cuando se
consideran sus resguardos legales. A pesar de esto, se encuentra considerada en el
modelo de atencién integral desde los afios 90. A su vez, la no discriminacién forma
parte no sélo de la Ley, sino del modelo de Atencién Integral para la atencién primaria
y de los principios éticos de la comisién. La educacién que deberia ser aportada por el
proceso de consejeria en este caso no ha contado con el personal adecuado.

D) EL DERECHO A LA INTIMIDAD
Tratamiento actual

En este caso, la intimidad se ve violentada por la ausencia de condiciones materiales

para una intervencion de salud adecuada, de manera que la provisiéon de medicamentos

expone a los (las) pacientes VIH a la mirada publica.
“Nunca se me olvida...st, el primer mes se me olvido como 2 o 3 veces, pero de ahi
nunca mds, nunca mds, todos los dias a las 10 de la noche y de la manana me
las tomo, aparte cuando el doctor me dijo que tampoco era necesario el tema de
estar ahi o'clock a las 8, oclock a esta hora, me puedo pasar una hora, yo que sé,
que me lo tomara con tranquilidad, porque también era como parte importante
del proceso el acordarse, el hacer el hdbito que hay que tomar la cuestion, me
entiendes...era el tema po, era el tema, me concienticé para hacer eso, aparte soy
por la vida yo un huevon disciplinado, muy disciplinado”.



En relacion con el lugar de entrega de medicamentos antirretrovirales el entrevistado
menciona que existe una ventanilla especial para el retiro de los medicamentos.
Alude que este espacio es para personas con “enfermedades especiales”, que desde
una lectura del derecho a la confidencialidad garantizada en la Ley de Sida, es
estigmatizante, no sélo para él, sino, también, para todas las personas que se en-
cuentran retirando medicamento en ese lugar. Sin embargo, lo anterior no genera
en el entrevistado ninglin problema ya que considera que la entrega es expedita.
“En la farmacia, hay una farmacia que es para como no sé para gente especial,
no sé, para ciertas patologias que son menos piiblicas, aht estoy yo, hay una
que estd en una tremenda ventanilla, son dos donde atienden a las personas,
pero yo nunca tengo dramas de hacer grandes filas ni nada porque me atienden

rdpido, es super operativo...”

Cuando ingresé al protocolo de atencién a PVVIH, el entrevistado menciona que
este proceso fue para él complicado, ya que no queria estar en el lugar, pero la
burocratizacién del sistema publico de salud hizo que tuviera que realizar largas
filas de espera, entre otras demandas, como se sefiala a continuacion:
“.. bajo ese sentido simplemente iba a hacer todo lo que tenia que hacer
operativamente, orgdnicamente para entrar en el programa, ast que con harta
paciencia, hubo momentos que esperé mucho, hice hartas colas, hartas filas
ahi esperando no sé, que me den la tarjeta, o pedir la hora y entender el me-
canismo y ...pero todo era valor cero frente a la expectativa mia de seguir con
vida, no me importaba hacer ningun tipo de...a veces me enojaba esperando
tanto rato pero se pasaba rdpido”.

Con respecto a la atencién, menciona que para él era una espera al igual que cualquier
otro consultante. Las citas médicas se realizan en general en el sistema ptblico a
las 9 de la mafana, pero son atendidos a las 11.00 a. m.; esto genera aglomeracion
y descontenta en la atencion.
“...el médico no te atiende a las 9, si te cita a las 9 te atiende a las 11, a veces
uno espera hasta 3 horas al Ballestero, eso es lo uinico”.



REFLEXIONES

Diferencias de percepcion de PVVIH en relacion con el acceso a tratamientos antirretrovirales

Respecto al Derecho a la Salud, una de las grandes diferencias en el acceso a TARV esté dada por
la Ley n.>19.779 de Sida, del afio 2005, como un esfuerzo de las organizaciones de la sociedad civil,
PVVIH, parlamentarios y Gobierno para la proteccion sanitaria respecto al VIH/Sida. El contraste
en los dos casos analizados evidencia los avances y los obstaculos. Desde el punto de vista de los
tratamientos, la eficiencia y adherencia a éstos se releva al comparar las entrevista respecto al
acceso universal. La implementacion del Modelo Integral de Atencion parece fallar en relacion
con la percepcion de la consejeria tras el test y en las esperas por atencién, pero no difiere de la
atencion en salud a la poblacidn en general. Un aspecto interesante es la discriminacion cultural
referida en el caso 2, en referencia al necesario anonimato en una comunidad rural.

La percepcion acerca de la gratuidad de los farmacos es altamente valorada.

Las diferencias de percepcion de PVVIH en relacion con el acceso a tratamientos antirretrovirales
ha variado tanto como lo ha hecho el contexto sociopolitico; sin embargo, la discriminacion persiste
en ambitos diferentes (rurales, en este caso).

Es interesante constatar el empoderamiento de los “usuarios”. La percepcion de cronicidad de la
infeccion ha cambiado la posicion simbdlica de observado a observador.

Las dificultades en la provision de servicios a personas VIH no difieren de las dificultades de acceso
a la salud de la poblacion general.

Es importante considerar la emergencia del mercado negro cuando el Estado no garantiza la salud
de la poblacion y sus graves consecuencias.

EL Estado chileno, por intermedio del Ministerio de Salud, cumple con altos estandares de atencion
en salud a las PVVIH a escala internacional; esto da cuenta de cierta manera del cumplimiento
con el derecho a la salud que se encuentra actualmente entregado en su provision tanto en el sis-
tema pablico como privado. No abstante, uno de los hechos que se relatan es la estigmatizacion y
discriminacion que sufren las PVVIH cuando estan en los servicios de salud pablica. Esta situacion
genera la ausencia de notificaciones y por tanto de acceso al TARV.

Respecto al Derecho de la Informacion, existe una percepcion bien valorada por parte de los ca-
sos estudiados. Esto se ve fortalecido a partir de tres fendmenos: en primer lugar, el apoyo de la
poblacion de PVVIH organizada, quienes realizaron las primeras intervenciones comunitarias de
autocuidado y adherencia a los TARV; en segundo lugar, por el disefio y ejecucion de politicas publi-
cas acorde a la realidad nacional, asi como el apoyo del Fondo Global, que posibilitd la capacitacion
a los proveedores de salud tanto en la consejeria como en la atencion.

En cuanto al Derecho a la No Discriminacion, han existido cambios respecto a la relacion que se
establece entre los proveedores de salud y los usuarios en la atencion, que han estado susten-
tados por el apoyo de politicas pablicas como por ejemplo el Modelo de Atencion Integral a PVV,
etc. Sin embargo, cuando las PVV requieren derivaciones a especialidades en el sistema de salud
pUblico son tratados con discriminacion y estigmatizacion, ademas de ser relegados a los Ultimos
en las listas de atencion. La argumentacion principal es la profilaxis que se debe hacer a los ins-
trumentos médicos.








