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RESUMEN EJECUTIVO

La presente publicacion es un estudio cualitativo que aborda las situaciones de
discriminacion que afectan a las personas viviendo con VIH/SIDA en los ambitos de
atencion, trabajo, educacién y entorno familiar. Para ello, se trabajé con 38 perso-
nas viviendo con VIH/SIDA (19 hombres y 19 mujeres) que representan a 18 agru-
paciones de la Red VIVO POSITIVO, ubicadas en 13 regiones del pais. Por otro
lado, estos resultados se comparan con una investigacion de similares caracteristi-
cas realizada el 2002. Los resultados del estudio muestran avances importantes en
acceso a tratamientos antirretrovirales, dado que el informe anterior mostraba una
cobertura parcial y criterios homofébicos en la asignacion de farmacos. En el pre-
sente estudio no se detectaron personas con indicacion de terapia que no la estuvie-
ran recibiendo. No obstante, se constatan problemas de disponibilidad y dispensacién
de los farmacos en algunos servicios de salud. Por otro lado, se observa una mejor
evaluacion de la relacion con el/la médico/a tratante en los Programas de VIH/SIDA
de los servicios publicos, particularmente en la forma en que se aborda el tema de la
sexualidad en las personas que han adquirido el virus, evidenciandose una relacion
mas ludica y natural con los/as profesionales de la salud, disminuyendo los relatos
sobre visiones represivas de la sexualidad desde los servicios.

Los problemas que se mantienen en el ambito de la atencién dicen relacion con
la atencién en especialidades —fundamentalmente en atencion dental y ginecologica—
donde no se observa el avance registrado al interior de los programas de VIH. Las
personas senalan tener diversos problemas en este ambito, que van desde el rechazo
a la atencion solicitada hasta ser permanentemente atendidas al final. La situacion de
las personas hospitalizadas y la atencion de urgencia se mantienen como uno de los
grandes problemas que afectan a quienes viven con VIH/SIDA, donde son objeto de
discriminaciones y segregaciones arbitrarias. Atin cuando en menor grado, también se
mantienen problemas con la confidencialidad de la serologia de las personas, sobre
todo cuando éstas se encuentran hospitalizadas. En relacion al tema de las consejerias,
se observa un marcado énfasis biomédico en las consejerias realizadas por el servicio
de salud y un rechazo a la implementacién de la consejeria entre pares al interior de
los servicios. Cabe hacer notar que este es un proyecto asociado con CONASIDA,
que, de acuerdo a los relatos recogidos, ha encontrado resistencias en los profesiona-



les de la salud, quienes se niegan a considerar a el/la consejero/a como parte del
equipo a cargo de la atencion a quienes viven con el virus.

También se observan menos denuncias sobre despidos arbitrarios y sobre
exigencias de examenes de ELISA para postular a fuentes laborales, ain cuando
todavia queda mucho por hacer en este ambito. El sistema educacional y la esfera
familiar parecen haber experimentado notables progresos en relacion a la no discri-
minacién. A juicio de las personas entrevistadas, las capacitaciones realizadas por
VIVO POSITIVO han sido de utilidad en términos de desarrollar en las personas
mayor conciencia sobre sus derechos y de la necesidad de ejercerlos. En los casos
de nuevas notificaciones, se observa una cierta mantencion de las situaciones
discriminatorias.



PRESENTACION

La presente publicacién retine una vez mas las voluntades de la academia —FLACSO,
através del Area de Estudios de Género y la Universidad ARCIS- y del quehacer de
la sociedad civil —la Coordinadora Nacional VIVO POSITIVO- para hacer visible la
realidad de la discriminacién de que son objeto las personas que viven con VIH en
nuestro pais en distintos ambitos en los cuales se supone, cuentan con derechos
garantizados constitucionalmente.

Construir una cultura de no discriminacién es un proceso largo y lento, y
debe avanzar en empapar no sélo una cultura general, sino también aquellas cultu-
ras institucionales que se asientan, a veces, fuertemente en prejuicios y temores.

No podemos desconocer los avances que muestra hoy dia nuestra sociedad,
al contar con una Ley de SIDA (N° 19.779), un “Plan Nacional para superar la
discriminacién en Chile” y un “Proyecto de Ley que establece medidas contra la
discriminacién”, proyecto que todavia espera su aprobacion en el congreso. Pero
aun queda mucho por recorrer en los patios interiores de nuestra institucionalidad
democrética, asi como en los laberintos de los medios de comunicacion y sus redes.

Para avanzar, una estrategia que ha mostrado logros una y otra vez, es la
investigacion y el registro sistematico de aquellos hechos que se apartan de la nor-
ma reconocida como deseable en los cuerpos juridicos y normativos mencionados.
Y este es precisamente el rol de la sociedad civil, ejercer control ciudadano sobre
los compromisos contraidos por los gobiernos, sobre las practicas que no se ajustan
aderecho, sobre las autoridades cuya accién aun carece de la fuerza necesaria para
pasar de la letra a la practica efectiva. Es aquella ciudadania activa, comprometida
con la construccién de una mejor sociedad.

A ello apunta esta publicacion, a ejercer el control ciudadano, y a marcar un
derrotero para el quehacer de los organismos publicos cuya mision es, precisamen-
te, garantizar el bienestar de la poblacién y cautelar el bien comdn en un marco de
pleno respeto a los derechos humanos. Las instituciones de salud publica, los cen-
tros educativos, aquellos organismos relacionados con el mundo laboral encontra-
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ran en este texto-espejo una imagen que no se condice con las declaraciones publi-
cas en el ambito nacional y con los compromisos contraidos a nivel internacional.
Asimismo, profesionales de la salud, de la educacion y del mundo laboral podran
contribuir con una mirada autocritica las practicas que aqui se describen.

Como institucion, comprometida con el respeto de los derechos humanos,
nos hacemos parte de la tarea emprendida por la Coordinadora Nacional VIVO
POSITIVO y nos alegramos de contribuir con esta publicacién a la tarea de superar
las practicas de discriminacion en contra de las personas afectadas por la epidemia
del VIH/SIDA.

Teresa Valdés
Coordinadora
Area de Estudios de Género
FLACSO-Chile
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PRESENTACION

Para VIVO POSITIVO, el registro historico de los casos de discriminacion es de un
valor irrenunciable. Mas atin, responde a un hecho fundacional: dar cuenta a la socie-
dad de como se vulneran los derechos de las personas que vivimos con VIH/SIDA. Se
requirio de esta informacién para dar vida a la Ley en Prevencion del Virus de la
Inmunodeficiencia Humanay, en general, para fundamentar cada uno de los procesos
que buscan mejorar la calidad de vida de las personas seropositivas. Este registro
cobra particular relevancia en estos momentos en nuestro pafs, cuando nos encontra-
mos en una etapa denominada de fin de la transicion a la democracia y donde se
comienza nuevamente a levantar con fuerza el debate de los llamados “temas valéricos”.
Cuando miramos el debate politico en nuestro pais, da la impresién que nos encontra-
mos en un momento de la historia distinto (aunque atrasado por décadas de los deba-
tes de otras latitudes), pareceria que los temas son otros y que las grandes dificultades
ya no nos acompanan como antes. Pero, ;es todo esto cierto? Creemos que no, que
aun queda mucho por avanzar y particularmente hay nudos que no se han desatado
en los aspectos mas basicos que atafen a las personas que viven con VIH/SIDA. Para
graficar esto podemos senalar que hoy nos encontramos trabajando con organismos
del Estado para disminuir la discriminacion en los ambitos escolar y laboral, en con-
junto con el sector salud. Pero ;esta todo resuelto? La respuesta que da este libro y el
trabajo diario de VIVO POSITIVO nos sefnala que atn hay aspectos que son franca-
mente deficitarios. Pareciera que también somos victimas de este discurso exitista que
nos hace mirar otros frentes y que peligrosamente podria quitar la atencién de nuestro
patio trasero.

El panorama que nos presenta esta nueva publicacion, como su hombre lo
indica, es de cambios y continuidades. Estas dos palabras hay que medirlas en su
justa dimensién. Partiendo por las continuidades, atin se detecta una serie de accio-
nes de discriminacién desde el personal de salud hacia las personas viviendo con
VIH/SIDA. Estas situaciones cada vez mas se circunscriben a zonas geograficas es-
pecificas y bajo ningiin punto de vista se pueden extrapolar a la generalidad de la
atencion en salud. Sin embargo, hay otro dato que aparece preocupante en este
sentido, las personas recién notificadas no tendrian el mismo trato de quienes ya
[levan varios aios insertas en los programas. Esto habla de un cambio en las relacio-
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nes, pero no en la actitud hacia las personas viviendo con VIH/SIDA en términos
méas amplios. Este dato es ratificado al ampliar el espectro de la atencion en salud
hacia las especialidades no contenidas en los programas de VIH.

Sin embargo, este analisis también es necesario confrontarlo con acercamientos
distintos que tienen las personas hacia los programas. Ahora se detecta mas claramen-
te las carencias del sector publico de salud, lo que hace mas precisa la queja, hay
claramente menos miedo a reclamar y se valora mas la calidad y la oportunidad que
en épocas anteriores en que hasta el acceso a la salud (y a los tratamientos) era la
piedra de tope del sistema. Si bien este andlisis no excluye de responsabilidades al
Estado, matiza el cariz mas desapiado que asume la discriminacién por VIH/SIDA. En
términos generales, hay un lento transito desde una 6ptica basada en las relaciones
entre personas a una mas institucional. Esto viene a cambiar también —lentamente- la
excesiva verticalidad de las relaciones hacia una horizontalidad mediada por esta
institucionalidad. Los consejos técnicos en VIH/SIDA, con participacién de los usua-
rios, que deberan comenzar a funcionar, asi como la estrategia de consejeria asociativa
son ejemplos de como se van institucionalizando las relaciones entre usuarios y
prestadores.

Ahora con relacion a los cambios, ciertamente nos encontramos en un escena-
rio distinto al de hace unos afos atras. La cobertura universal de tratamientos
antirretrovirales en el sistema publico de salud, asi como una serie de iniciativas naci-
das al amparo del proyecto del Fondo Global, ya estan dando sus frutos. La percep-
cion de los/as usuario/as asi lo demuestra. También es necesario mencionar un cam-
bio en la actitud de éstos, en funcion de que muchos de ellos/as se ven como colabo-
radores de los programas de atencion y como guia para quienes son recién notifica-
dos/as. Esta actitud es un capital que debe ser aprovechado a la hora de disenar nue-
vas politicas dirigidas a mejorar la atencion a las personas viviendo con VIH/SIDA,
reafirmamos acd una frase que también representa un compromiso, “las personas
viviendo con VIH/SIDA no somos el problema, sino que parte de la solucion”.

Finalmente quisiera seialar que este libro no pretende constituirse en un juicio
a las dimensiones que en él se analizan, debe ser recogido como un [lamado de alerta
frente a estos discursos que dan muchos temas por resueltos. Para VIVO POSITIVO,
esta publicacion es un instrumento que nos permite orientar las acciones ha seguir,
nos pone también desafios nuevos que deben ser abordados por nuestra Red. Ademas
de constituirse en una nueva oportunidad de poner nuestra experiencia al servicio de
la basqueda de soluciones a los problemas aqui detectados.

Marcos Flores
Presidente
VIVO POSITIVO
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PRESENTACION

La materializacion de esta quinta publicaciéon conjunta entre Universidad ARCIS,
FLACSO-Chile y VIVO POSITIVO constituye un gran orgullo para esta Casa de Estu-
dios. Ello porque, visionariamente, en 1997, nuestra Universidad comenzé a traba-
jar el tema del VIH/SIDA, a través de la implementacién de un pionero programa de
Diplomado en Sexualidad y VIH/SIDA de un aio de duracién. En sus dos promo-
ciones, este programa formé a casi un centenar de profesionales y activistas que,
estamos seguros, actualmente hacen una positiva valoracién del coraje que tuvieron
en el momento de inscribirse en este Programa de capacitacién sobre un tema tan
controvertido como el VIH/SIDA. Los sucesos ocurridos desde esa fecha hasta la
actualidad, nos muestran lo necesario que fue su realizacion y que las controversias
sobre este tema, lejos de aminorar, han ido en progresivo aumento. Las razones que
motivaron a Universidad ARCIS a embarcarse en estas materias, tienen que ver con
el origen del proyecto arciano, que mas alla de ser sélo una entidad de educacion
superior, aspira a convertirse en un proyecto académico y social, que se involucre
con los movimientos surgidos desde la sociedad civil y entregue las herramientas
tedricas y metodologicas que permitan que estas demandas sean escuchadas en un
espectro mas amplio que el del mundo de la Academia.

En esta publicacién se sefalan numerosas situaciones que requieren de un
analisis mas profundo, no sélo del mundo de la Academia y de los movimientos
sociales, sino también de las autoridades politicas y de los organismos internaciona-
les. En sus paginas se abordan diversas trasgresiones a derechos que se estiman
fundamentales en cualquier nacién que se considere promotora de la defensa de los
derechos de los ciudadanos y ciudadanas. Es por esto que Universidad ARCIS hace
un llamado a la sociedad en su conjunto a reflexionar en torno al tema de la discri-
minacién, no solo de las personas que viven con VIH/SIDA, sino también de todos
aquellos grupos que legitimamente esperan ser acogidos y reconocidos por el pais
que los vio nacer. Creemos firmemente que una sociedad que segrega y excluye a
una parte de sus ciudadanos, no es la sociedad que esperamos construir y por la que
luchamos en los tiempos donde la democracia estaba proscrita por la dictadura
militar. Estamos convencidos que una vez que la democracia politica se instala en
un pais, se abre la puerta para un segundo paso, que es la democratizacion cultural,
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entendida como la posibilidad que distintos grupos tengan el espacio para hacer sus
demandas y que éstas sean escuchadas de manera seria por quienes tienen la mi-
sion de dirigir los destinos de la nacion. Se han hecho grandes avances, qué duda
cabe. Sin embargo, también tenemos muchas deudas con los grupos que una vez
sonaron que una vez llegada la democracia politica efectivamente llegaria la demo-
cracia cultural.

Para Universidad ARCIS, es un orgullo formar parte de las instituciones que
desde los inicios de la epidemia del VIH/SIDA en el mundo -y particularmente en
nuestro pais— tuvieron el coraje de incorporar la problemaética dentro de sus aulas y
dentro de su quehacer académico. Estamos seguros que hemos colaborado con
nuestros esfuerzos a hacer de nuestra sociedad una sociedad mas justa, mas equita-
tiva 'y que le reconoce a todos y a todas los derechos que legitimamente tienen por
el sélo hecho de ser ciudadanos y ciudadanas de un pais que lentamente ha ido
perdiendo el miedo a la diferencia y aceptando puntos de vista distintos de los
propios. Ponemos a disposicion del mundo académico, de los organismos interna-
cionales, de la sociedad civil y del espectro politico esta investigacién que, sin lugar
a dudas, constituye un insumo de gran importancia para el disefio de programas
sociales y la dictacién de politicas publicas que sean capaces de asumir de manera
efectiva el desafio que la epidemia nos plantea.

Tomés Moulian
Rector
Universidad ARCIS
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PRESENTACION

Es para mi de gran valor presentarles este estudio, realizado por VIVO POSITIVO,
FLACSO y Universidad ARCIS, sobre situaciones de discriminacion que afectan a
las personas que viven con VIH en nuestro pais. El VIH/SIDA es un fenémeno com-
plejo, que merece nuestra mayor atencién y prioridad. De ahi la importancia de
estudios como el que aqui se presenta, puesto que las implicancias de la epidemia
desbordan el campo de lo estrictamente sanitario y, mas bien, se relacionan con un
conjunto de variables culturales, sociales, econémicas, educacionales y politicas.

Las caracteristicas de la infeccion por el virus de inmunodeficiencia humanay
su evolucion clinica hacen de ella una epidemia de alto impacto social y de elevado
costo econémico. A partir de los aportes de Jonathan Mann, al hablar de VIH/SIDA
hablamos de tres epidemias interrelacionadas: biolégica, provocada por la transmi-
sion del virus; médica, asociada al cuadro clinico, y una epidemia social, que resul-
ta de la discriminacién y estigmatizacion a que se han visto sometidas las personas
afectadas. Estas caracteristicas exigen una respuesta integral, interdisciplinaria e
intersectorial, que incorpore elementos sociales e involucre a las personas en la
blsqueda de soluciones participativas. ;Por qué? Porque de esa manera es posible
construir una respuesta estable y arraigada en la ciudadania, que conjugue la pre-
vencion del VIH/SIDA y la no discriminacién de las personas que viven con ese
virus y de los grupos vulnerables.

A mas de veinte anos desde la aparicion del virus del SIDA, se ha avanzado
notablemente en contar con las terapias asociadas que mejoran de manera radical la
calidad de vida de las personas que viven con VIH, lo que les permite desarrollarse
en forma activa y productiva en los distintos ambitos de su vida. En nuestro pais, un
gran avance en esta area ha sido la incorporacion del VIH/SIDA como problema de
salud en el Sistema de Garantias Explicitas en Salud (GES), con lo cual el Estado de
Chile ha reafirmado su compromiso con la tematica, asegurando el acceso a terapia
antirretroviral al 100% de quienes la requieren. Pero el problema que provoca esta
epidemia no se reduce a la situacion de salud de las personas directamente afecta-
das por el VIH/SIDA. Las conductas de estigmatizacion y de discriminacion se pre-
sentan en diversos campos del quehacer —trabajo, educacion, salud, entre los mas
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relevantes— produciendo el aislamiento y abandono de las personas que viven con
VIH, hasta provocar, en algunos casos, condiciones de vida indignas para quienes
desarrollan la enfermedad y para sus familias.

La transmisién del VIH -y por ende, su prevencion- esta asociada a caracteristi-
cas socioculturales que inciden en las conductas personales en el ambito de la intimi-
dad; estas conductas se vinculan con reacciones sociales, que pueden ir desde la
solidaridad y la integracion, hasta la estigmatizacion y la discriminacién. En esta am-
plitud cultural es que debemos actuar. Desafortunadamente, los factores socioculturales
dominantes en Chile producen reacciones individuales y sociales discriminatorias
frente a las personas que viven con el virus del SIDA. Lo que se debe entender es que
esas reacciones dificultan el objetivo de aminorar el ritmo de crecimiento de la epide-
mia, porque la estigmatizacién y la discriminacién llevan a asociar el problema con
los otros, y no a percibir que el riesgo de adquirir el VIH esta en las conductas no
protegidas, conductas que son practica en todos los grupos sociales. Ello dificulta la
apropiacién de las medidas preventivas por parte de la poblacion. De la experiencia
internacional se desprende un amplio consenso respecto a que la estigmatizacion y la
discriminacion s6lo multiplican la transmision de la enfermedad. Las personas que
han adquirido el virus o aquellas que tienen conductas de riesgo, preferiran sufrir la
infeccion en la clandestinidad, entorpeciendo su inclusién y participacién social, ne-
cesarios para la prevencion y el control epidemiolégico.

La naturaleza de la enfermedad producida por el VIH demanda una actitud de
acogiday de integracion, constituyéndose asi la prevencién y la no discriminaciéon en
verdaderas vacunas sociales para ir reduciendo paulatinamente la expansion de la
epidemia. La historia del SIDA en el mundo indica que la epidemia puede tener un
incremento geométrico si no se actdia con politicas de no discriminacién que se con-
vierten en una inversién que recompensa un mayor conocimiento social, un mayor
compromiso ciudadano y una menor cantidad de personas que adquieran el virus.

Un avance trascendental en nuestro pais es el contar con la Ley 19.779 sobre
prevencion del Virus de Inmunodeficiencia Humana, que cautela principios éticos
y derechos fundamentales como la voluntariedad del test, la confidencialidad de sus
resultados, el consentimiento libre e informado, el derecho a la atencién, al trabajo
y a la educacién. Junto con esto, asigna al Estado la funcién de la prevencion de la
epidemiay al Ministerio de Salud la dictacion de politicas pablicas sobre esta mate-
ria. En este contexto, resulta sorprendente que, atin hoy, cuando somos testigos de
importantes avances como los mencionados y cuando contamos con innumerables
recursos técnicos para apoyar la calidad de vida de quienes viven con VIH, el recha-
zo y muchas veces la exclusion, sigan siendo reacciones frecuentes de muchas per-
sonas en Chile. Probablemente, detrds de este rechazo esté el temor a lo diferente, a
lo desconocido. Entonces, este estudio es una oportunidad para acercarnos a cono-
cer a las personas que viven con VIH/SIDA vy a las experiencias de discriminaciéon
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que aun deben enfrentar en diversos ambitos de nuestra sociedad. Es una buena
oportunidad también para conocer el desarrollo de la capacidad de investigacion y
de propuestas que puede alcanzar esta alianza entre universidades, centros de estu-
dio y organizaciones de la sociedad civil.

El presente estudio se constituye también en una oportunidad, precisamente
en estos momentos cuando nos planteamos la forma en que queremos seguir cons-
truyendo nuestro pais, con plena participacion, integracion y respeto a los derechos
esenciales de todos los ciudadanos y ciudadanas de Chile.

Michelle Bachelet
Ex Ministra de Salud
Candidata Presidencial
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I. INTRODUCCION

Desde la aparicion del primer caso de VIH/SIDA en el mundo en el aiio 1981, no s6lo
se han producido cambios y se han planteado desafios en las formas de relacionamiento
sexual entre las personas, sino que también han tenido lugar profundas transformacio-
nes en la vida social y en la convivencia cotidiana. “El SIDA no es una epidemia ordina-
ria. Mas que una enfermedad devastadora, ésta carga con profundos significados socia-
les y culturales. Mas que una tragedia pasajera, ésta tiene efectos de largo término en las
relaciones personales, las instituciones sociales y las configuraciones culturales. Sus
efectos se extienden mas alla de los costos médicos y econémicos, moldeando todas las
formas en que organizamos nuestras vidas individuales y colectivas'”. Por otro lado, la
pandemia también ha puesto en el debate publico el tema de los derechos de quienes
han adquirido el VIH/SIDA. Recordemos que, durante los primeros anos de la epidemia
en el mundo, muchas personas se mostraron a favor de restringir los derechos de quie-
nes habian adquirido el virus, proponiéndose medidas restrictivas que atentaban abier-
tamente contra los Derechos Humanos de los grupos afectados?.

No obstante ello, transcurridos mas de dos décadas de la epidemia en el mundo,
existe una creciente conciencia acerca de la necesidad de prevenir la adquisicion del
virus, respetando los derechos de quienes viven con VIH/SIDA. En este sentido, la pre-
sente publicacién analiza las diversas formas de discriminacién de que son objeto las
personas seropositivas, tanto al interior de los sistemas de salud como en el mundo
laboral, las instituciones educativas y la esfera familiar. Se trata de una investigacion de
cobertura nacional que, junto con describir las situaciones discriminatorias que afectan
a las personas con VIH/SIDA en los ambitos sefalados, ofrece una analisis comparado
con las experiencias registradas en un estudio anterior sobre los mismos tépicos realiza-
do el 2002 por un equipo de VIVO POSITIVO vy la Universidad de Santiago®.

' Nelkin, D.; Willis, D.; Parris, S: Introduction, The Milbank Quarterly, 68 (supp.1), 1990: 1.

2 Al respecto ver Grmek, M.: Historia del SIDA, Siglo Veintiuno Editores, Madrid, 1992; Vidal, F.:
Factores que influyen en las actitudes ptblicas hacia el SIDA, Tesis para optar al Grado de
Magister en Sociologia, Universidad Catolica de Chile, Santiago, 1995; Fineberg, H.: The Social
Dimensions of AIDS, Scientific American, 259, 4, october, 1988: 106-12.

3 Vidal, F.; Zorrilla, S.; Donoso, C.; Hevia, A. y Pascal, R.: Situaciones de discriminacién que
afectan a personas viviendo con VIH/SIDA en Chile, VIVO POSITIVO, Universidad de Santiago,
Santiago, 2002.
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A partir del 2002, han ocurrido diversos cambios en las formas de enfrenta-
miento de la epidemia en el pais, los que pudiesen haber incidido en la produccién de
modificaciones en las situaciones de discriminacion por VIH/SIDA descritas en la
investigacion anterior. En primer término, debemos senalar la promulgacion de la Ley
19.779, conocida como Ley de SIDA, en diciembre de 2001, que se incorpora como
anexo 1. Este cuerpo legal, que no habia entrado en vigencia cuando se realizo el
levantamiento de informacion anterior, asigna al Estado la funcién de la prevencion 'y
al Ministerio de Salud, la formulacion de politicas publicas en relacion a la pandemia.
De igual modo, se garantiza la atencién de salud de las personas con VIH/SIDA, se
establece la voluntariedad del examen de deteccion de anticuerpos, conocido como
Test de ELISA y el consentimiento libre e informado de quien se lo practica. Por otro
lado, se estipula la realizaciéon de sesiones de consejeria antes y después del examen,
junto con dejar al margen de la ley los casos de discriminaciéon en el ambito educacio-
nal y laboral. En temas mas especificos, se incorporé en la atencion de mujeres vivien-
do con VIH/SIDA, protocolos de atencién tendientes a disminuir al maximo las posi-
bilidades de transmision vertical del virus y recientemente fue reformulado el Modelo
de Atencion Integral a las Personas que viven con VIH/SIDA por parte de la Comision
Nacional del SIDA*.

Ademas, a partir del 2003, Chile se encuentra implementando el proyecto “Ace-
leracion y Profundizacién de la Respuesta Nacional, Intersectorial, Participativa y
Descentralizada a la Epidemia del VIH/SIDA en Chile”, a cargo del Comité Pais®, con
financiamiento del Fondo Global de lucha contra el SIDA, la Tuberculosis y la Mala-
ria, iniciativa que permitié alcanzar la cobertura universal de tratamientos
antirretrovirales para las personas que viven con VIH/SIDA atendidas en el sistema
publico de salud, lo que cambia sustancialmente el escenario del VIH/SIDA en Chi-
le. Este proyecto se divide en tres componentes: prevencién, atencion y fortalecimien-
to de la sociedad civil, estando los dos primeros a cargo de CONASIDA, mientras que
el tercero es de responsabilidad de VIVO POSITIVO y de ASOSIDA. Creemos que
este proyecto también marca un hito en la historia de la epidemia en Chile, ya que
junto con incorporar modalidades distintas de relacionamiento entre Estado y Socie-
dad Civil, esta iniciativa ha permitido realizar diversas actividades de capacitacion,
tanto a los/as integrantes de los equipos de salud, como a las personas que viven con
VIH/SIDA. Estas actividades han servido para promover los derechos y fortalecer el
empoderamiento de las personas que viven con VIH/SIDA, asi como también la ma-
yor sensibilizacion por parte de muchos/as integrantes de los equipos de salud que
atienden en los Programas de VIH/SIDA o en la atencion primaria.

4 Comision Nacional del SIDA - CONASIDA: Modelo de Atencion Integral para Personas que viven
con VIH/SIDA, Santiago, 2005.

5 El Comité Pais Chile para el Fondo Global es el encargado politico técnico del proyecto y esta
formado por representantes de la Comision Nacional del SIDA, VIVO POSITIVO, ASOSIDA, la
Universidad de Chile, el Grupo Tematico ONUSIDA y el Consorcio Consejo de las Américas y
Fundacién Ideas, a cargo de la administracion financiera y del monitoreo del proyecto.

20



FRANCISCO VIDAL, MARINA CARRASCO YPAULA SANTANA

Junto con esto, a partir del 2002, fecha en que fue lanzado el diagnostico sobre
discriminacion anterior, la Coordinadora Nacional de Agrupaciones de Personas con
VIH/SIDA, VIVO POSITIVO, se ha ido posesionando progresivamente en la opinion
publica y en los medios de comunicacion como un referente valido no sélo para la
defensa de los derechos de quienes viven con el virus, sino también en la produccion
de conocimiento cientifico respecto de la pandemia en nuestro pais. Quizas el caso
mas ejemplificador de ello fue la publicacion del libro “Mujeres Chilenas Viviendo
con VIH/SIDA: ;Derechos Sexuales y Reproductivos?”®, que no solo instalé en la
agenda publica la problematica de las mujeres que viven con VIH?, sino que también
motivé una importante polémica con el Ministerio de Salud a través de los medios de
comunicacion. Ello a raiz de la denuncia contenida en el texto sobre la realizacion de
esterilizaciones sin consentimiento o bajo presién practicadas en los servicios publi-
cos de salud®. Esto motivo la intervencion de las autoridades del Ministerio de Salud,
quienes validaron publicamente el derecho de una mujer viviendo con VIH/SIDA a
ser madre, lo cual tuvo profundas consecuencias en las demandas de las mujeres
viviendo con VIH/SIDA integrantes de las agrupaciones de la Red VIVO POSITIVO.

ESTRATEGIA METODOLOGICA

Objetivo general:
o Describir los cambios y continuidades que ha experimentado la discrimina-
cion que afecta a las personas con VIH/SIDA en el ambito de la salud, del

trabajo, la educacion y la esfera familiar, entre el 2002 y 2005.

Objetivos especificos:

o Establecer equipos de trabajo y modalidades de asesoria con universidades y/u
organismos internacionales para la realizacion de trabajo asociado con VIVO
POSITIVO.

o Realizar una revision bibliografica en torno al concepto de discriminacién desde
la perspectiva de las ciencias sociales y su aplicacion al campo del VIH/SIDA.

o Hacer recomendaciones de mejoramiento de la atencion a personas que vi-

ven con VIH/SIDA y de promocién de su integracion social y laboral.

Para la realizacion de este estudio, se opté por aplicar un enfoque metodolégico
cualitativo, no sélo para poder comparar los resultados con el estudio anterior que

¢ Ver Vidal, F.; Carrasco, M. y Pascal, R.: Mujeres Chilenas Viviendo con VIH/SIDA: ;Derechos
Sexuales y Reproductivos? VIVO POSITIVO, Universidad ARCIS, FLACSO-Chile, Santiago, 2004.

7 la Nacioén, 6 de mayo de 2004; El Mercurio, La Cuarta, La Tercera 'y La Segunda, el dia 7 de
mayo de 2004.

8 la Cuarta, La Tercera, La Nacién y PublimetroSantiago, 14 de mayo de 2004.
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siguio el mismo diseno, sino también porque se trata de un enfoque centrado en la
produccion de significados que indagan e interpretan fendmenos ocultos a la observa-
cion de sentido comun, para dar cuenta de comportamientos sociales y practicas coti-
dianas concretas®. Por otro lado, los relatos realizados por las propias personas viviendo
con VIH/SIDA permiten, a nuestro juicio, reflejar de mejor manera las vivencias y expe-
riencias intersubjetivamente compartidas sobre el fenémeno de la discriminacion.

El levantamiento de informacion se realizé a través de entrevistas grupales, que
corresponde a una técnica cualitativa basada en entrevistas colectivas y semi-
estructuradas, guiadas por un/a facilitador/a. Dada su caracteristica grupal, esta técnica
consiste en generar discursos colectivos que den cuenta de las tensiones entre lo social-
mente compartido y los procesos individuales de produccién de significados. Como
anexo 2 se incluyen las pautas de entrevistas aplicadas en este estudio. Entre sus condi-
ciones, la entrevista grupal debe presentar una cierta homogeneidad interna, es decir,
que los/as participantes compartan ciertas caracteristicas relevantes para los objetivos
del estudio, que, en este caso, fue la experiencia de vivir con el VIH/SIDA.

Si bien para el desarrollo de este estudio se habia planteado originalmente la
realizacion de 4 entrevistas grupales, en el desarrollo de la investigacion se decidio
ampliar este nimero para dar cuenta de forma mas amplia respecto de la realidad de
las personas que viven con VIH/SIDA. De este modo, se realizé una entrevista grupal
adicional con usuarios del sistema privado de salud, con miras a establecer compara-
ciones entre la atencion proporcionada entre los sistemas de salud publico y privado,
asi como también detectar otras dificultades sociales y/o laborales que pudiesen exis-
tir al interior de este grupo, cuyos niveles educacionales y socioeconémicos son dis-
tintos de quienes se atienden en los hospitales pablicos. Asi mismo, se decidio reali-
zar, en la Region Metropolitana, una entrevista grupal sélo con mujeres, orientado a
incorporar con mayor profundidad la mirada de género, visibilizando mas adecuada-
mente las situaciones de discriminacion que afectan particularmente a este grupo.

EL PROCESO DE RECOLECCION DE INFORMACION

Para la realizacion del estudio se disen6 una estrategia de convocatoria dirigida a las
personas que participarian las entrevistas grupales, proceso que requirié contactar a las
mismas Agrupaciones con que se trabajoé entre el 2001 y 2002. Esto se realiz6 mediante
una carta dirigida a los/as Presidentes/as de las Agrupaciones —que se incluye como
anexo 3- donde se informaba de la realizacién de este estudio comparado y, al mismo
tiempo, se solicitaba la designacion de dos representantes de la Agrupacion para partici-
par en los grupos de conversacién programados. Al mismo tiempo, se pidio que, para la

°  Delgado, J. M. y Gutiérrez, J.: Métodos y técnicas cualitativas de investigacion en ciencias
sociales, Madrid, Espana, 1996.
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seleccion de los/as participantes, se considerara la participacion de hombres y de
mujeres y criterios relativos a la fecha de notificacion, solicitandose, en la medida de lo
posible, incorporar personas diagnosticadas durante los tltimos dos anos. Este tltimo
requisito se orientaba a conocer la situacion que viven las personas que se han integrado
ultimamente a los programas de VIH/SIDA y/o a las Agrupaciones de la Red.

De este modo, se realizaron cinco entrevistas grupales, en los que participa-
ron un total de 38 personas viviendo con VIH/SIDA, 19 de ellos hombres y 19
mujeres. En total, estas personas representaron a 18 agrupaciones pertenecientes a
laRed VIVO POSITIVO, ubicadas en 13 ciudades del pais. El detalle de las ciudades
en que se realizo el levantamiento de informacion, las agrupaciones representadas y
fechas de realizacién, se incluyen como anexo 4.

La totalidad de los grupos fueron conducidos por los investigadores encarga-
dos del proyecto.

PrOTOCOLO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Previa realizacion de cada grupo de conversacion, junto con explicar los objetivos del
estudio, se solicité a cada uno/a de los/as participantes leer y firmar un Protocolo de
Consentimiento Informado, incluido como anexo 5, que cumple con la funcion de pro-
teger tanto a los/as participantes del estudio como a los/as investigadores/as, explicitando
las responsabilidades que competen a cada una de las partes. En él, se explican los usos
de la informacién entregada, destacando el manejo confidencial de lamismay, a suvez,
se enfatiza en la necesidad de que los relatos sean realizados responsablemente, sena-
lando, cuando fuera posible, los nombres de las personas que se hayan visto involucradas
en una determinada situacion de discriminacion. Esto nos parecié relevante, particular-
mente cuando se vieran comprometidos integrantes del equipo de salud de los progra-
mas de VIH/SIDA o de otras especialidades médicas. No obstante, para los efectos de la
publicacién, decidimos omitir los nombres de los/as profesionales, y se cambiaron los
de las personas entrevistadas.

DESCRIPCION DE LOS APARTADOS

En la primera parte de esta publicacién se ofrece una revision bibliogréfica del con-
cepto de discriminacién, atendiendo a las distintas formas de abordar esta tematica en
las ciencias sociales, profundizandose en el caso de la discriminacion por VIH/SIDA.
La exposicion de los resultados de la investigacion se incluyen en los apartados tres y
cuatro, dividiéndose en las situaciones de discriminacion en la atencion de salud y en
otros espacios sociales, como el mundo laboral, el ambito educacional, el contexto
social y la esfera familiar. Asi, el apartado tres —dedicado a la atencién de salud- se
inicia con una descripcién de las opiniones de los/as usuarios/as de los Programas de
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VIH/SIDA de los servicios de salud publica, adentrandose en los cambios que se han
producido dentro del equipo profesional a cargo especificamente de ellos/as. Dentro
de este punto se abordan tanto las opiniones favorables como desfavorables en rela-
cion a la atencién proporcionada por estos/as profesionales, las dificultades que toda-
via subsisten en la entrega de las notificaciones y algunos problemas operacionales al
interior de los Programas. También se incluye un andlisis sobre las opiniones que los
usuarios del sistema privado de salud tienen acerca de éste, asi como la visién acerca
del sistema publico. No obstante, en la exposicion de los resultados se incorporé de
manera transversal tanto la perspectiva de género como la opinion de los usuarios del
sistema privado de salud. Posteriormente, se profundiza en la atencién brindada en
las especialidades médicas, donde las principales dificultades dicen relacién con la
falta de atencién y las prolongadas demoras para ser atendidas por estos/as profesio-
nales. Las precauciones excesivas y estigmatizantes por parte de los/as médicos/as
especialistas también fueron destacadas por quienes participaron de estas entrevistas
grupales. Asimismo, se describen aprehensiones ilegitimas a que se ven sometidas las
personas que viven con VIH/SIDA, y que dicen relacion con la entrega de informacién
sobre sus parejas sexuales, asi como también con intervenciones de esterilizacion
practicadas a las mujeres que viven con el virus. Ademas, se dedica un capitulo com-
pleto al andlisis de la situacion de las personas hospitalizadas y de quienes deben
asistir a las postas y servicios de urgencia para recibir atencién médica.

Respecto a los antirretrovirales, a partir del acceso universal a tratamientos en
el sistema publico de salud, no se detecté ningln caso de personas que estando con
indicacion de terapia no la estuvieran recibiendo. La implementacion del Plan de
Acceso Universal a Garantias Explicitas (AUGE) en el sistema publico, también inci-
di6 en la reformulacion de la Ley de ISAPRES, que, a contar de 2005, estan obligadas
a entregar las terapias antirretrovirales a los afiliados que las requieran. Si bien este es
un logro de enormes dimensiones, el estudio muestra otras problematicas relaciona-
das con los antirretrovirales que se hace necesario superar. Entre los problemas mas
frecuentemente descritos por los/as usuarios/as, encontramos las dificultades en la
distribucién de los farmacos, lo que se traduce en la entrega parcelada de la dosis
mensual o en los intentos de conseguir terapias prestadas en otros servicios. También
se describen casos aislados de personas que sefalaron haber recibido medicamentos
vencidos y errores en la entrega de los farmacos por parte del personal de farmacia.
Falta de farmacos para enfermedades oportunistas y poca consideracién de la situa-
cion de los/as ninos/as también se mencionaron como situaciones que se hace nece-
sario mejorar en la atencion de quienes viven con VIH/SIDA.

Otro de los aspectos abordados en el estudio tiene que ver con las consejerias a
las personas recién notificadas o a quienes requieren de apoyo psicosocial adicional
para enfrentar el vivir con VIH/SIDA o mejorar la adherencia al régimen antirretroviral.
En este ambito, en el marco del proyecto del Fondo Global, CONASIDA y VIVO
POSITIVO han realizado un importante esfuerzo por instalar la consejeria entre pares
al interior de los servicios publicos de salud, en la idea de que muchas personas
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prefieren que estas sesiones de orientacion sean realizadas por alguien que se encuen-
tre viviendo la misma situacion que el/la consultante. No obstante, en opinion de las
personas entrevistadas, la instalacion de este servicio ha debido enfrentar muchas
dificultades, dentro de las que se destaca la falta de derivacién por parte del personal
de salud y las resistencias del servicio a incorporar a personas con VIH/SIDA en las
actividades de consejeria, ya sea, por que no se les considera con la preparacion
suficiente, o porque se estima que la homosexualidad es un obstaculo para una ade-
cuada realizacién de las consejerias. La falta de confidencialidad de la informacion
relativa a los diagnosticos serologicos también fue recurrente en las entrevistas grupales
realizadas. En este punto se analizan los problemas de confidencialidad en las postas
y en las hospitalizaciones, los comentarios por parte del equipo de salud y las pregun-
tas inquisitivas sobre las formas en que la persona adquirio el VIH/SIDA.

En el apartado cuatro se abordan los problemas de discriminacion en el
mundo laboral, educacional, social y familiar. En el ambito laboral se profundiza
en las dificultades en el acceso al trabajo, ya sea porque todavia algunas fuentes
laborales mantienen como requisito de ingreso el Test de ELISA o porque las per-
sonas temen someterse a exdmenes de sangre generalizados, donde no se especi-
fica el tipo de examen a que se van a someter las muestras sanguineas solicitadas.
De igual modo, se mencionan otro tipo de dificultades laborales que afectan a
quienes viven con VIH/SIDA, como la periodicidad con que deben asistir a con-
troles médicos, lo que afecta su desempeno laboral y justifica los despidos de
quienes se encuentran en esta situacion. Finalmente, se describen algunas expe-
riencias en relacién al ambito educacional, el contexto social y la esfera familiar,
donde también detectamos avances respecto al diagnostico anterior. La exposi-
cién de resultados culmina con un andlisis de los cambios que ha experimentado
la discriminacion y el rol que ha tenido en esto el empoderamiento de quienes
viven con VIH/SIDA. Esta situacion es distinta en los casos de las nuevas notifica-
ciones, ya que estas personas no han podido acceder todavia a experiencias de
aprendizaje con relacion al ejercicio de sus derechos. En el apartado cinco se
dedica a las conclusiones que se desprenden de este estudio y se formulan algu-
nas sugerencias para mejorar las situaciones de discriminacién descritas.
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Il. DISCRIMINACION Y VIH/SIDA:
ESTADO DEL ARTE

La relevancia de la basqueda bibliogréfica radica en que entrega las pistas para ubicar el
punto de partida y la orientacion de la investigacion, explorando los antecedentes y
actualizando las reflexiones tedricas, aiin cuando este estudio se desprende de una pri-
mera parte realizada en el aio 2002 por VIVO POSITIVO y la Universidad de Santiago.
Se consultaron para esta busqueda fuentes provenientes de universidades, instituciones
de gobierno, organismos no gubernamentales, colecciones particulares y recursos, tanto
especializados como no especializados en internet. Los conceptos desde donde se con-
figura este estado del arte son “discriminacion y VIH/SIDA”, resultando la obtencién de
una produccion diversa, donde, no obstante, se pueden distinguir algunas lineas de
desarrollo. En primer término, encontramos una linea de trabajo que aborda teorica-
mente el tema de la discriminacién, ya sea con fines tanto formativos como activistas;
luego, estan los documentos de trabajo programaticos y normativos de agencias de
cooperacioén internacional y, en tercer lugar, estudios e investigaciones que han enfatizado
la optica de la ciudadania, como ambito donde se reproduce la discriminacion hacia las
personas viviendo con VIH/SIDA. A continuacion se ofrece una descripcion de estas
tres lineas de trabajo asociadas al tema de la discriminacion y el VIH/SIDA.

1. DESDE LA PERSPECTIVA TEORICA

En el intento de precisar qué se entiende por “discriminacién”, se constata que al
concepto se le han puesto diversos apellidos como “discriminacion arbitraria” y, en
otros casos, se ha recurrido a conceptos asociados, como estigma e intolerancia.

Para fines de aplicacién del Protocolo para la Identificacién de la Discrimina-
cion contra las Pe7rsonas que viven con el VIH, se opta por el concepto de discrimi-
nacioén arbitraria, definido como:

“Cualquier medida que acarrea una distincién arbitraria entre las perso-
nas por razén de su estado de salud o su estado serolégico respecto al

”1

VIH, confirmado o sospechado”".

' Organizacion Panamericana de la Salud (OPS): Comprension y Respuesta al Estigma y a la
Discriminacion por el VIH/SIDA en el Sector Salud. 2003: 8.
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El concepto de estigma se asocia al de discriminacion para explicar el origen
de esta Gltima, como la materializacién del estigma. Segiin Goffman, el estigma es:

“Un medio poderoso de control social aplicado mediante marginacion,
exclusion y el ejercicio del poder sobre personas que presentan caracteris-
ticas determinadas. Es una reaccion comtn ante una posible amenaza...”>.

En el caso del VIH/SIDA, el estigma acttia socialmente a través del rechazo a las
personas que lo han adquirido y/o a ciertos grupos especificos de la poblacién, eva-
diendo la responsabilidad que le cabe al conjunto de la sociedad en el control de la
epidemia y en la proteccion de los derechos de las personas que viven con el virus.

En el Estudio Nacional de Comportamiento Sexual, la discriminacion se aborda
desde dos vertientes, la privada o personal, que “involucra aislar a personas viviendo
con el VIH de situaciones de contacto e intercambio social sin riesgo de transmision,
como una fiesta, una clase o una situacion de trabajo” y una vertiente publica o poli-
tica, que “conlleva la adhesién a medidas publicas referidas al VIH/SIDA que involucran
la vigilancia coercitiva a la condicion de seropositivo de cada cual, ademas de la
exclusion forzosa de personas con VIH/SIDA de situaciones sin riesgo”>.

Gran parte de la literatura y de los estudios que abordan la temética, dan
especial relevancia al concepto de “grupos de riesgo” en la construccion del estigma
y la discriminacién que acompaia al VIH/SIDA, ya que al remitir [a expansion de la
epidemia a ciertos grupos de la poblacion, no sélo responsabilizé a unos y no a
otros, sino que ademas, agrego otros estigmas sociales ya consolidados. Sin ir mas
lejos, en un estudio sobre la historia del SIDA, se recuerda un extracto de la prensa
norteamericana donde se le pregunta a una mujer acerca del VIH/SIDA, quien sefia-
la: “Esta enfermedad afecta a homosexuales, drogadictos, haitianos y hemofilicos,
pero gracias a Dios todavia no se ha propagado entre los seres humanos”*.

Otro concepto asociado al de discriminacién ha sido el de tolerancia. Segun el
filésofo Humberto Giannini, la tolerancia puede ser una actitud pasiva en la que no se
involucra con el otro y que no necesariamente genera actitudes solidarias, “...se la pue-
de entender como mero “aguante”, lo que impide seguir considerandola una virtud”.
Frente a las deficiencias que este autor advierte en el concepto de tolerancia para referir-
se a la actitud deseada por la sociedad hacia quienes son distintos/as a la norma —

2 Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA): Andlisis Comparativo:
Estudios de Investigacion de la India y Uganda. Discriminacion, Estigma y Negacion relacionados
con el VIH/SIDA. 2002.

3 Comision Nacional del SIDA (CONASIDA): Estudio Nacional de Comportamiento Sexual,
Santiago, 2000:42.

4+ Grmek, M.: Historia del SIDA. Siglo Veintiuno Editores, Madrid, 1992:75.

5 Ministerio Secretaria General de Gobierno, Divisién de Organizaciones Sociales (DOS): Ciclo
de Jornadas de Reflexién y Didlogo. 1999.
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personas viviendo con VIH/SIDA, por ejemplo— Giannini propone el concepto de “hos-
pitalidad” y Adela Cortina, el de “respeto activo”. El primero es entendido como:

“lLa capacidad de sintonia-recepcion, de sintonia-asimilacion, que es un
rasgo esencial de los sistemas vivientes, uno de los aspectos mas asom-
brosos de la comunicacion universal. La idea de hospitalidad es insepa-
rable de la idea de préjimo, aquel que esta proximo, pero en el sentido
de que su vida me concierne”®.

A su vez, el concepto de “respeto activo”:

“...Consiste no s6lo en soportar estoicamente que otros piensen en for-
ma distinta, tengan ideales de vida feliz diferentes de los mios, sino
(también) en el interés positivo por comprender sus proyectos, por ayu-
darles a llevarlos adelante, siempre que representen un punto de vista
moral respetable”’.

En definitiva, seglin estos aportes, la tolerancia en si misma no garantizaria
actitudes y comportamientos no discriminatorios.

Una caracteristica que tendria la discriminacién y que seria de gran ayuda
identificar con el fin de desmantelar sus formas de expresion, es la ambigiiedad que
esta conlleva. Muchas veces se promueve el ejercicio y respeto de los derechos de
las personas que viven con VIH pero, en el momento en que ello se contrapone a
ciertos intereses, ya sean econémicos o psicosociales, como el estatus, se restringen
estos derechos. En este sentido, las actitudes prejuiciosas y las conductas
discriminatorias hacia ciertos grupos sociales cumplirian una funcién de “separa-
cion”, generando indiferencia y desresponsabilizacién, sobre todo cuando las rela-
ciones implican diferencias de poder y status:

“...De esta forma, las personas pueden justificar las relaciones injustas
con otros grupos sociales, ignorar sus desgracias, disminuir el senti-
miento de responsabilidad personal por el duro tratamiento de que son
objeto e, incluso, considerarlos merecedores de su suerte” 8.

El propdsito ultimo de esta funcién de separacion es el mantenimiento y justi-
ficacion del statu quo, del orden social existente.

La discriminacion asociada al VIH/SIDA, entendida desde un enfoque de gé-
nero, implica comprender todas aquellas desigualdades e injusticias que se susten-

6 Ministerio Secretaria General de Gobierno, DOS: Ciclo de Jornadas de Reflexién y Didlogo. 1999.
7 Ministerio Secretaria General de Gobierno, DOS: Ciclo de Jornadas de Reflexién y Didlogo. 1999.
8 Ministerio Secretaria General de Gobierno, DOS: Ciclo de Jornadas de Reflexién y Didlogo. 1999.
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tan en un ordenamiento social/cultural patriarcal, en donde quienes tienen menor
valoracion social y menos poder, es decir, en este caso, las mujeres, las ninas y los
ninos, asi como los ancianos/as, son especialmente afectados/as.

La capacidad reproductiva de las mujeres es un factor clave a la hora de en-
tender la expresion del estigma y la discriminacion que afecta a las mujeres que
viven con VIH/SIDA. Frente a la posibilidad de procrear, la sociedad acttia con
mayor propiedad de lo usual, arrebatando el derecho a decidir de las mujeres sobre
sus propios cuerpos. Tal como lo plantea Maria de Bruyn, existe un:

“..Juicio implicito: las personas que viven con VIH/SIDA que deciden
tener hijos/as son tal vez irresponsables, o en el peor de los casos egois-
tas, pues colocan voluntariamente a sus hijas/os en peligro”®.

Sin embargo, no sélo en el ambito de la reproduccion se expresan las discri-
minaciones especificas hacia las mujeres que viven con VIH/SIDA, sino también en
los experimentos cientificos y en la investigacion sobre medicamentos. La marginacion
de la mujer en la epidemia tuvo serias repercusiones en el desarrollo de
experimentaciones clinicas, en las recomendaciones de terapias de prevencion, en
el establecimiento de politicas publicas y de asignacion de recursos. Algunos
indicadores que muestran estas consecuencias, son la inadecuada definicion de los
sintomas de la enfermedad y de las enfermedades oportunistas:

“Recién en 1992 se acepta una nueva definicién sobre la sintomatologia
de la enfermedad... Esta nueva definicién abarca mejor la gama de en-
fermedades oportunistas que manifiestan las mujeres VIH positivas”'°.

“Dificultad en identificar manifestaciones de la enfermedad entre las muje-
res... padecimientos y enfermedades (como el cancer de cerviz, displasia
cervical, monilias y otras enfermedades pélvicas infecciosas) exclusivas de
la mujer, no se vieran como posibles sefales de seropositividad”'.

Otra de las consecuencias es la minima participacion de las mujeres en la
experimentacién clinicay, cuando ésta existe, se prioriza la prevencion de la trans-
misién vertical. Por Gltimo, se menciona el efecto negativo que ha tenido para las
mujeres, entender la prevencion del VIH/SIDA desde la nocion de grupos de riesgo,
ya que las invisibiliza como personas expuestas a la epidemia y fomenta falsas creen-

°  De Bruyn M. (AIDS Coordination Bureau, Instituto real de los Tropicos, Holanda). En Cuadernos
Mujer Salud/3. Mujeres, Vulnerabilidad y VIH/SIDA: Un enfoque desde los derechos humanos.
Adriana Gémez, RSMLAC 1998: 84.

0 Azize, C.; Abreu, E.: Género, mujer y SIDA. En Cuadernos Mujer Salud/3. Mujeres, Vulnerabilidad
y VIH/SIDA: Un enfoque desde los derechos humanos. Adriana Gomez, RSMLAC. 1998:112.

" Op.cit:112

12 Al respecto, ver: Orellana, G.: Mujer y VIH/SIDA. En: Vidal, F. y Donoso, C. (eds.): Cuerpo y
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cias y estereotipos que asocian al VIH/SIDA con el trabajo sexual, repercutiendo en
la formulacion de estrategias de intervencion y de investigacion'.

Como una manera de contrarrestar la invisibilizacion inicial de las mujeres en el
VIH/SIDA y los efectos negativos que ha tenido en la prevencion y atencién de las mujeres
que viven con VIH, aparece como desafio ubicar y reubicar permanentemente la discu-
sion politica del VIH/SIDA en el contexto de los derechos sexuales y reproductivos'.

2. DESDE UNA LINEA PROGRAMATICA Y/O NORMATIVA

Parte importante del material que existe en torno a la discriminacién asociada al
VIH/SIDA ha sido producido por organismos internacionales en general y, muy
particularmente, por organismos dedicados a la promocién y defensa de los dere-
chos humanos. ONUSIDA ha declarado que la discriminacién es un gran obstaculo
para la prevencién del VIH/SIDA, asi como para respetar los derechos de las perso-
nas que viven con el virus. Podriamos decir que, actualmente, existe un consenso
internacional en la identificacion y eliminacién de la discriminacion arbitraria basa-
da en el estado seroloégico respecto al VIH/SIDA. Las primeras iniciativas que com-
prometen explicitamente a los paises a tomar medidas para contrarrestar la discrimi-
nacion asociada al VIH/SIDA datan de la segunda mitad de los noventa. La Declara-
cion de Londres sobre prevencién del SIDA, adoptada en la Cumbre Mundial de
Ministros de Salud sobre Programas de Prevencion del SIDA, 1998, reconoce que:

“La discriminacién y el estigma contra las personas infectadas por el
VIH y las personas que viven con el SIDA y los grupos de poblacién
socavan la salud publica y deben ser evitados” (parrafo 6).

El mismo ano, en la Cuadragésima Primera Asamblea Mundial de la Salud, se
convoca a “proteger los derechos humanos y dignidad de las personas y grupos
viviendo con VIH/SIDA” y a “rechazar la discriminacién y el estigma en el suminis-
tro de servicios, empleo y viajes”.

Producto de estos reconocimientos, en 1999 se establece que la discrimina-
cion contra las personas que viven con VIH/SIDA y contra los grupos denominados
“de riesgo”, esta legalmente prohibida porque esta contemplado en la Ley Interna-
cional de Derechos Humanos, tal como lo confirma la siguiente resolucién:

“La discriminacidén por razén del estado serolégico real o presunto, con
respecto al VIH o al SIDA esta prohibida por las normas internacionales

Sexualidad, VIVO POSITIVO, Universidad ARCIS, FLACSO-Chile, Santiago, 2002: 145-8.

3 Barbosa, R, Di Giacomo do Lago, T.: SIDA y Derechos reproductivos. Mas Alla de la Transmisién
Vertical. En Cuadernos Mujer Salud/3. Mujeres, Vulnerabilidad y VIH/SIDA: Un enfoque desde
los derechos humanos. Adriana Gomez. RSMLAC 1998.
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existentes sobre derechos humanos vy, el término “u otros estados” en
las disposiciones no discriminatorias que aparecen en los textos inter-
nacionales de derechos humanos deberia interpretarse que abarca el
estado de salud, incluido el VIH/SIDA" 4.

Los programas nacionales y los organismos dedicados al trabajo en VIH/SIDA,
se pueden valer ademas de diversos instrumentos internacionales que prohiben la
discriminacién, como por ejemplo: la Declaraciéon Universal de Derechos Huma-
nos; los Convenios Internacionales sobre Derechos Civiles y Politicos y sobre Dere-
chos Econémicos, Sociales y Culturales; la Convencion Internacional sobre las Eli-
minacién de todas las Formas de Discriminacién contra la Mujer, la Convencién
sobre los Derechos del Nino y algunos convenios y recomendaciones de la Organi-
zacion Internacional del Trabajo.

Un instrumento que destaca por su utilidad practica es el “Protocolo para la
Identificacién de Discriminacion contra las Personas que Viven con el VIH”, de
ONUSIDA, que tiene por finalidad reforzar los objetivos nacionales de reducir el
impacto del VIH/SIDA “proporcionando una herramienta que permita medir la dis-
criminacion arbitraria en diversas dreas fundamentales de la vida cotidiana”. Entre
las funciones que se plantea este instrumento estan las de:

“Elaborar una lista de tipos de discriminacién arbitraria utilizando una
metodologia inductiva”y “brindar una plataforma para ejecutar interven-
ciones juridicas y de otra indole que eliminen la discriminacién arbitra-
ria, asi como un mecanismo a través del cual puedan cotejarse ejemplos
de buenas practicas —a cargo de autoridades ptblicas o actores institucio-
nales privados— para su divulgacion mas generalizada” (pp.7).

En este Protocolo se habla de “discriminacién arbitraria” —asimilandose al con-
cepto utilizado en nuestra legislacion, especificamente en la Constitucién Politica de
la Republica, Articulo 19, N° 2— y considera tres espacios de discriminacion: “la
legislacion; reglamento y procedimientos internos de organismos, organizaciones y
grupos publicos o privados; practica cotidiana”. A su vez, se puede aplicar en 10 areas
de la vida social: asistencia sanitaria, empleo, justicia/proceso judiciales, administra-
cion, bienestar social, vivienda, educacion, vida familiar y reproductiva, seguros y
otros servicios financieros, acceso a otros servicios o establecimientos publicos'.

En nuestro pais, es notorio un avance progresivo en la incorporacion de estas
indicaciones e instrumentos internacionales en distintos sectores publicos. En Chi-
le, asumiendo la discriminacién y el estigma como ejes de la accién nacional en

14 Resolucion 49/1999 de la Comisién de Derechos Humanos de la ONU.
5 ONUSIDA: Protocolo para la Identificacién de la Discriminacion contra las Personas que Viven
con el VIH, 2001:11.
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VIH/SIDA, se lanza una campana especifica en esta materia para el periodo
2002-2003, que se llamé “Vive y Deja Vivir”, cuyo objetivo era “prevenir, reduciry
avanzar en la eliminacion del estigma y la discriminacion relacionados con el
VIH/SIDA, donde se produzcan y en cualquiera de sus formas”. La decision de
poner este tema como eje de la campana nacional anual refleja un reconocimiento
de la importancia de luchar contra las diversas formas de discriminacién que afec-
tan a las personas viviendo con VIH/SIDA vy a las que se sospecha de ser VIH posi-
tivas, como la inica manera de avanzar efectivamente en la prevencion de la epide-

mia, toda vez que se trata de una practica arraigada y reproducida culturalmente.

La campaiia de ese periodo es uno mas de los elementos de una estrategia que
el movimiento de personas que viven con VIH ha venido realizando, paralelamente
a una mayor sensibilizacién y compromiso social, que finalmente se ha materializa-
do en el ambito legislativo. Se cuenta a partir del ano 2001 con la Ley 19.779, lo que
constituye un gran impulso para la prevencion del VIH/SIDA y la proteccién de las
personas que viven con VIH, ya que respalda acciones ciudadanas en esta linea y
establece que la discriminacion esta prohibida por las disposiciones constituciona-
les y legales de nuestro pais.

Ambas iniciativas visibilizan la existencia de discriminacion hacia las personas
que viven con VIH o sospechosas de serlo, en distintos ambitos de la vida: en las escue-
las, el trabajo, la atencion en salud, medios de comunicacion y otros espacios de interaccion
social. La Campaiia reconoce especialmente la discriminacion que viven las mujeres, ya
que se refuerza por un ordenamiento de las relaciones de género que las perjudica a la
hora de aplicar los recursos preventivos necesarios. Tanto la campana como la Ley
constituyen un gran aporte en la identificacion de situaciones de discriminacion, asf
como en la promocién y defensa de los derechos de las personas que viven con VIH.

En el ambito laboral, desde el ano 2001, la Direccién del Trabajo ha incorpo-
rado en sus programas el tema de la discriminacion en términos generales, generan-
do un espacio propicio para la comprensién de situaciones especificas que vulneren
los derechos laborales de cualquier trabajador/a. El concepto de discriminacion se
incluye explicitamente en la reforma laboral:

“Uno de los contenidos més significativos de la Ley 19.759 de reforma
laboral fue precisar en nuestro Cédigo normas sobre discriminacion en
el trabajo, definiendo ahora expresamente qué se entiende por actos
discriminatorios, lo que facilita, en principio, la prevencién y sancién
de las discriminaciones en el trabajo” .

16 Departamento de Estudios Direccién del Trabajo: Boletin electronico Temas Laborales. Afo 9
N° 22 Nov.2004. Departamento de Estudios Direccién del Trabajo. http://www.dt.gob.cl/
documentacion/1612/articles-86657 recurso_1.pdf
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En otro ambito gubernamental, desde 1998, la Division de Organizaciones Socia-
les (D.O.S) ha impulsado diversas iniciativas como seminarios, didlogos y mesas de
sensibilizacion en torno a la tolerancia y la no discriminacién, en conjunto con la Uni-
versidad de Chile y en colaboracion con la Fundacion IDEAS, con los objetivos de:

“Sensibilizar y hacer visibles las distintas formas en que se manifiestan
la intolerancia y la discriminacién a lo largo de nuestro pais” 'y “com-
prometer a los distintos actores de la sociedad chilena en el desarrollo
de comportamientos, habitos y costumbres que valoren la diversidad
sociocultural que caracteriza a Chile” .

Producto de esta linea de trabajo, a través del Programa Tolerancia y No Dis-
criminacion, Area de Politicas Pablicas y Participacion, el gobierno elabora y publi-
ca el Plan por la Igualdad y la No Discriminacion para los anos comprendidos entre
el 2004 y el 200678,

3. DESDE LOS ESTUDIOS E INVESTIGACIONES

Existe consenso en que los programas sobre VIH/SIDA deberian enfrentar los proble-
mas derivados de la discriminacién directamente, sin embargo, a través de las investi-
gaciones no se ha encontrado aiin una manera efectiva de medir los cambios en la
actitud de la poblacion hacia las personas que viven con VIH, ni de medir los efectos
nocivos del estigma y la discriminacioén, porque estamos frente a un fenémeno que, tal
como lo afirma ONUSIDA, es “el mas intangible de los fenébmenos”. En el estudio
sobre el estigma relacionado con el SIDA, muchas encuestas presentan preguntas
hipotéticas dirigidas a evaluar el miedo que los encuestados tienen a contraer el virus:

“Algunas de las encuestas mas utilizadas internacionalmente hacen pre-
guntas que intentan medir el miedo al contagio, como por ejemplo ‘sEsta
usted dispuesto a compartir un vaso con alguien que tiene el VIH?’ o
‘sCree que se debe permitir a una persona que tiene el VIH que asista al
colegio?’ Si bien éste es un tema importante, se trata Ginicamente de un
componente dentro de un todo sumamente complejo: el estigma rela-
cionado con el VIH/SIDA"".

La manera mas clasica de abordar la discriminacion es a través de estudios
sobre creencias, actitudes y comportamientos, pero que no dan cuenta de la magnitud

7" Ministerio Secretaria General de Gobierno: Ciclo de Jornadas regionales de reflexién y Didlogo. 1999.
8 Ministerio Secretaria General de Gobierno: Plan por la Igualdad y la No Discriminacién 2004 -
2006. Noviembre, 2004.

Collymore, Y.: Estigma y Discriminacion Relacionados con el SIDA” Population Reference
Bureau.2002.
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del estigma y la discriminacion en la sociedad. Segiin un documento de la OPS sobre
discriminacion y estigma en el sector salud, “el defecto principal de tales encuestas es
que casi todas son anecdéticas y hacen hincapié en las experiencias negativas”.

Entre los estudios sobre VIH/SIDA vy discriminacién, encontramos dos tipos
claramente definidos: aquellos que tienen por objetivo conocer las experiencias de
discriminacion y vivencias del estigma asociado al VIH/SIDA de las personas vivien-
do con el virus, donde aparecen los estudios de VIVO POSITIVO, 2002%'; India
ONUSIDA 20022%; Uganda ONUSIDA, 20022 y aquellos que se orientan al conoci-
miento de la discriminacion de parte de la sociedad en relacion con VIH/SIDA, donde
encontramos encuestas nacionales sobre discriminacién en general: Universidad de
Chile, 20032*: Fundacién Chile 21, 2004%; encuestas sobre sexualidad, donde se
incluye discriminacion asociada al VIH/SIDA, CONASIDA, 2000% y estudios cualita-
tivos, VIVO POSITIVO, 2002%7; VIVO POSITIVO 2003%; Seremi de Salud V Region y
ETHNOS Consultora, 2004%.

Entre las investigaciones especificas sobre discriminacién asociada al VIH/SIDA,
desde el punto de vista de las personas viviendo con VIH/SIDA, se destaca el realiza-
do por ONUSIDA en Indiay Uganda (2002), donde se utilizan interesantes categorias
de andlisis, los conceptos de “formas”, “factores determinantes” y “respuestas”. Mu-
chas de las situaciones de discriminacién que aparecen en este estudio, se repiten en
nuestro pais, ya que las raices del estigma y la discriminacién son universales.

El plano de la salud es uno de los ambitos cotidianos mas relevantes para las
personas que viven con VIH/SIDA, lo que se refleja en los estudios realizados, donde
una de las categorias principales para el levantamiento de informacion es la salud. En los
paises incluidos en el estudio mencionado, la discriminacién en este ambito se mani-
fiesta en la realizacién de exdmenes sisteméticos y obligatorios de personas y grupos;

20 Organizacién Panamericana de la Salud - OPS: Comprension y Respuesta al Estigma y a la
Discriminacion por el VIH/SIDA en el Sector Salud. 2003.

21 Vidal, F.; Zorrilla, S.; Donoso, C.; Hevia, A. y Pascal, R.: Situaciones de Discriminacion que
Afectan a Personas Viviendo con VIH/SIDA en Chile. VIVO POSITIVO, Universidad de Santiago,
Santiago, 2002.

22 ONUSIDA: Anélisis Comparativo: Estudios de Investigacion de la India y Uganda.
Discriminacion, Estigma y Negacion relacionados con el VIH/SIDA. 2002.

2 Op.Cit.

2 Aymerich, J.; Canales, M.; Vivanco, M.: Encuesta Tolerancia y no Discriminacién. Tercera
Medicién. Escuela de Sociologia, Universidad de Chile. 2003.
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26 Comision Nacional del SIDA - CONASIDA: Estudio Nacional de Comportamiento Sexual,
Santiago, 2000.

27 Vidal, F. “et al.: Situaciones de discriminacién que afectan a personas viviendo con VIH/SIDA
en Chile. VIVO POSITIVO, Universidad de Santiago, Santiago, 2002.
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prohibicién a las personas viviendo con VIH/SIDA para que desempenen ciertos traba-
jos; examen médico, aislamiento, tratamiento coercitivo; limitacién de los viajes y mi-
gracion; restriccion de determinados comportamientos (consumo de drogas, prostitu-
cion). Con el argumento de emergencia de salud publica, se implementan una serie de
leyes, reglas y politicas que pueden dar lugar al estigma de las personas viviendo con
VIH/SIDA, con el fin de controlar y limitar sus acciones. En los hospitales de la India, se
identificaron muchas practicas discriminatorias en la forma de “marcar” a las personas
viviendo con VIH/SIDA, de manera que los mismos prestadores de salud pudieran
darse cuenta, ya sea con letras grandes en las fichas o instalando determinados objetos
debajo de las camas de las personas que estaban por VIH/SIDA. El rompimiento de la
confidencialidad de las personas que son notificadas de su estado serolégico, informan-
do a familiares sin el consentimiento previo, bajo la premisa de que ayudan a la persona
a asumir su nueva condicion. Testimonios referidos a situaciones como éstas fueron
recogidos también por el estudio realizado por VIVO POSITIVO en el ano 2002.

Segun el documento de la OPS “Comprension y Respuesta al Estigma'y a la
Discriminacion por el VIH/SIDA en el Sector Salud”, cuyo objetivo es “profundizar
la comprensién del estigma y la discriminacién en relacién con el VIH/SIDA en los
servicios de salud”, el grado de discriminacion relacionado al VIH/SIDA ha dismi-
nuido en los servicios de salud de algunos paises, lo que se explicaria por un au-
mento de conciencia sobre el tema y la disponibilidad de los tratamientos
antirretrovirales. El mismo documento plantea que, sin embargo, el estigma asocia-
do a la homosexualidad aln persiste con fuerza e influye en la respuesta que se da
a las personas que viven con VIH/SIDA.

Entre los factores determinantes, el miedo asociado al desconocimiento favo-
rece las formas de estigma y discriminacién. Tal como lo confirma en Chile un
estudio realizado en la V region:

“EI SIDA provoca temor y se asocia directamente con la muerte, lo que
sumado al desconocimiento, causa una sensacion generalizada de vul-
nerabilidad, bloqueo en cuanto a la decisién de enfrentarlo y
externalizacién de la responsabilidad de prevencion. El SIDA aparece
entonces como un fenémeno que tendria mucho que ver con la suerte,
con un evento azaroso, no controlado por la persona, por lo tanto, se-
gun esta légica, no tendria sentido adoptar medidas de proteccién”*°.

Quiza una de las diferencias culturales mas dramaticas en las maneras en que
se expresa el estigma y la discriminacién asociada al VIH/SIDA sea la violencia con
que afecta a las mujeres. En Africa, por ejemplo, las mujeres sufren marginacion
econoémica, social y cultural y ademas se les responsabiliza por la transmision del
VIH e incluso por la muerte del marido:

30 Op. Cit.
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“A diferencia de las mujeres, a los hombres es probable que se les “excu-
se” por el comportamiento que dio origen a su infeccién. Frente a esto,
ellas prefieren no saber su estado serolégico o mantenerlo en secreto”'.

Segun otro estudio, realizado en Zambia, India, Ucrania y Burkina Faso (Instituto
Panos, 2001) la transmisién vertical fomenta, hasta cierto punto, reacciones adversas, ya
que parece implicar que la mujer es responsable de la transmision del VIH al hijo/a.

En Chile, las mujeres viven la discriminacién que afecta a todas las personas
que viven con VIH, pero se agregan situaciones especificas de discriminacion aso-
ciadas a la maternidad, sexualidad, la salud sexual y reproductiva. Segiin un estudio
realizado en el ano 2003 por VIVO POSITIVO:

“...En el caso de las mujeres siguen estando en un segundo plano, mani-
festandose, a través de discriminaciones de todo orden, sean laborales,
familiares, institucionales y grupos de pares. Esto sucede porque la socie-
dad no ha considerado la feminizacion de la epidemia, y en el imaginario
ha quedado la idea de grupos de riesgo que contraen el VIH/SIDA, lo que
ha sido avalado en gran medida por los medios de comunicacion”3?.

En el ambito laboral, las situaciones de discriminacién se repiten mundial-
mente en las zonas méas afectadas por la epidemia, desde despidos, dificultad para
la busqueda de empleo, reinsercién laboral, aislamiento y segregacion por parte de
los companeros de trabajo. Pocas empresas y empleadores de los paises en desarro-
[lo tienen estrategias para abordar el VIH/SIDA y para combatir el miedo, el estigma
y ladiscriminacion, incluso se ha dado que “los planes de seguros costeados por los
empresarios que proporcionan asistencia médica y pensiones a los empleados, cada
vez sufren més presién en los paises méas afectados por el VIH/SIDA”*3. Un estudio
realizado en nuestro pais mostré que la mayor parte de los/as trabajadores/as con-
sultados/as respondié no saber si las politicas de la empresa para enfrentar la epide-
mia eran o no adecuadas®.

Desde la mirada de los/as trabajadores/as, la discriminacion en el ambito la-
boral es una realidad que existe como parte de un contexto social discriminatorio
hacia las personas que viven con VIH:

31 ONUSIDA: Andlisis Comparativo: Estudios de Investigacion de la India y Uganda.
Discriminacion, Estigma y Negacion relacionados con el VIH/SIDA. 2002:15.

32 Bravo, M.; Dides, C.; Péres, S., y Pascal, R., 2003:38.

3 ONUSIDA: Andlisis Comparativo: Estudios de Investigacion de la India y Uganda.
Discriminacion, Estigma y Negacion relacionados con el VIH/SIDA. 2002:13.

3 Vidal, F.: “Los mitos del VIH/SIDA en el Mundo Laboral”. En: Vidal, F.; Deliyanis, V.; Pascal, R.:
VIH/SIDA y mundo laboral. Apuntes para el Debate, VIVO POSITIVO, Universidad ARCIS,
FLACSO-Chile, Santiago, 2005: 55-63.
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“Discriminacién social, eso es lo mas importante para la persona que
tiene SIDA, es discriminada por todos lados, por la familia, por el mun-
do, en el ambiente laboral... nadie le da trabajo, nadie lo atiende, hasta
en los hospitales, nadie los quiere tener. Yo creo que eso es lo esencial
y eso es lo que le afectaria en lo personal a la persona que tiene SIDA,
como yo creo que a cualquiera”>.

En Chile, el Estudio Nacional de Comportamiento Sexual ya citado, represen-
ta un importante aporte al dimensionamiento de las formas de estigma y discrimina-
ciéon en la sociedad. En una encuesta donde la discriminacién es uno de los temas,
se plantea “...abordar la discriminacién desde la éptica de los sujetos (personal);
esto es, evalua la disposicién de hombres y mujeres a compartir o no espacios
sociales con personas viviendo con el VIH/SIDA”3¢. La tendencia a discriminar a las
personas que viven con VIH/SIDA, segun este estudio, estaria asociada al menos a
los siguientes factores: conocimientos inexactos acerca del VIH/SIDA; temor a ad-
quirir el VIH/SIDA por contacto casual; lejania social respecto de personas con
VIH/SIDA; asociaciéon homofébica entre VIH y homosexualidad. Los resultados de
esta encuesta nos muestran que existe una proporcion importante de personas que
tienen disposicién a discriminar a las personas viviendo con VIH/SIDA, un 39,0%
para el indicador del mundo escolar y un 20,2% en el indicador referido al traba-
jo%’. Por otro lado, quienes muestran mayor tendencia a discriminar son los hom-
bres y las personas de mayor de edad, ademas de pertenecer a estratos
socioeconomicos y niveles educacionales bajos.

Otros resultados relacionados con las creencias, los conocimientos y la per-
cepcion de riesgo, nos muestran hallazgos muy interesantes. La discriminacion ven-
dria siendo un mecanismo irracional de prevencion para algunas personas, que
tienen bajo nivel de conocimientos acerca del VIH/SIDA y que se sienten en alto
riesgo de adquirirlo. Es decir, la discriminacién, la exclusién, el mantenerse alejado
del supuesto “peligro” es una estrategia para mantenerse a salvo.

“...La mayor interpelacién personal observada a partir de la autopercepcién
de riesgo, se asentaria no en evaluaciones racionales de comportamien-
tos y riesgos asociados, sino en —otra vez— creencias absolutamente mal
fundadas respecto a modos de transmisién “casuales”. De tal modo, la
percepcion de un “mayor riesgo” fundada en conocimientos erréneos,
repercutiria de un modo irracional en actitudes segregacionistas”®.

35 ETHNOS Consultora, Seremi de Salud V Region. Sistematizacién y Analisis de Acciones de la

Primera Etapa de la VI Campana Nacional de Prevencién VIH/SIDA en la V Regién. 2004.

3 Comision Nacional del SIDA - CONASIDA: Estudio Nacional de Comportamiento Sexual,
Santiago, 2000:109.

37 Op.cit:110.

B Op.cit:117.
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“Al parecer, opera aqui un miedo que puede estar mas o menos infun-
dado, pero que conduce a mantener el VIH “a raya”, alejando y exclu-
yendo a las personas afectadas, antes que a ilustrarse acerca de la pro-
pia seropositividad, como si, estableciendo una distancia simbdlica, el
temor pudiera mitigarse”*.

En concordancia con estos hallazgos, en paises lejanos como Nueva Delhi,
una encuesta realizada a estudiantes mayores de 18 anos, corroboré que “los que
tenian impresiones mas negativas acerca de la epidemia eran aquellos con menor
probabilidad de haber recibido informacion acerca del VIH”. Las personas que di-
cen haber conocido casos cercanos de personas viviendo con VIH demuestran me-
nor tendencia a discriminar: “...quienes declaran que tienen o han tenido cercania a
personas viviendo con el virus, muestran una mayor disposicion a compartir situa-
ciones sociales con portadores, que quienes no han tenido esa experiencia”*.

La homofobia y el estigma y discriminacion asociada a la homosexualidad
han acompanado siempre al VIH/SIDA y es una de las formas en que ésta se expre-
sa, tal como lo corrobora la encuesta:

“Los datos con que contamos muestran que las personas que reprueban
mas intensamente la conducta homosexual presentan una tendencia
mayor a discriminar a quienes viven con el VIH/SIDA"*.

Por otro lado, segtin un estudio realizado por el Ministerio de Educacioén, la
discriminacién hacia homosexuales y personas que viven con VIH/SIDA es baja en
el sistema educacional, ya que:

“Las discriminaciones hacia las estudiantes embarazadas, hacia los jo-
venes con SIDA 'y hacia los homosexuales son mayoritariamente recha-
zadas por los estudiantes, profesores y padres”*?.

En el caso de las encuestas sobre Tolerancia y No Discriminacion realizadas
por la Subsecretaria General de Gobierno, el Ministerio del Trabajo y SERNAM
(1996, 2000, 2003), la discriminacion asociada al VIH/SIDA aparece como “otras
minorias”, y muestra que “...los prejuicios y la discriminacién hacia estas minorias
habia experimentado una disminucién entre la primera y la segunda encuesta, en la
tercera o bien se estabilizan o bien experimentan un aumento”*3.

39 Op.cit:118.
4 Op.cit:119.
4 Op.cit:121.

42 Ministerio de Educacion: Resultados del Estudio Educacion en Sexualidad. Internet.
http://www.mineduc.cl/biblio/documento/estudio/_sexualidad - prensa.pdf
4 Aymerich, ] “etal”. 2003.
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La presente revision bibliografica da cuenta de la existencia de un escenario favo-
rable para el fomento de una cultura no discriminatoria hacia las personas que viven con
VIH/SIDA, lo que queda reflejado en iniciativas tanto gubernamentales y no guberna-
mentales, como complementarias, para ampliar los conocimientos que se tienen respec-
to a las formas en que se vive la discriminacién y como ésta afecta al desarrollo y calidad
de vida de las personas y se refleja ademas en la incorporacion de lineas programaticas
sectoriales sobre no discriminacién en términos generales. Sin embargo, aiin queda
mucho por avanzar en la transverzalizacién de la no discriminacion especifica hacia las
personas que viven con VIH/SIDA en todos los ambitos sociales e institucionales. Junto
con ello, se requiere mejorar la disponibilidad de conocimientos sobre las discrimina-
ciones que viven las personas seropositivas en los distintos espacios en que se desen-
vuelven, que contribuyan a comprender esta problematica en toda su magnitud y com-
plejidad, considerando todas las variables socioculturales (edad, nivel socioeconémico,
género, etnia, orientacion sexual, entre otras) para orientar adecuadamente estrategias
de prevencion y accion tendientes a controlar la epidemia y mejorar la calidad de vida
de las personas que viven con VIH/SIDA.
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I11. DISCRIMINACION EN LA
ATENCION DE SALUD

1.  ProGramas be VIH/SIDA

En este primer punto, nos referiremos a la evaluacién que hacen las personas que
viven con VIH/SIDA de la atencion de salud proporcionada por los/as médicos/as
tratantes y por el equipo de salud de los programas de VIH/SIDA. Aqui abordaremos
fundamentalmente las percepciones sobre el sistema publico de salud, aunque tam-
bién incluiremos un apartado que compara las opiniones entre ambos sistemas, a
partir de las percepciones de los usuarios del sistema privado de salud. Estas opinio-
nes fueron separadas en tres categorias: (i) opiniones favorables de los/as médicos/as
y del personal de salud de los programas de VIH/SIDA del sistema publico, (ii) opinio-
nes desfavorables sobre los mismos vy (iii) opiniones sobre el sistema privado.

Si hubiese que hacer una comparacion gruesa de las opiniones de los/as en-
trevistados/as sobre sus médicos/as tratantes y, en general, del equipo de salud,
recogidas en este estudio y las que fueron publicadas en 2002, tendriamos que
explicitar que ha habido un gran avance. En términos generales, se observa una muy
buena relaciéon entre las personas que viven con VIH/SIDA y el/la médico/a tratante,
la que podriamos catalogar de cercana e incluso ludica. Es probable que con el
tiempo, las personas que viven con VIH/SIDA hayan desarrollado relaciones afectivas
y personales con quienes los/as atienden en los servicios de salud. Esto se traduce
en una menor cantidad de opiniones desfavorables y una mayor cantidad de opinio-
nes favorables. Por otro lado, desde un punto de vista cualitativo, las opiniones
desfavorables nos parecieron de menor gravedad que las recogidas en el diagnésti-
co anterior, mientras que las favorables, evidencian una muy positiva evolucién de
la relacion entre usuarios/as y prestadores/as de salud.

1.1. Opiniones favorables sobre la atencion en el sistema publico

Las opiniones vertidas acerca de los/as médicos/as tratantes y de los equipos de salud
de los programas de VIH/SIDA del sistema publico —como sefalamos con anteriori-
dad- evidencian un importante esfuerzo por mejorar la calidad de la atencion brinda-
da a las personas que viven con VIH/SIDA. Esto puede tener relacion con distintos
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elementos, dentro de los que podemos destacar las capacitaciones que se estan ofre-
ciendo desde CONASIDA, las actividades de empoderamiento realizadas por VIVO
POSITIVO con las agrupaciones que conforman la Red, las actividades conjuntas
entre estos dos organismos y la mayor sensibilidad social que se ha producido con el
tema del VIH/SIDA, probablemente a partir del interés periodistico que ha generado
la pandemia durante los ultimos anos y la desmitificacion social de la enfermedad
como cualquiera de caracter crénico. Por otro lado, las denuncias publicas de VIVO
POSITIVO también parecen haber tenido un resultado favorable en términos de crear
conciencia entre la poblacion sobre la necesidad de no discriminar a quienes han
adquirido el virus del SIDA.

Aun cuando el avance en términos de la atencién senalado existe, éste no es
homogéneo a lo largo del pais, concentrandose las opiniones favorables sobre todo
en la zonasury, con algunos matices, también en la Regién Metropolitana. Entre los
aspectos que las personas entrevistadas destacan de los/as médicos/as tratantes se
menciona el compromiso personal del personal de salud para resolver los proble-
mas que se pudiesen suscitar, la preocupacién por el trato que pudiesen recibir las
personas que viven con VIH en otras especialidades y la mirada mas integral de la
tematica del VIH/SIDA. En sub apartados especiales abordaremos dos temas que
nos parecieron de gran relevancia y que dicen relacion con la importante renova-
cion del personal del sistema publico —sobre todo en la zona sur—y la forma mas
[tdica y empética con que se aborda el tema de la sexualidad en las personas que
viven con VIH/SIDA desde los servicios de salud.

En el caso de la zona norte, los aspectos que se destacan son la actuacion
diligente de algunas autoridades del servicio y el no haber tenido problemas con la
doctora a cargo del programa, lo que se evaltia de manera positiva, mostrando un
cambio respecto del diagnéstico de 2002.

“En Arica tenemos un buen Director y él cualquier cosa, la combate al
tiro, directamente con las personas y el servicio de jefatura del hospital
manda la copia a Santiago (...) Se mueve (hace los tramites necesarios)
en el mismo dia, cuando hay que internar, interna. Y ahora los tienen en
sala comun, ya no los tienen en salas aparte”. (Hombre, Arica).

“En el servicio publico en Calama, no he tenido ningtin problema, he
tenido harto apoyo de la matrona. Bueno la doctora, si bien es cierto,
no es del agrado de mucha gente pero igual se preocupa por nosotros....
Es la tnica”. (Mujer, Calama).

“Con la doctora no he tenido problemas de ninguna indole, ni con me-
dicamentos ni nada, ni un trato malo, nada. Yo no puedo decir que he
tenido mala atencién de ella, no. No lo puedo decir, seria mentirosa si
le digo “si, me traté mal”. (Mujer, Antofagasta).
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En el caso del sur, se observa mayor conformidad con el personal de salud
que se desempeiia en los programas. Junto con la calidad humana del profesional,
las personas valoran el hecho de que el equipo médico se dé el tiempo suficiente
para la realizacién de las atenciones y el trato personalizado que se recibe de parte
del/la profesional a cargo. Juan Pablo, por ejemplo, se habia comenzado a atender
en Santiago, pero al tiempo se traslado a Talcahuano, donde sefnala haber recibido
una atencion de muy buena calidad de parte de la doctora del Servicio.

“Ella me hizo todo el traslado y hasta el momento me estoy atendiendo
con ella. Con ella todo me ha sido stper facil, o sea, la atencion ha sido,
por lo menos para mi, excelente. De todas las otras atenciones que
habia tenido, esta de verdad ha sido la mejor... Si bien ahora en el
hospital Regional de Concepcién la atencion con la doctora es excelen-
te, la atencién de las personas de farmacia también es muy buena y de
las personas de ETS también”. (Hombre, Talcahuano).

En Concepcién también hay una buena opinién de la doctora a cargo de la
atencion, destacandose la mirada mas integral de la tematica del VIH/SIDA, donde
los elementos psicologicos también son abordados e incorporados a la terapia.

“Es una mujer que tiene bastante carisma y se preocupa bastante del pa-
ciente. La doctora, que ya lleva ya mucho tiempo en el programa VIH, tiene
sus falencias como todos, pero aparte de la cosa médica también se pre-
ocupa mucho de la parte psicolégica. Tiene la fama de tener sus consultas
muy largas. Se da todo el tiempo del mundo”. (Hombre, Concepcién).

El caso de Los Angeles no escapa de esta norma de mejoria en la calidad de la
atencién que parece estar ocurriendo en los programas de VIH/SIDA de los servi-
cios de salud de la zona sur del pais.

“La parte médica es buena, no hay nada que decir, de parte del doctor
digamos, de repente tiene sus caidas (sus falencias) si pero no es tanto,
es conversable digamos. El demora como 30 minutos por cada pacien-
te, lo revisa completo”. (Hombre, Los Angeles).

También en Punta Arenas, historicamente zona bastante conflictiva en térmi-
nos de la atencion y de la confidencialidad de la informacién, también se observa
un cambio respecto de los afios anteriores en términos de la atencién, como se
destaca en el siguiente relato donde se hace mencion a una cierta evolucién que se
ha experimentado en general en el equipo de salud encargado de la atencién a las
personas que viven con VIH/SIDA:

“Una cosa que se podria destacar —y haciendo una comparacion de los
que nos pasé el aiio 2001 con Lucho Pardo, que los cirujanos se nega-
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ron operarlo— ha cambiado radicalmente eso, por lo menos entre los
equipos de cirujanos. Y no sélo hablo del equipo de los médicos, sino
de los anestesistas, instrumentistas, porque uno nota, uno se da cuenta
cuando hay esa cosa como de temor o de rechazo. Creo que ellos han
asumido muy bien el tema de que ellos se tienen que ver en el dia a dia
enfrentados —en un drea tan sensible como son las intervenciones qui-
rurgicas— al tema de las seguridades, que son las normales. No hay
nada especial en relacion a una cirugia, a diferencia de cualquier otro
usuario. Es mas, creo que si hay algo diferente es en beneficio de uno, o
sea, ellos se preocupan de que uno se sienta comodo en el pabellén, de
que la cosa funcione bien”. (Hombre, Punta Arenas).

En la Region Metropolitana, también se hace una positiva valoracién de la aten-
cion brindada por los/as médicos/as tratantes, destacandose el involucramiento perso-
nal del/la profesional y el trato humano que se brinda a los/as usuarios/as del sistema.

“Por lo menos los médicos que nos atienden a nosotros son stper bue-
nos. Es una atencién stper bacan (de buena calidad)”. (Mujer, Santiago).

“Sabes que incluso el doctor, a pesar que nunca fue malo, noto que
ahora se preocupa de la persona como persona. Te pregunta “;como
estas tu?, ;como te ha ido?, ;qué has hecho?, ;como estan tus hijos”?
Siempre conversamos, mucho mejor”. (Mujer, Santiago).

“Lo bueno es que, por ejemplo, en el caso de nosotros, el doctor siempre
da una interconsulta para las distintas especialidades. Entonces él siempre
me ha dicho “cualquier problema que ti tengas, me avisas, cualquier cosa,
ya sea discriminacion, lo que sea”. Y uno siempre cuando va a la posta, yo
siempre me fijo en el nombre al tiro, eso es como clave”. (Mujer, Santiago).

“Es que hay médicos y médicos, porque hay médicos comprometidos
con el tema y otros médicos que lo hacen por la plata”. (Mujer, Santiago).

En el caso de Santiago, también se considera positivo un cierto cambio en el
lenguaje usado por los/as médicos/as tratantes, lo que es visto como una considera-
cion especial hacia las personas que viven con VIH/SIDA.

“El doctor que nos atiende es también uno de los buenos doctores. El si
habla de “las personas viviendo con VIH” y que si participan en la agru-
pacion, pero tiene una mirada distinta al resto”. (Mujer, Santiago).

Por otro lado, entre los usuarios de regiones, existe la percepcion, a partir de

las experiencias vividas, que la atencién que las personas reciben en Santiago es
muy superior a la que reciben en regiones. Marcos estuvo pasando por un periodo
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dificil en su estado de salud, situacién que no pudieron resolver los médicos que lo
atendian en Punta Arenas, debiendo ser trasladado a Santiago.

“Estuve ocho dias en Santiago y la atencion alla es distinta, te llega a buscar
el doctor, “Marcos me dice —yo ni lo conocia— ven para aca”. No como
aca, que son verdaderos dioses, aca esta la auxiliar, la enfermera, no se
mueven de su escritorio como se dice, estan ahi, te atienden, te tocan y
salis. No, alla te llega a buscar el doctor, te conoce, se presenta, esta conti-
go todo el tiempo que necesites, te explica todo lo que tu tienes, porque me
llevé la ficha de acd y me explicé todo lo que habia tenido ... El me explic
todo el procedimiento que hizo el doctor de aca, siendo que el doctor de
aca nunca me explicé nada, qué tratamiento me dio para la meningitis, qué
tratamiento me dio para lo otro y qué es lo que me produjo, porque todos
los medicamentos tienen contra indicaciones que nunca me las dijeron a
mi. Entonces me explicé todas las contra indicaciones y ya no era necesario
tomar tantas pastillas, si yo tomaba como catorce pastillas en la manana y
catorce en la tarde”. (Hombre, Punta Arenas).

Renovacion del personal médico: De acuerdo a los relatos de las personas entrevis-
tadas, entre los factores que podrian explicar esta mejoria en la calidad de la aten-
cion se menciona la incorporacién de profesionales jovenes a los programas de
VIH/SIDA vy la jubilacion de las antiguas personas encargadas.

En el caso de Valdivia, la positiva valoracion de la atencion que realiza la
representante de la Agrupacion Vida Nueva 2000, dice relacion con un cambio de
algunos antiguos integrantes del personal médico, lo que habria incidido en una
mejoria en la calidad de la atencion ofrecida al usuario.

“Después de la transicion que hemos tenido en el hospital, ahora estamos
con una inmundloga; se cambié ahora toda la cuestién del hospital, es una
excelente doctora, infectéloga y la atencion es muy diferente. Ella es la
inmundloga, es muy buena doctora y la pusieron como encargada de toda
la cosa del VIH, y como que ha tomado las riendas y se ha puesto a asumir
su rol, atiende bastante rato a los usuarios y todo eso”. (Mujer, Valdivia).

Como mencionamos con anterioridad, en la percepcién de los/as usuarios/as,
los cambios en la calidad de la atencion brindada también tendrian que ver con la
jubilacion de gran parte del personal de mayor edad.

“Lo otro que se percibe es que la atencion en Concepcion ha mejorado
porque que han jubilado a mucha gente antigua. Los paramédicos que
trabajan en el Hospital Regional se nota que han recibido capacitacién,
son gente joven que no excede los 35 6 40 anos, y tienen bastante
disponibilidad”. (Hombre, Concepcion).
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“Quizés lo positivo en el tiempo es que ha habido una rotacion
generacional dentro del hospital, entre los médicos. Han venido mu-
chos médicos jovenes nuevos, que vienen con otra mentalidad, con
otra formacién y eso ha generado un cambio”. (Hombre, Punta Arenas).

“El doctor que me atendio era joven, él sabia el tema de la carga viral,
sabia el tema del CD4, o sea, no hubo ningtin problema pero, por ejem-
plo, la otra que estaba ahi ufff... Como que la gente mayor no esta muy
interiorizada en el tema, pero él que era de una generacion nueva, tenia
mas conocimiento, estaba mas dispuesto a atenderte, o sea, tenia mas
claro el tema en realidad”. (Hombre, Santiago).

Estos cambios también han sido percibidos en las agrupaciones de mujeres
que viven con VIH/SIDA, donde la incorporacién de nuevos/as profesionales ha
incidido en un notable aumento en la calidad de las atenciones ginecolégicas que se
les brindan a las mujeres, situacion que era muy distinta con la persona que ante-
riormente estaba a cargo de esta funcion.

“Debido al AUGE, en el Sétero del Rio, llegé una matrona nueva, y ella es
stiper amorosa. La que teniamos antes, que es la encargada del programa
VIH, pregtintame si alguna vez nos hizo un PAP, nada. Ella decia que no
tenia que ver eso con nosotros y debido al Plan AUGE llegé una matrona
nueva que esta haciendo el PAP y se la esta jugando con las mamografias,
dandonos la preferencia a nosotras. A mediados de Mayo que llego, y ha
cambiado. Yo anos que no me hacia un PAP, porque no me atendian, me
mandaban al consultorio y en el consultorio yo fui stper discriminada.
sCoémo voy a ir a una parte donde me discriminaron?, que salian corriendo,
con guantes, con cloro, siba a ir de nuevo pa’alla?, no”. (Mujer, Santiago).

En Concepcion se seiala que la doctora incorpora a la familia en la terapia,
debido a que también la familia se ve profundamente afectada por la notificacién de
un integrante del grupo, lo que se evaltia de manera muy positiva.

“A mi lo que me gusta de la doctora es que hace mucha salud mental con
los pacientes y te hace entrar muchas veces como en niveles catarticos.
Las primeras veces, como estaba tan debilitado, tenia que ir con mis pa-
dres. Y ella aprovechaba esa instancia como para que los huevones (los
familiares) entraran como en catarsis ahi en la consulta cachai, como
para que echaran pa fuera el rollo (expresaran todas sus aprehensiones)
que tenian con este hijo que se les habia enfermado de SIDA y que ellos
también lo estaban pasando mal y que asumieran que también para ellos
socialmente era terrible y que iban a tener que asumirlo y que iban a venir
cosas que también tenian que asumir y que iban a tener que ser fuertes.
Eso me parecid stper positivo”. (Hombre, Concepcion).
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También se senala que en Concepcién se ha producido un aumento en la
cantidad de personal médico en el servicio, lo que se considera muy relevante, atn
cuando todavia se requiere reforzar la cantidad de especialistas.

“Lo otro que se ha incorporado también el infectélogo, el Rodrigo y el
Mella que también es infectélogo. Pero lamentablemente ellos no sélo se
dedican a monitorear a la gente VIH que esté en control activo o que cae al
hospital, sino que tienen que trabajar en todo el Hospital de Concepcion.
Entonces se ven absolutamente sobre pasados”. (Hombre, Concepcion).

En Temuco, el aspecto que se destaca es la tolerancia de la doctora encargada
del programa respecto de la orientacién sexual de los usuarios, lo que incide en una
buena evaluacion del desempeno de ésta:

“La doctora es un siete, tiene cero rollos (no tiene problemas) con las
personas que son gay, nada, es un siete”. (Temuco).

Actitud del personal médico frente al tema de la sexualidad: A diferencia de lo
ocurrido en el diagnéstico anterior, se observa que el personal médico ha comenza-
do a abordar de manera mas adecuada y ludica el tema de la sexualidad de las
personas que viven con VIH/SIDA. Uno de los aspectos que se evalta favorable-
mente es la entrega de preservativos por parte del servicio y la naturalidad con que
los/as médicos/as tratan la sexualidad con las personas a quienes atienden.

“De hecho, la primera vez que la visito ella me da la orden para pedir
preservativos. Yo me sorprendi, porque de los anos que estuve en el
Sétero, jamas me entregaron preservativos. Entonces ella me dice a mi
s6lo me tienen indicado entregar ocho y me dice y squé hacis con ocho
p “al mes? Yo te voy a dar veinte y me da veinte. Por ese lado ella si esta
preocupada de que nosotros si podemos tener relaciones, que tenemos
que tener preservativos, se preocupa”. (Hombre, Talcahuano).

En Concepcién, Los Angeles y Temuco también se indican como positivos la
incorporacion de elementos humoristicos en la relacion médico paciente en torno
al tema de la sexualidad.

“En lo referente a sexualidad siempre te pregunta, te dice scontagio sexual?
Igual bromea un poco con eso, también esta bien, porque como que lo
descontextualiza, no lo hace tan grave. Dice “contacto sexual ocasio-
nal” No doctora, estoy en mi ano sabatico”. (Hombre, Concepcion).

“El doctor de Los Angeles es stper divertido conmigo, siempre me dice
bueno ;y tenis pareja o no? No, no tengo ninguna pareja yo. jOye comoj

spajita no mas? (masturbacion). De repente, le digo yo. Tu te sabis la
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posicion del céndor, o el sesenta y nueve, me dice todas las poses, se
caga de la risa”. (Hombre, Los Angeles).

“En Temuco la doctora es stiper comica para las consultas. El verano
pasado me dijo sy vas a salir alguna parte? Si, voy a Santiago. Ah me
dijo scuanto tiempo vas estar? No sé, como un mes. Pesca el teléfono le
dice a la ayudante dame preservativos por favor. Y trae como una bolsa
como con 30 preservativos. Me dijo para que te cuides y yo quedé asi
como pa’ dentro”. (Hombre, Temuco).

Incluso, en ocasiones, la actuacion adecuada del/la profesional del area de la
salud influye positivamente en los temores que despierta en una persona recién
notificada la manera en que va a vivir su sexualidad los préximos afos. Al respecto,
en la entrevista grupal realizada en Santiago, se hace el siguiente relato:

“A mi, cuando estuve con ella, me explico el tema de las relaciones sexua-
les. Me dijo “relajate, ti tienes que seguir una vida normal”, me explico las
formas para no contagiarme nuevamente el virus (...) y dije “nunca mas en
mi vida nada”. Me dijo “no diga nada de eso, porque tu vida es normal,
usted se tiene que cuidar ahora el doble de lo que te cuidabas antes, pero
sigue tu vida normal y si tienes pareja, informate”. (Hombre, Santiago).

Las formas mas directas de recibir informacion sobre reinfeccion, aunque
puedan ser fuertes, son valoradas positivamente por quienes viven con VIH/SIDA.

“A mi me dijeron todas las cosas; que no tengo que recibir una carga de
virus de nuevo, de todas las formas en que las podia recibir... Yo lo
encontré stper bien, duro, pero necesario”. (Hombre, Santiago).

También se observan casos de personas que viven con VIH/SIDA -notificadas
durante los ultimos dos anos- que tienen una actitud mas proactiva respecto del
tema de la sexualidad, haciendo preguntas detalladas al personal de salud sobre lo
que pueden hacer y lo que no pueden hacer en materia sexual.

“Al doctor lo maté a preguntas, ssabes lo que le dije?: una pregunta, syo
puedo tener sexo oral?, y quedé asi —dijo “si” syo puedo en esta posi-
cién, por ejemplo, puedo hacer estas cosas? Yo no soy de quedarme
callado”. (Hombre, Santiago).

1.2. Opiniones desfavorables sobre la atencion en el sistema publico

Las opiniones desfavorables tienen que ver con las revisiones superficiales por parte
del/la prestador/a de salud, con el escaso personal médico de los servicios, el bajo
nivel de compromiso por brindar una buena atencién, la falta de informacién que se
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entrega a los/as usuarios/as, las actitudes homofdbicas y la falta de empatia y prepa-
racion por parte del equipo de salud para entregar una atencién mas integral.

La mayor cantidad de opiniones desfavorables hacia la calidad de la atencién
que reciben las personas que viven con VIH/SIDA se detecta en la zona norte, don-
de el maltrato de algunos/as prestadores/as de salud se expresa en que demuestran
abiertamente su desagrado y rechazo a las personas que viven con VIH/SIDA, aten-
diendo de mala gana, desconsiderando las condiciones particulares de la persona'y
[legando a los extremos de negar la atencion.

“El doctor que nos atendia era un farsante, no te atiende, llega cuando
quiere, si tu llegas un poquito mas tarde no te atiende y tenis que tener
hora. Cualquier problema si es de urgencia y que no sacaste hora, no,
tenis que sacar hora o anda a la posta. No sé, como que nos tiene mala
da la impresion, todos opinan lo mismo, o sea, no esta comprometido.
El va alld, no saluda a nadie, te atiende, no te examina, no est4 ni ahi”.
(Hombre, Iquique).

Otra opinién sobre el mismo doctor:

“La nifna esta tiene un hijo que tiene VIH, no camina, tiene como seis
anos, estd en la Teletén. Ella tenia una hora a las 10, estaba a las nueve
y media esperando, conversé con la secretaria “;a qué hora llega el
doctor? —le dijo a las diez, diez y media— voy a dejar al nino a la Teletén
y vuelvo enseguida para que me atiendan”. Llegd cinco minutos mas
tarde, el doctor tenia poquita gente y no la quiso atender. “No, ya aten-
di, terminé, me voy —pero doctor por favor, es que a mi hijo lo tuve...—
No, pero llévalo manana, no es problema mio”. (Hombre, Iquique).

La atencion despersonalizada e indiferente es vivenciada como una experiencia
discriminatoria que afecta mucho a las personas consultadas. Algunos/as médicos no
tratan a las personas que viven con VIH/SIDA como personas, atendiendo a su cali-
dad humana, sino como si fueran un objeto, sin examinarlos/as de manera adecuada.

“A mi, por ejemplo, el doctor, cuando yo me iba a atender, antes que
llegara la doctora Andraca, el doctor nunca me daba la cara, siempre él
estaba asi sy como te has sentido?, ste duele algo? y seguia escribiendo,
nunca me daba la cara”. (Mujer, Antofagasta).

“No, y a veces uno, por ejemplo, pasa en Antofagasta que ni siquiera te
revisan, ni siquiera te tocan. Te miran y hacen la receta al tiro”. (Hom-

bre, Antofagasta).

“Tu dices que hay capacitaciones para el servicio de salud y todo, pero
en la practica no se da, o sea, ellos siguen discriminando, siguen tratan-
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do a la gente como ellos quieren, porque ellos se creen como los dio-
ses. Entonces, mientras ellos no cambien su mentalidad, yo creo que
tampoco va cambiar mucho el tema de la discriminacion y el maltrato
que hay hacia los usuarios”. (Mujer, Santiago).

Esta indiferencia se traduce también en una revision superficial, sin atender
efectivamente a los sintomas y sefales que la persona que vive con VIH/SIDA esta
comunicando y mostrando. En este sentido, las personas que viven con VIH/SIDA
sienten la necesidad de sentirse examinados, tocados, acogidos, cosa que no parece
ser la tonica de la atencién proporcionada por algunos/as especialistas.

“Entonces el doctor dijo ya, al tiro voy para alla, pero asi bien...Y cuando
veo que entra con mascarilla, con guantes y me dice “a ver dime que sentis,
me duele aca y yo me tocaba me duele aqui, aca, jya!” me dijo. Lo quedé
mirando y como que en ese lapsus se me paso todo, todos los dolores, me
senté en la cama y lo quedo mirando y le digo yo “sme va a revisar o no me
va a revisar?” Me dijo, “pero te estoy haciendo una receta para lo que ti me
estas diciendo”...No, yo no voy aceptar su receta, usted no me esta exami-
nando, usted no sabe en realidad lo que yo tengo, ni siquiera se ha dignado
a pararse aqui cerquita de la camilla”. (Mujer, Antofagasta).

La falta de especialistas para atender a todas las personas viviendo con VIH/SIDA
también fue abordada en las conversaciones sostenidas con los usuarios de la Funda-
cion Laura Rodriguez, como uno de los aspectos deficitarios de la atencion en el sistema
publico de salud.

“Una critica al sistema publico es que faltan profesionales. Porque ima-
ginate, el doctor atiende a cuantos, tienes que pedir hora y cada cuatro,
siete meses ... A veces ni siquiera te coinciden con las cargas virales y
los CD4, o sea, te esta atendiendo el médico, por ejemplo, y este otro
mes te tienes que hacer de nuevo otra carga viral”. (Hombre, Santiago).

“Dos médicos spara cuantos sera? Entonces yo creo que hay casos me-
dio graves que, de repente, se mueren esperando que lleguen, de ahi a
que le den hora, es demasiado lento”. (Hombre, Santiago).

Por otro lado, la forma en que algunos/as médicos/as informan sobre el estado
de salud de la persona, parece descuidada y, en ocasiones, brutal. En este caso no
hablamos de la notificacién, sino de los controles habituales a que deben someterse
las personas.

“No fue diplomaético para decirmelo el doctor “Juan, estamos mal, estas

llegando casi a los 200, vas a llegar igual al hospital”. Me dejoé plop, en
serio, me firmo la receta y me dejé. Yo no llegué hasta las puertas de
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salida de la oficina, sino que me quedé al medio. Dice la matrona que
yo estaba blanco, estaba a punto de desmayarme y me habld y jpaf!, me
puse a llorar. No sé, “yo no quiero volver a lo que me habia pasado a mi
antes, no quiero volver —le dije— ahora me muero”. (Hombre, Arica).

Esta falta de delicadeza también ocurre en los momentos en que las personas
se realizan el test de deteccion de anticuerpos. Joaquin, por ejemplo, ya se habia
practicado méas de una vez el examen de VIH en una organizacién no gubernamen-
tal que trabaja en prevencion, recibiendo un trato bastante peculiar e irénico de
parte de la doctora a cargo.

“Le pregunté “qué posibilidades hay de que sea positivo”, “Bueno, si ya te
lo hiciste antes, ti sabias que no tenias que volver para aca”, asi empeza-
mos como entre leseo y leseo (broma y broma). Fui donde la doctora, a
mi las inyecciones en este tiempo...yo miraba para el lado, “;qué te pasa?”

—“me da miedo”- “para la otra ponte condén”. (Hombre, Santiago).

Entre los problemas mas recurrentes en el ambito de la atencién se seialan la
escasa cantidad de informacién que reciben las personas viviendo con VIH/SIDA
de parte del personal médico y la falta de implementacion adecuada para realizar su
funcion. Carlos, por ejemplo, seiala que, al ser notificado, no recibio la informa-
cion adecuada sobre los examenes que el médico le habia indicado practicarse, lo
cual es de fundamental importancia en el necesario involucramiento de la persona
en su tratamiento:

“Este tipo (médico) me pidié un montén de exdmenes, entre ellos una
carga viral —que yo no tenia ni idea lo que era— y un CD4, con mi nombre
y todos mis datos ... Y yo iba a todas las partes y no tenia idea, iba a la
clinica con todas las cuestiones, con mis papelitos, yo decia “este exa-
men que raro, no tiene codigo”, asi que “hay que mandarlo al hospital”
Alla esta, hasta que me quedo claro”. (Hombre, Punta Arenas).

“Esa es la parte que mas le afecta a uno, la poca informacién que te dan,
de estos examenes, que te lo entregan y ti realmente no sabes a quien
mostrarselos...”. (Hombre, Santiago).

“Yo sé que los CD4 tienen que ver mucho con tu estado animico, creo que
debe ser manejado de otra forma, tener tu examen y lo debiera ver alguien
o aconsejar, decirte “no te preocupes, esta bien tu examen, pero te va a ver
el médico en una semana mas”...tranquilizarte”. (Hombre, Santiago).

Con relacion al caso de Punta Arenas recién citado, la persona informa que no

se le practicaron los exdmenes hasta que su estado de salud estaba muy deteriorado,
lo cual evidentemente tuvo un impacto negativo en su condicion general de salud.
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“Después fui de nuevo al médico, le dije que no me pudieron hacer los
examenes y él me dio algunos consejos, pero no me hizo hacer ninguno
de los examenes que me habia propuesto el otro doctor, hasta que yo
estuve bien mal, me dio meningitis. Hasta el afio pasado, un mes o dos
meses antes que me diera meningitis, recién me habia hecho el examen
de carga viral y el CD4, siendo que estuve tres afios que ya me habia
infectado de VIH, ;por qué no me hicieron antes esos examenes? ;Por
qué esperaron que me enfermara para mandarme a sacar los exame-
nes?”. (Hombre, Punta Arenas).

También se senala que la informacién entregada por el personal de salud del
programa es insuficiente. Esto es particularmente sensible cuando se trata de los
cuidados que se debe tener con los antirretrovirales. Haciendo alusion al Kaletra,
Fernando senala:

“Lo que pasa es que los médicos no te informan que tu tienes que tener
tus medicamentos a una temperatura adecuada, que no puede exceder
tal grado de temperatura y que a tal grado de temperatura se van a ven-
cer. Hay muchas cosas que tampoco te explican. Tampoco te explican,
por ejemplo, el rollo (tema) de los efectos colaterales de los medica-
mentos”. (Hombre, Concepcion).

Esto también le ocurrio al representante de la ciudad de Los Angeles, quien no fue
informado debidamente acerca de las dosis iniciales del Viramune, que son distintas
cuando el organismo ya se ha acostumbrado al farmaco. De acuerdo a su testimonio:

“Fue por error de la matrona, porque me empezaron a dar la dosis com-
pleta, sin tomar ninguna precaucién. Consulté a una persona de la agru-
pacion y me dijo no, no hagas eso, tienes que tomarte la mitad de la
dosis”. (Hombre, Los Angeles).

Los casos mas graves en este ambito se detectan en Osorno, donde el repre-
sentante de la agrupacién senala que en los servicios de salud se sigue entregando
informacion errénea sobre las vias de transmision del VIH, con el profundo impacto
que esto tiene en la persona que recibe esta informacion.

“Incluso nos pasé con una chica que recién se integré a la agrupacion, que
tiene una chicoca de cuatro o cinco anos. Ella le pregunté si podia seguir
haciéndole carino, dandole besitos en la boquita a su hija y esta sefiora le
dijo que no. Incluso le dijo que tenia que lavar la ropa aparte, que tratara de
no tocarla y de mantenerse alejada de ella”. (Hombre, Osorno).

Esta falta de informacion puede llevar a adoptar conductas equivocas con tal
de evitar una posible transmision del virus. Tal es el caso de una mujer de Porvenir,

quien opté por alejarse de sus hijos/as por este motivo.
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“Yo no atinaba a darle besos a mis hijas y ellas son lo mas besuconas
que hay, y de la noche a la manana no le pueden dar un beso a la
mama”. (Mujer, Porvenir).

También se observan algunas opiniones desfavorables respecto de la distribu-
cion de preservativos en los servicios de salud. Este reclamo es puesto particular-
mente por las mujeres que viven con VIH/SIDA, quienes en muchas ocasiones tie-
nen parejas sexuales de distinta condicion seroldgica.

“Lo que encuentro que dan poco en el Hospital Barros Luco son los
preservativos, te dan ocho por mes. Una tiene pareja que es seronegativa
y cémo, ocho al mes no va a estar conforme y para todos es igual.
Encuentro que deberian abastecer mas”. (Mujer, Santiago).

“Ya que a los preservativos femeninos no hay acceso facil, deberian
distribuir mas de los otros, muchos mas”. (Mujer, Santiago).

“Yo tengo la atencion, igual que la mayoria, una vez al mes, y cuando me
entregan preservativos me entregan cinco. Y no te entregan mas cachai,
hay que comprar particularmente, porque no te entregan mas que eso.
Dicen que hay falta de abastecimiento de preservativos, pero yo pienso
que también esta el tema del control de tu sexualidad”. (Mujer, Valdivia).

En la zona sur, se observa que los problemas que se detectan en términos de la
atencion no se relacionan tanto con la condicién serolégica de la persona, sino mas
bien con su orientacion sexual. Este es el caso del representante de la Agrupacion
Salud y Vida, quien seiala que esta situacion es recurrente en la ciudad de Osorno.

“Por ejemplo si tu eres heterosexual o eres masculino, la atencion que
tu tienes es muy distinta a la que se le da a una persona que es amane-
rado (mas femenino). Incluso hay un doctor, que es dermatélogo, que
muchas veces se niega atender a las personas por su condicion sexual y
eso es notorio. Y eso ocurrio este ano”. (Hombre, Osorno).

En Temuco también hay opiniones en este sentido:
“Alla en Temuco, en los Programas de ETS, igual hay discriminacion
contra la gente que es homosexual. En Temuco hay un médico que es

mas gay que uno cachai, y te hace asco por ser gay y mas encima por
tener VIH”. (Hombre, Temuco).
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1.3. Opiniones sobre el sistema privado de salud

En la entrevista grupal con varones realizada en Santiago, la mayor parte de los parti-
cipantes se atendia en el sistema privado de salud, por lo que nos parecié interesante
incorporar la percepcion que se tiene de este sistema y de su comparacién con el
publico. La primera diferencia que salta a la vista se relaciona evidentemente con los
costos. Sin embargo, encontramos que las opiniones estaban mas divididas de lo que
nosotros inicialmente pensabamos. Es asi como algunos participantes seialan haber
tenido una muy buena experiencia con el sistema de ISAPRES, que les otorgé una gran
cobertura médica, mientras que otros debieron desembolsar grandes sumas de dinero
por recibir la atencién. Esto nos muestra que la diferencia entre los planes de salud es
algo que debe ser muy estudiado por quienes viven con VIH/SIDA.

Pablo, por ejemplo, es profesional, se atiende en el sistema privado y se ente-
ré6 que vivia con VIH/SIDA por una importante crisis de salud, debiendo ser interna-
do en una clinica para lograr estabilizarlo. En su caso, la totalidad de los gastos
médicos fueron cubiertos por la ISAPRE.

“En ese minuto era en calidad de urgencia, ademas, como ya he ocupa-
do tanto desde que empecé con las hospitalizaciones, he gastado mas
de treinta millones de pesos y todo me lo ha pagado la ISAPRE”. (Hom-
bre, Santiago).

Si bien esta entrevista grupal fue realizada antes de la promulgacién de la Ley
de ISAPRES, que las obliga a entregar tratamientos antirretrovirales a quienes viven
con VIH/SIDA, las personas utilizaban distinto tipo de estrategias para obtenerlos a
través del sistema privado. Una de ellas era hospitalizarse, ya que en esos casos, las
ISAPRES si cubrian el costo de los tratamientos.

“Esa fue la primera vez que haciamos uso de esta droga, de la triterapia,
entonces tenia el temor, dije yo aqui la ISAPRE se va a enterar de lo que
tengo, capaz que no me cubra ninguna cuestion. Ademas que fue la
hospitalizacién mas cara, porque estuve casi un mes. Y no, me cubrié
todo, inclusive los medicamentos del SIDA”. (Hombre, Santiago).

No obstante, la gran desventaja de esto es que la entrega del medicamento
dura sélo mientras la persona esta internada en la Clinica, terminandose cuando se
le da de alta.

“Fuera de la hospitalizacién, yo tengo que comprar todos los antibidticos
y todas las cuentas, mientras que estando en la clinica me salia todo
gratis”. (Hombre, Santiago).

“Me los compro... De repente recibo alguna ayuda...bueno, de la Funda-
cion (Laura Rodriguez), cuando me veo complicado”. (Hombre, Santiago).
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Evidentemente, los costos de un tratamiento antirretroviral y de los examenes
de monitoreo no pueden ser facilmente solventados si no se cuenta con un seguro o
si la persona se atiende de forma particular, como muchas de las veces ocurre.

“No me los he vuelto a hacer (los CD4), tenia trescientos noventa y dos.
Es que sale carisimo, hacerse una carga viral son como doscientos y
tantos mil pesos”. (Hombre, Santiago).

“Yo no te digo lo que gasté, en una semana me debo haber gastado
facilmente setecientos u ochocientos mil pesos en todos los examenes.
Me los hice en el Hospital de la Universidad de Chile, todo particular.
En una semana saqué casi toda la plata que tenia, habia ahorrado en
mis vacaciones”. (Hombre, Santiago).

Por otro lado, en el sistema privado existe menor disponibilidad de informacién
sobre donde se deben practicar los examenes requeridos, tal como le ocurrié a Pablo.

“Después me notificaron con un médico, de Banmédica donde me estoy
atendiendo, una doctora carismatica, muy buena atencion. La lata (lo malo)
fueron los exdmenes que me mandé a hacer, el recuento de los linfocitos,
una carga viral. Yo sabia que la carga viral no se podia hacer por la ISAPRE,
pero sabia que el recuento si lo podia hacer. Tampoco lo pude hacer ahi
en el centro médico, me dijeron que ellos no estaban practicando ese
examen, me tuve que hacer ambos en la Catdlica”. (Hombre, Santiago).

Las principales dificultades que los usuarios del sistema privado le ven al
sistema publico se relacionan con las demoras en la atencién, con la falta de espe-
cialistas y con la falta de confidencialidad de la informacién. Respecto de las demo-
ras, se vierten las siguientes opiniones:

“Yo no sé, pero como dice él, que en el sistema publico tu llevas tu
examen y te lo dejan en la ficha sy después tenis que pedir hora? En-
cuentro que es como demasiado tramite, imaginate en la situacién que
estas”. (Hombre, Santiago).

“Yo no sé si mas adelante, posiblemente me quede sin pega (trabajo) y
me tenga que ir al sistema publico porque necesite la droga. Yo creo
que se me puede volver mas cadtico pensar que tengo que pedir hora y
esperar cuatro meses para que me den una respuesta, pensando que ya
los exdamenes en los cuatro meses van a estar vencidos y voy a tener que
hacérmelos de nuevo”. (Hombre, Santiago).

“Lo bueno del hospital es que te hacen todos los examenes y te salen
gratis. Lo unico, que te tiran para un mes mas, pero encuentro que ese
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mes mas es como urgente (...) Yo creo que debieran tener como la lista
que hay para donar érganos, las prioridades, por ejemplo, tiene cinco
CD4, es prioridad al tiro, hacer una lista nacional”. (Hombre, Santiago).

La disponibilidad de una amplia gama de especialistas también es muy valo-
rada por los usuarios del sistema privado de salud, situacién que dista bastante de lo
que acontece en la salud publica.

“Un infectélogo es una especialidad, FONASA no te lo cubre. De todos
los examenes que me mandaron a hacer, FONASA no me cubria ni el
20%”. (Hombre, Santiago).

“Igual que la psicéloga que me ve. Los psicélogos no te atienden por
FONASA, te atienden particular”. (Hombre, Santiago).

Las personas que han debido cambiarse del sistema privado al publico no han
tenido buenas experiencias, viviendo este proceso de manera bastante traumatica.
Sin embargo, llama la atencion que también se destaque como un elemento negati-
vo a los otros usuarios del sistema, quienes, en ocasiones, no parecen tener en
consideracion el tema de la confidencialidad de la informacién vy la situacion de
vulnerabilidad en que se encuentra la persona.

“Una de las cosas que me cargo del Hospital, es que hay un grupito que
se arma que se ve que son medios..., que estan mas mal, parece que
andan patinando o les falta unas moneditas pa’l pito, no sé si sera pro-
ceso de la enfermedad. El otro dia me pillé uno, yo salgo, estaba espe-
rando la micro “oye —me dice- shace cuanto tiempo que lo tenis...2”
Estaba informado, estaba en el mismo piso, me vio ahi. En el paradero
de la micro estaba lleno de gente, jte juro que casi me tiro a la micro!
porque toda la gente quedé mirando...”. (Hombre, Santiago).

“Esa fue la imagen que me dio a mi el hospital, que para mi fue la
primera vez que fui, cuando vi a ese grupito afuera, dije “puchas, aqui
se va a enterar todo el mundo, me voy a encontrar con alguien conoci-
do o me...”. (Hombre, Santiago).

“Yo creo que eso es una de las cosas que a la gente le da miedo, a la que
es, entre comillas mas normal, porque uno esta recién empezando y te
encuentras con cada espécimen que esta ahi afuera del hospital, que te
llega a dar miedo cruzar esa puerta...”. (Hombre, Santiago).

Cabe destacar que este temor se hace extensivo a otras instancias como VIVO
POSITIVO, constituyéndose en una barrera que dificulta a la Coordinadora llegar a las
personas que viven con VIH/SIDA del sistema privado que han sido notificadas re-
cientemente, quienes tienen temor de que su seropositividad quede al descubierto.
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“Lo otro que la gente no se acerca a VIVO POSITIVO, porque imaginate
entrando a VIVO POSITIVO...”. (Hombre, Santiago).

“Td nunca vas a saber con quien te vas a encontrar (...) Entonces es
como decir puchas ya me descubrieron, si entro aqui tengo VIH”. (Hom-
bre, Santiago).

2. PROBLEMAS OPERACIONALES EN LOS SERVICIOS DE SALUD

En las entrevistas grupales también fue posible detectar diversos problemas
operacionales al interior de los servicios de salud, que inciden negativamente en la
atencién y que podrian ser abordados por la autoridad sanitaria en términos de la
introduccién de mejorias en este ambito. Dentro de estos problemas operacionales
en los servicios de salud encontramos las criticas a los espacios compartidos con
pacientes afectados por otras patologias, lo que genera discriminaciéon de parte de
éstos hacia quienes viven con VIH/SIDA. De igual modo, las ausencias del personal
de salud tampoco parecen haber sido abordadas incorporando profesionales que
reemplacen a los/as médicos/as cuando éstos/as deben ausentarse por motivos la-
borales, vacaciones o enfermedades.

Finalmente, dentro de esta categoria, también se mencionan diversas dificultades
con la toma de muestras sanguineas, lo cual afecta fundamentalmente a las personas
gue deben tomarse cargas virales o CD4 en regiones para su envio a Santiago. La poca
cobertura que existe para estos examenes, la demora en su envio a Santiago, la falta de
implementacion necesaria para su realizacion, la demora en la entrega de los resultados,
la falta de privacidad con que se practican y las condiciones higiénicas de los lugares se
sefalan como aspectos a ser mejorados en el ambito de la toma de muestras sanguineas.

2.1. Espacios compartidos con otros pacientes

De acuerdo a los relatos recogidos, muchas veces las situaciones de discriminacion
se agravan cuando las personas que viven con VIH/SIDA son atendidas por médi-
cos/as que no se especializan en ETS o VIH/SIDA y/o que deben compartir el mismo
espacio con otros pacientes, que los discriminan, y la atencién hacia ellos/as pasa a
ser secundaria. Este caso se dio de manera recurrente en la zona norte del pais.

“Entonces nos sacaron de ahi'y estabamos piola (tranquilos), bien boni-
to el local y todo y el doctor no hallé nada mas cémodo que traer a
todas las personas que él atendia de la tercera edad, personas que te-
nian problemas a los huesos, artritis, se las llevé donde estabamos no-
sotros. Aunque nosotros éramos dueiios de casa, él atendia primero a
los de él, citandonos a las ocho de la manana y eran diez para las doce
y empezaba a atendernos recién a nosotros”. (Hombre, Arica).
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“A nosotros, antes que llegara la doctora de ahora, nos atendian los derma-
télogos ahi. Pero atendian primero a la gente que iba a dermatologia y a
nosotros nos dejaban para el tultimo igual. Podiamos llegar temprano a
control y no, siempre al tltimo y siempre nos decian “primero vamos a
atender a los de dermatologia y después a los de ETS”. (Hombre, Antofagasta).

“A nosotros igual nos paso. Antiguamente, dos anos atrds mas o menos,
nos hacian los examenes en Antofagasta, nos metian a todos en un mis-
mo choclo (grupo), o sea, a las prostitutas... Entonces todo el mundo
sabia “ah, estos son los enfermos”. En cambio en Calama, ahora es una
casita prefabricada que le dieron atras a la doctora del consultorio y ahi
nos atienden bien...”. (Mujer, Calama).

“Es complicado, considerando que ni siquiera el ETS es dermatologia,
lo que hablaban ellos, o sea, nosotros tenemos que estar conviviendo
con gente que va a ver al dermatélogo vy la discriminacién es catastrofi-
ca”. (Hombre, Antofagasta).

2.2. Ausencias del personal de salud

Otro de los problemas recurrentes en la atencién en los programas de VIH/SIDA,
que parece no haber cambiado mucho desde el diagnéstico realizado el 2002, tiene
que ver con las ausencias del personal médico que atiende a las personas que viven
con VIH/SIDA, quienes —como es légico- tienen que tomar vacaciones, asistir a
seminarios de actualizacion o simplemente, como cualquier persona, se enferman,
situacion que provoca mucha alteraciones en la atencion, al no haber un especialis-
ta que reemplace al profesional que se ausenta.

“La otra vez le dio un paro cardiaco al doctor y quedamos sin doctor,
estdbamos solamente con una matrona y un médico que no tenia ni
idea del tema. Actualmente, en el Hospital de Los Angeles, nadie se
quiere hacer cargo de las personas viviendo con VIH/SIDA, solamente
hay estudiantes”. (Hombre, Los Angeles).

“Hasta el 2004 se estaban atendiendo como 100 personas y el tnico
doctor que nos atiende es el doctor de siempre, pero cuando él sale de
vacaciones no hay nadie que nos atienda”. (Hombre, Osorno).

En estos casos, las personas viviendo con VIH/SIDA deben implementar dis-
tinto tipo de estrategias para asegurar la atencion o los tratamientos mientras el/la

profesional esta ausente.

“Lo mismo nos pasa con el tema de las vacaciones de los médicos. Juan
las pasé todas, hablando por teléfono, por celular con el médico de
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Santiago, mas encima la matrona se habia ido con permiso, el otro doc-
tor que se habia quedado, también al final se terminé yendo parece de
vacaciones. No me acuerdo como era el asunto, pero el pobre Juan
quedd ahi, a la deriva. Entonces al final Juan terminé yéndose a Santia-
go”. (Hombre, Punta arenas).

“Ahora, de hecho, el médico se va de vacaciones este fin de semana, y
toda la gente —como ya sabe- la gente tiene que aperarse de todo (con-
seguir las recetas, los medicamentos) y ojala tratar de no enfermarse,
porque ese es otro problema que tenemos, cuando alguien cae de ur-
gencia, ya sea que le dolié una uia o que tiene una cosa tan grave como
puede ser una pancreatitis o lo que sea ... Entonces si no esta el médico
es un caos, el pobre enfermo queda a la deriva... porque los otros médi-
cos (que no son del Programa de VIH) “iNo, es que yo no sé!, yo no
manejo el tema”, ya sea porque realmente hay un desconocimiento o
porque también habia una suerte de discriminacion. “No, yo con estos
pacientes no me meto no mas”. (Hombre, Punta Arenas).

Estas ausencias provocan un cierto estado de stress entre los usuarios de los
servicios, surgiendo interrogantes en torno a lo que ocurriria al verse afectados por
una crisis de salud en ausencia del/la médico/a tratante.

“A uno lo angustia mucho, porque uno queda en una indefensién total.
sQué pasa si me da un rash alérgico?, ;qué pasa si me agravo?, si hago
una enfermedad oportunista mas o menos complicada, si hago un cua-
dro complicado”. (Hombre, Concepcién).

Temuco no escapa de la situacion descrita, la que también afecta la entrega de
recetas para los tratamientos.

“La otra vez la doctora salié de vacaciones y si necesitas urgente hacerte
un examen de sangre o una receta nueva, no te la pueden dar otra per-
sona que no sea ella. La sefiora no esta y no tenis mas medicamento,
cagaste. Si no esta su firma ni su timbre, cagaste”. (Hombre, Temuco).

En Valdivia esta situacion afecta al ambito de las consejerias, lo que evidencia la
necesidad de que las personas que se hacen cargo de labores de consejeria tengan
espacios de contencion por el stress que provoca la realizacién de esta tarea. Otra estra-
tegia podria ser la derivacion a consejeria entre pares que trataremos mas adelante.

“La matrona, ella es la consejera tiene muchas licencias por depresio-

nes y periodos en que no esta y yo no sé quien se queda a cargo de la
consejeria, parece que nadie”. (Mujer, Valdivia).
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2.3. Problemas con los examenes y muestras sanguineas

En las agrupaciones de regiones se observan diversas dificultades con las muestras de
sangre que deben ser enviadas a Santiago, asi como también con la disponibilidad que
tienen los/as usuarios/as para practicarse estos examenes. Cabe destacar que muchos de
estos examenes son de enorme relevancia clinica, ya que se requieren para un adecuado
monitoreo del avance del virus en el organismo o para conocer el efecto que una deter-
minada combinacion de farmacos esta teniendo en un/a paciente.

“En el Hospital Higuera, hay problemas con las cargas virales, hay una
persona que se tomoé una carga viral en Enero del 2004 y recién ahora
llegé su carga viral. Y los CD4 estan stper escasos. Hay una persona que
esta super mal, estuvo con meningitis, salié de ese cuadro y le pidieron
una carga viral y CD4 urgente y no habia, no hay. Parece que el problema
es que las cargas virales y los CD4 estan disponibles s6lo para quienes
estan bajo tratamiento. La encargada dice que las cargas virales que hay
son 20, y que son solamente para los usuarios que estan atendiendo...
No hay una o dos como para las urgencias”. (Hombre, Talcahuano).

Por otro lado, también seiala que los servicios esperan juntar varias muestras
para mandarlas a Santiago, con la subsecuente demora en la entrega de los exdmenes.

“El problema en Higueras, lo que esta pasando, es que se ha sabido que
dentro del servicio toman varias muestras y esperan la de esta semana y
la de la proxima, las juntan y ahi mandan todo el paquete a Santiago”.
(Hombre, Talcahuano).

“Bueno, en algin momento ha habido problemas de falta de tubos. En
la region estan con este mecanismo de que hacen grupos de cinco mas
menos. Entonces cinco cargas virales un dia martes que se fija para eso
y pobre el que llegue el nimero seis por alguna razén -y que le toque
dentro de los seis meses— porque si no hay tubos disponibles, tiene que
esperarse hasta que hayan tubos”. (Hombre, Punta Arenas).

La falta de los implementos necesarios para que el personal de salud realice
adecuadamente su tarea también fue mencionada como una falencia del sistema
publico, tal como se refleja en el siguiente relato:

“La matrona me contaba eso casi riéndose, porque tenemos un sistema
tan malo dentro del laboratorio de pre andlisis de los exdmenes, que un
dia, latecndloga estaba haciendo el pre centrifugado, donde tienen que,
con unas pipetas largas, absorber y poner la muestra de un lugar a otro.
Y se manda un pipetazo de sangre la pobre. Claro, uno se rie cuando lo
escucha, pero también creo que hay una carga fuerte para el personal
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de salud, y para ella especificamente, que es la que esta capacitada para
esto, de no tener los insumos adecuados para poder hacer su trabajo
como corresponde”. (Hombre, Punta Arenas).

En la entrega de otros examenes de monitoreo también se debe esperar dema-
siado tiempo, lo que les cuesta entender a las personas que se atienden en Temuco,
ya que el servicio entrega los resultados al programa el mismo dia.

“Y lo otro que no entiendo es por qué el examen no te lo entregan el
mismo dia, siendo que en Temuco hay maquinas que te entregan el
resultado el mismo dia. Si se demora te dicen ya ven el otro mes a ver
tus resultados, siendo que te lo pueden dar el mismo dia. Hay métodos
nuevos y maquinas nuevas”. (Hombre, Temuco).

La privacidad en la toma de muestras sanguineas es también un elemento que
las personas que viven con VIH/SIDA consideran que debe ser cautelado de mejor
manera, asi como también las condiciones higiénicas del lugar en que se realiza
esta practica médica. Por ejemplo, la representante de la agrupacién Vida Nueva
2000 destaca que, al tomarse los examenes de carga viral y de CD4, hay muy poca
privacidad en la sala habilitada para estos fines.

“Entonces entra mucha gente, que entra la auxiliar a buscar esto, la otra
a buscar esto otro, entonces siempre esta entrando mucha gente. En
todo el rato que yo me estaba sacando sangre, entraron como cuatro
personas”. (Mujer, Valdivia).

El representante de Positivamente Positivos Concepcién, también enfatiza la
higiene que debe tener el lugar, debido a las caracteristicas inmunologicas de los/as
usuarios/as del sistema de salud.

“Creo que es stiper importante que esté stper aséptico cachai, porque
td no sabis las personas que entran. Entonces yo creo que hay que tratar
que en la sala o en el lugar donde te estén tomando la muestra de sangre
esté lo mas inoculado posible, porque somos pacientes de alto riesgo”.
(Hombre, Concepcion).

También se senala que en Los Angeles ha ocurrido que simplemente las mues-
tras de sangre se extraviaron, tal como lo manifiesta el representante de la Agrupacion.

“La encargada paramédico perdio las muestras de sangre de los pacien-
tes. Se le perdieron, los mandé no sé donde, a chuchunco (un lugar
lejano). Después tuvieron que volver a hacer los examenes a todos los
pacientes. Eso fue no hace mucho, hace como tres meses mas o me-
nos”. (Hombre, Los Angeles).
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3.  ENTREGA DE LAS NOTIFICACIONES

La forma en que se entrega la notificacion por VIH/SIDA es de fundamental impor-
tancia, ya que un diagndstico de estas caracteristicas afecta completamente la vida
de la persona y la manera en que aborda su situacién de salud en el futuro inmedia-
to. De este modo, una notificacién entregada con toda la informacion sobre los
avances cientificos que se han producido en el tratamiento del VIH/SIDA incide
positivamente en la proactividad de la persona por involucrarse en el tratamiento de
la enfermedad, mientras que una actitud prejuiciosa y sesgada en la entrega de la
notificacién, inmoviliza a la persona diagnosticada y provoca profundas crisis de-
presivas, que pueden culminar en intentos de suicidio. En este ambito todavia detec-
tamos importantes falencias que requieren la atencion de las autoridades de salud,
aun cuando la gravedad y la reiteracién de las denuncias es cualitativa y
cuantitativamente menor que en el diagnostico del 2002.

De acuerdo a los relatos recogidos, los principales problemas que se dan en
la entrega de la notificacion tiene que ver con las actitudes prejuiciosas de parte de
quien es el/la responsable de este delicado tema, con la falta de preparacion psico-
l6gica y con la escasa informacion sobre los tratamientos y sobre el tema de la
sexualidad en las personas que viven con VIH/SIDA. Probablemente uno de los
casos que mejor ilustra el prejuicio y la dureza con que se informa de la condicién
serolégica es el de Mario, quien se atendia en Osorno cuando fue notificado. Sin
embargo, se cambio a la ciudad de Valdivia por el trato vejatorio que recibio de
parte de la persona que le entregé la notificacién, en Septiembre del 2004.

“Me dijo que era un puto, que era sin moral, y que por eso me pasé lo
que me paso”. (Hombre, Valdivia).

Esto es coherente con lo sefalado por el representante de la Agrupacion Salud
y Vida de Osorno, quien senala que reciben permanentes denuncias de parte de las
personas de la agrupacion por la forma en que la persona encargada informa a los
pacientes de una situacion tan delicada como la seropositividad.

“La senora encargada de notificar a las personas, y siempre nos estan
reclamando que la forma de notificar de ella es una forma muy dura.
Incluso los chicos me han dicho que parece que a ella le agrada estar
notificando ... Todas las personas que han sido notificadas por ella, me
cuentan que les dice “oye tenis diez anos de vida y tu virus es stuper
fuerte y tenis que cuidarte”. (Hombre, Osorno).

La gravedad de esta situacién puede incidir en que las personas —por no tener

los elementos de juicio necesarios— entren en profundos estados depresivos y de
aislamiento o que incluso comentan actos que atentan contra su propia vida.
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“No es que siempre ande llorando, no, pero es la realidad de mi vida y esto
es asi, yo lo estoy viviendo, sola, luchando sola. El Domingo yo tuve inten-
cion de matarme, estuve a punto de matarme con el cuchillo, porque yo no
doy mas, me enfermo, ahi quedo, sin alguien que me vaya a tirar un vaso de
agua, si como o no como, total ahi estoy botada. Nadie sabe de mi, nadie,
nadie. Se van a venir a enterar cuando salga la hediondez en la pieza, ahi se
van a enterar que yo me he muerto. Esa es mi vida”. (Mujer, Santiago).

“Ahora estoy mejor, pero cuando recién supimos, no me iba bien, estu-
ve con una depresién super fuerte, me corté entero, me quise matar,
tomé cloro. Hice asi como hartas cosas, pasaba todo el dia en el cemen-
terio”. (Hombre, Valdivia).

La falta de informacién y de orientacion sobre qué va a pasar con sus vidas
parece ser uno de los factores causales de muchos de los problemas que deben
enfrentar las personas recién notificadas.

“Igual yo creo que es fome (malo) para alguien que recién esta siendo noti-
ficado el hecho de no saber qué chucha hacer con tu vida, porque decis
tengo VIH y ahora qué hago. No voy a poder estudiar, no voy a poder tener
pareja, no voy a poder tener relaciones, pero después cuando te informas
bien, ves que el mundo no es como tu te lo piensas”. (Hombre, Temuco).

Para algunos/as entrevistados/as, se hace necesario profundizar en la entrega
de informacién y en la preparacion psicolégica de la persona que recibe el diagnés-
tico, ya que una noticia de tal magnitud requiere de un gran manejo de conocimien-
tos para ser sobrellevado.

“A mi, por ejemplo, cuando me notificaron el aino pasado, me bajaron
las defensas, incluso tenia cuatrocientos noventa y tantos, pero es por el
impacto del principio, es por la carga psicolégica, por lo menos a mi
me pasé eso, que por la carga psicoldgica, o sea, por la desesperacion
porque tu ignorantemente te dicen “SIDA” y ti te imaginas lo peor in-
mediatamente”. (Hombre, Santiago).

“Por eso el apoyo psicoldgico es tan importante, porque de verdad que
tu quedai como en el aire y no sabis si hacerte mormona, monja del

Montecarmelo, no sabis, te replanteai”. (Mujer, Porvenir).

En el sistema privado de salud también se detectan problemas, aunque de
menor gravedad que las senaladas con anterioridad.

“Aca en el Hospital Salvador, porque ahi me hicieron la confirmacion,
estuvo la enfermera y el doctor, ellos dos fueron los que me vieron y me
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notificaron. La atencién en lo referente a como me lo dijeron... bueno
ya uno iba preparado pero fue bueno, ni tan brusco como fue en la
parte particular donde me lo hice, me dijo la nifia que estaba con VIH,
sin inyeccion sin nada, fue y me la tir6, fuerte”. (Hombre, Santiago).

“Me llamaron del laboratorio, que tenia que ir porque habian problemas
con mi examen y voy, te sientan, ni previa charla, ni te notifican, asi no
mas, no te preparan para la noticia (...) Encuentro que no tienen la psico-
logia como para informarte y te dicen “estas contagiado y lo vamos a
mandar ahora a salud publica para notificarlo”. (Hombre, Santiago).

También se considera que, en la entrega de las notificaciones, se deberia in-
corporar el tema de la sexualidad, ya que muchas personas opinan que, cuando
recibieron su diagndéstico, pensaron que ya nunca mas iban a poder tener una vida
sexual activa. Esto es particularmente claro en el caso de las personas mas jévenes,
tal como relata un integrante de la agrupacién Dame una Mano:

“Fue como muy heavy para mi (muy dificil), mas encima que me dio
como tanta lata porque recién tengo 21 afos, me queda tanto por vivir.
Yo pensaba eso, gracias a esto, no voy a poder tener una pareja estable,
cémo lo iran a tomar las personas que se fijan en mi, cérrete que viene
el chistoso (el seropositivo), viene la persona con VIH, no te juntis con
el”. (Hombre, Temuco).

El caso de Myriam es distinto, ya que ella ha enfrentado con la madurez de sus 40
anos lo que significa vivir con VIH, gracias a la cantidad de informacion de que dispone.

“Bueno yo del 93 que me detectaron el SIDA, nunca he estado asi sola,
he tenido varias parejas, de las cuales algunas han sido relaciones de
pareja de anos, estables, y muchas relaciones de parejas de una noche,
de una semana vy asi. Y todas han sido serodiscordantes y no ha habido
ninguna transmision. Algunas las he hecho con preservativos y otras sin
preservativo, y nunca ha habido transmisién y tampoco me he inhibido
en la posibilidad de tener una relacion de pareja estable. Lo que yo
personalmente hago antes de, decirselo”. (Mujer, Valdivia).

En los casos como el de Myriam, evidentemente existe un elemento de funda-
mental importancia como lo es la informacion, tal como se lo hace ver Maria, quien
no tuvo la preparacién que recibio Myriam.

“Depende de la cantidad y la calidad de la informacién que tu tienes,

porque el que no esta informado, se niega absolutamente a la posibili-
dad'y se considera una bacteria con patas andante”. (Mujer, Porvenir).
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En el caso de los hombres, el impacto de la seropositividad también puede
[legar a afectar la potencia sexual, lo que refuerza la idea de incorporar de manera

mas profunda el tema de la sexualidad y del efecto de los tratamientos en la entrega
de la notificacién.

“En el 99 me notifican y con la pareja que tenia perdi todo tipo de
contacto sexual, o sea solamente las caricias y todo lo que se quiera,
pero nunca hubo nada mas. Y eso a mi me complicé la vida, porque ya
no podia funcionar”. (Hombre, Talcahuano).

Incluso, durante un periodo, pensd que se trataba del efecto de los
antirretrovirales.

“Para mi, los medicamentos eran los fuertes, eso era lo que no me per-
mitia tener relaciones sexuales.... Estaba como bloqueado, el pensar
que voy a tener una relacién, que tengo que funcionar, que tenis que
cumplir. Aparte de eso, que no se vaya a romper el preservativo, o sea,
squien disfruta?”. (Hombre, Talcahuano).

Esto también le ocurrio a Francisco, quien empezé la ingesta de los tratamien-
tos cuando se encontraba atravesando por una crisis de salud.

“Yo al principio también, estaba igual que tu. Dije esto es porque los
medicamentos son muy fuertes, esta hueva (este tratamiento) me esta
produciendo impotencia”. (Hombre, Concepcion).

No contento con esa explicacién, traté de buscar otras respuestas a la falta de
deseo sexual.

“Luego empecé a pensar no sé si sera asi, y es como una gran duda que
tengo, es que también lo que significa para nosotros, como personas,
para el cambio de vida y de switch que tenemos que tener y de reasumir
nuestra vida, de reconstruirla”. (Hombre, Concepcion).

4. ATENCION EN ESPECIALIDADES

Aun cuando la discriminacién que afecta a las personas que viven con VIH/SIDA
parece haber cambiado favorablemente (aunque con matices), esta situacion no pa-
rece ser la misma cuando las personas son derivadas a las especialidades, donde al

parecer continta el trato vejatorio hacia quienes han adquirido el virus.

“En las especialidades es donde mas hay discriminacion”. (Mujer, Santiago).
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Entre las dificultades mayormente mencionadas por las personas que viven con
VIH/SIDA en las especialidades médicas encontramos la falta de atencién y las demoras
excesivas para la obtencién de la prestacion solicitada, sobre todo en atencion dental y
ginecoldgica, asi como también las precauciones exageradas y estigmatizantes que adop-
tan algunos/as especialistas al realizar la atencion médica. También se mencionaron la
falta de especialistas que manejen adecuadamente temas relativos al VIH/SIDA y las
aprehensiones ilegitimas de que son objeto las personas que viven con el VIH/SIDA por
parte del personal de salud, las que pueden ir desde las presiones para que la persona
entregue informacién sobre sus parejas sexuales hasta la realizacion de intervenciones
de esterilizacion a las mujeres embarazadas, las cuales, de acuerdo a lo detectado en
este diagnostico, incluyen las presiones para que la persona acceda a la intervencion o
simplemente su realizacion sin el consentimiento de la mujer, violentando de manera
drastica los Derechos Sexuales y Reproductivos de las mujeres que viven con VIH.

4.1. Falta de atencion y demoras excesivas

De manera recurrente, asi como ocurrié en el diagnostico del 2002, las personas
informan que, cuando deben asistir a las especialidades médicas, son permanente-
mente atendidas al final y que muchos/as médicos/as se niegan a examinar a un
paciente con VIH/SIDA. Del mismo modo, se seiala que los/as profesionales no
tienen las herramientas necesarias como para proporcionar una atencién de calidad
y que permanentemente buscan excusas para negar o demorar la atencién de la
persona que vive con VIH. Por otro lado, las personas viviendo con VIH/SIDA han
desarrollado un importante grado de consciencia de informar al personal médico de
su seropositividad cuando deben realizarse una atencion de urgencia. Sin embargo,
en muchas ocasiones, esta buena intencion se traduce en demoras excesivas en la
atencion o en el rechazo de la prestacion solicitada.

Francisco padece de una tuberculosis micro bacterianay, en las diversas opor-
tunidades en que ha debido estar hospitalizado, ha percibido gran demora en sus
examenes. A su juicio, esto tuvo que ver con la actitud de rechazo expresada por el
médico que lo atendié:

“El gastroenterdlogo es un tipo que tiene un terrible rollo (problema) con el
tema del VIH y recuerdo que cuando me fue a ver a la sala, el tipo no quiso
ni siquiera revisarme, ni tocarme y se dio la vuelta y dijo bueno, no esta el
médico, no esta el interno, yo no lo reviso”. (Hombre, Concepcion).

En Temuco ocurrié que un paciente VIH que se dializaba no pudo ocupar las
maquinas nuevas de dialisis, ya que la que él habitualmente usaba no estaba en
condiciones de ser utilizada.

“Y no lo dejaron usar las maquinas nuevas que llegaron de dialisis,
porque le dieron la preferencia a los demas pacientes para probar las
maquinas, siendo que si él no se dializaba en una o dos horas paraba
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las chalas (podria fallecer). Asi, “como tu tenis VIH, te esperai”, tienen
preferencia los pacientes que no tienen VIH y las maquinas nuevas son
para ellos”. (Hombre, Temuco).

En Los Angeles, el representante de la agrupacion fue al Programa de VIH
para ver si podia recibir atencién odontolégica, no obteniendo respuestas positivas
a su solicitud.

“No, no podemos atenderte, tienes que ir a tu consultorio mas cercano.
Fui al consultorio y tuve que decirle mi condicién para que me atendie-
ra. Me dijo tienes que avisarme un mes antes para yo tratar de pedir los
instrumentos, y después esterilizar todo. Era una odontéloga Ecuatoria-
nay me traté mas o menos y me dijo no, aqui no podemos atenderte”.
(Hombre, Los Angeles).

Esto se repite en Temuco, donde se senala que se destina s6lo un especialista
a las personas que viven con VIH/SIDA, con los subsecuentes problemas que se
derivan de cuando esta persona se ausenta o se enferma.

“En los consultorios de odontologia, por ejemplo, hay odontélogos que sola-
mente estan tratando a pacientes con VIH. No te puede ver ni tratar proble-
mas de caries ningtin otro doctor que no sea especificamente él. Si él no esta,
tenis que esperar, no te queda otra cachai ... y son meses”. (Hombre, Temuco).

Negar la atencién es una maxima expresion de discriminacion. Los casos en
que esto sucede es en distintos niveles, ya sea en atencion primaria como en el
hospital y la posta. Quienes lo hacen tienen distintas profesiones y funciones en
salud. Entre las excusas mas recurrentes para negar la atencién de salud es no contar
con la ficha clinica del/a usuario/a.

“Después de eso, el 2003, tuve que viajar de Santiago a Curicé y quise
atenderme en el hospital de Curicé porque andaba stper mal. Pero el
médico que estaba en ese servicio me dice que él no me puede atender,
porque yo no soy parte del programa de ellos. O sea, si yo estaba aten-
diéndome en el Sétero del Rio en ese momento, tenia que viajar a San-
tiago y atenderme con el médico que me estaba atendiendo”. (Hombre,
Talcahuano).

Las mujeres relatan mas situaciones de discriminacién de este tipo, porque
son ellas quienes llevan a sus hijos/as a control de salud.

“Con el dentista hay problemas. Hay dos ninitas que tienen VIH y esas
nifiitas hace poco tuvieron hartos problemas, una de ellas, para que la
atendiera un dentista. Hubo mucho problema para que la atendieran”.
(Mujer, Antofagasta).
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“Lo que pasa es que la enfermera no te va a vacunar el nino porque es
VIH. ;Oye has leido bien la ficha del nino? No, me dijo. Resulta que el
nifio es negativo, la positiva soy yo”. (Mujer, Antofagasta).

Incluso se registraron relatos de personas que informaron del fallecimiento de
pacientes esperando ser atendidos en los servicios de salud.

“Hay una mujer que murid en la posta del Sétero del Rio, en una sala de
espera, con neumonitis, murié porque no la atendieron, no la atendie-
ron... y fue este ano”. (Mujer, Santiago).

“En el Hospital Salvador, también murié un nifio en una silla de ruedas,
sentado, esperando asistencia”. (Mujer, Santiago).

La demora en la atencién en las otras especialidades médicas fue un tema
muy recurrente en el caso de la entrevista grupal realizada con las representantes de
las agrupaciones de mujeres que viven con VIH. En particular, se expresaron mu-
chas quejas por ser citadas a las ocho de la manana y ser atendidas al final y, en
otras ocasiones, no haber recibido la atencion.

“Eso pasa, porque yo en el Hospital me fui hacer una endoscopia, tenia
hora a las ocho de la manana y la endoscopia me la vinieron a hacer a
la una de la tarde, porque ellos tenian que hacerle a todos los que ha-
bian citado primero, porque no podian estar esterilizando a cada mo-
mento la manguera”. (Mujer, Santiago).

“Yo pedi consulta para el dentista y me dijeron que esperara, ya eran
como las doce, la una y me dijeron que no porque el dentista se fue no
mas y no me atendid. Yo era la tltima paciente que tenia que atendery
no me atendio y se fue. Esa fue la Gltima vez que fui al dentista, de ahi
no quise ir mas”. (Mujer, Punta Arenas).

Incluso las mujeres mismas senalan estrategias para resolver este problema que
las afecta y que perfectamente podian ser incorporadas en los servicios de salud.

“Por ultimo avisen. Si somos VIH, citenlos a la una, y a la una nos
vamos a atender, no, te citan a las ocho de la manana y nos atienden a
ultima hora”. (Mujer, Santiago).

Otro tema que aparece con bastante recurrencia es que las personas han to-
mado consciencia de que deben informar sobre su situacion de salud cuando deben
asistir a centros asistenciales que no son el programa de VIH en el cual se atienden.
Sin embargo, también se observa frustracién al ver que la buena intencién y la res-
ponsabilidad se convierten en demoras excesivas en la atencién.
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“En el hospital Salvador atienden bien, pero lo que pasa es eso, siempre te
dejan ahi, al final te atienden pero, cuando, después que han pasado...En la
posta igual, por decir que soy VIH, porque para que te hagan una atencién
como que tiene que ser para uno. Lo que pasa es que el peor error de uno,
porque decis que soy VIH y quedai para el dltimo”. (Mujer, Santiago).

“Yo lo que he aprendido con el tiempo de los afios, es que a veces uno
lo dice para que ellos sepan que soy una persona VIH y tomen las pre-
cauciones. Pero a veces uno lo hace peor, porque ahi es donde te discri-
minan, te dejan para el final y quedaste ahi. Porque yo he estado en la
posta y he estado horas afuera, sentada esperando con vémitos, hasta
cuando ya me da la hueva y me paro y empiezo a gritar y ahi me hacen
pasar”. (Mujer, Santiago).

“El doctor siempre me ha dicho “tu, cualquier cosa tienes que acudir a
la posta y tienes que decir lo que tienes, te guste o no te guste, porque si
tu no dices, después cualquier cosa que a ti te ocurra va ser por callar y
aparte que ellos tienen que enterarse, porque tienen que tomar otras
medidas, en cuanto a tratamiento mas que nada”. (Mujer, Santiago).

“No me gusta decirlo (que soy seropositiva), pero tengo que decirlo,
por ética le dije yo “ustedes tienen que saber, porque yo me tengo que
cuidar y ustedes tienen que cuidarme, porque si me pasa algo va ser
responsabilidad de ustedes si yo no digo”. (Mujer, Santiago).

“Porque si voy a hacerme un examen ahora, yo lo digo inmediatamente a
la enfermera o a la persona que me va a hacer el examen, yo le digo soy
portador de VIH y me da lo mismo como me atienda, pero yo le aviso,
por la seguridad de ella 'y la seguridad mia también”. (Hombre, Santiago).

No obstante, también observamos casos de personas que, a partir de las difi-
cultades mencionadas, han optado por no informar de su situacion serolégica, dado
que las precauciones universales deben ser adoptadas con todo tipo de pacientes.

“Yo creo que voy a ir y no voy a decir nada porque yo veo siempre todas las
veces que he ido a tratamiento sacan unas bandejas selladas y después lo
envuelven en otras cosas y los mandan. Yo no sé como es el sistema publico,
como te cuento nunca me habia enfermado de nada”. (Hombre, Santiago).

4.2. Los casos paradigmaticos: Atencion dental y ginecologica

Quizas el caso mas reiterado de problemas en la atencion en especialidades sea la
situacion de los dentistas, donde en muchas ocasiones las personas no son atendi-
das y, en caso de serlo, permanentemente son dejadas para el final.
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“Lo que pasa que en el hospital con los dentistas, no sé si sera discrimi-
nacién, uno no distingue, tendra algo que ver que a todos los VIH,
lleguemos de las primeras, nos atienden al final, sera un tema de esteri-
lizacién...”. (Mujer, Santiago).

“Dental no cambia. Te dan hora para cualquier cantidad de meses, siendo
que uno tiene un problema ahora ya, te dan como para tres, cuatro
meses una radiografia, tenis que buscarte particular la forma de sacarte
la muela y te dejan peor porque no tienen los mismos tratamientos de
afuera. La otra vez me paso, se me infecto todo”. (Mujer, Santiago).

“Alla en el Hospital San Juan de Dios no atiende dentista, no hay ningtin
dentista que quiera trabajar con las personas VIH. La doctora encargada del
programa, yo siempre la cargoseo a ella porque no hay dentista y me dice
“pero qué mas puedo hacer, ya he hablado con el Director y los dentistas
se ponen en su parada y no quieren trabajar simplemente”. Entonces, tam-
poco les exige el Director y no sé, hacerles consejeria, hacerles algo a esos
gallos, sensibilizarlos en el tema para que nos puedan atender, porque mu-
chas de las personas que vivimos con VIH estamos perdiendo nuestras
piezas dentales porque no nos quieren atender y no todos tenemos plata
como para ir a atendernos particular”. (Mujer, Santiago).

“Odontologia no es un tema por falta de especialistas, porque especialis-
tas hay. Es un tema que yo permanentemente lo he conversado con la
matrona, le digo no es posible, se entiende que hay un protocolo, que hay
una guia donde al médico tratante se le recomienda que hay que seguir
ciertos pasos en relacion a los usuarios”. (Hombre, Punta Arenas).

En otras ocasiones, los cuidados de los odontélogos se transforman en situa-
ciones de abierta discriminacion hacia quien vive con VIH, tal como le paso a Ester,
quien debioé ponerse guantes para firmar un documento donde autorizaba la realiza-
cion de una prestacion.

“Una vez tenia que firmar una autorizacion para una operacion, justa-
mente para una muela, el médico dijo “spor qué no le pasa un guante a
esta nina?” “Ponte los guantes”, me puse los guantes y “firmame”, des-
pués yo cai. Y la auxiliar me dijo “no le haga caso, este viejo es medio
loco”. Si, le dije, harto loco que es, pero me pillé volando bajo porque
si no... me saco el guante y le firmo asi... yo la embarré... Eso me paso
hace casi dos anos mas o menos”. (Mujer, Santiago).

Por otro lado, las mujeres relatan que tienen muchas dificultades para ser

atendidas cuando tienen que hacerse examenes ginecolégicos, junto con recibir
indicaciones sobre reproduccion que no se condicen con lo establecido en los pro-
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tocolos de atencion vigentes en el pais sobre los aspectos reproductivos de las mu-
jeres que viven con VIH/SIDA. Algunas de las participantes, también tuvieron expe-
riencias negativas con la realizacion de una ecotomografia.

“Estaba el doctor y la nifia que da las horas, le dijo“doctor, aqui esta la
senora” y vio la hoja y le dijo “no, digale que no la puedo atender”. Voy
yoy le digo “doctor ;por qué no me va a atender?” No, dijo “porque no
me corresponde atenderla”. Yo lo quedé mirando y le dije “si yo soy
una persona igual que cualquiera de las que usted atiende aca”. No,
dijo “las personas con VIH tienen que tener otra persona que las atien-
dan”, jah!, le dije, “usted esta discriminando”. (Mujer, Antofagasta).

“Bueno y en el hospital la matrona me dijo “yo no te puedo atender aqui
porque tu eres paciente de la otra doctora”, yo le dije “mala suerte, a mi
me mando ella y si usted no me quiere atender, yo voy a ir a buscar a la
doctora ahora”. Y ahi le dije a la doctora y es obvio que tuvieron un
problemita. Pero las minas (mujeres) son complicadas para atenderte
en el tema de hacerte tu papanicolau. Nosotras por necesidad tenemos
que hacernos dos veces el papanicolau y tampoco lo estan haciendo
dos veces al afno, lo estan haciendo una vez al ano”. (Mujer, Santiago).

“Y en el consultorio obviamente el matrén a mi no me quiere atender,
por un cuento que traigo desde que quedé embaraza del Néstor que yo
tuve atao (problemas) con el matron, porque me traté de irresponsable,
que iba a traer un sidoso al mundo”. (Mujer, Santiago).

“Fui al consultorio al que pertenezco, al Carol Urzta de Penalolén. Ahi la
matrona me dijo que si yo me cuidaba y si tenia pareja, porque yo no podia
tener hijos, porque sino mis hijos iban a nacer enfermos, me dijo un mon-
ton de cosas y la verdad, yo me realicé solamente el papanicolau. No sé
cual fue el resultado, no volvi porque me trataron de una manera, la verdad
es que me dio mucho miedo volver. No sé que habra sido de esos exame-
nes porque yo no he vuelto a ese consultorio”. (Mujer, Santiago).

En los casos en que no se recibe la atencion o la prestacion requerida en los
consultorios, esta situacion es percibida por las mujeres como una forma encubierta
de discriminacion, ya que se aducen motivos médicos para negar una atencién que
en realidad no quieren dar.

“Yo también tengo ese problema, porque a mi no me han hecho el
papanicolau en el consultorio de Renca donde pertenezco, porque no,
porque tiene que verme mi doctora, porque que ella es la que me esta
viendo mi tema de VIH... y no me han atendido. La otra vez, cuando
estuve con herpes vaginales, fui para que me viera, que me diera algo.
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No, no hubo caso que me atendiera el ginecélogo, no entiendo por
qué... No, que tienen que verme donde yo pertenezco, que tengo que ir
donde la doctora, porque ella es la que esta viendo mi caso, ella'y ellos
no, porque mi ficha no la tienen”. (Mujer, Santiago).

“Y lo otro que utilizan mucho los médicos, los especialistas, es que tu
podis estar tomando un tratamiento y podis hacer un tipo de resistencia
o te puede hacer mal, entonces yo prefiero no atenderte. Sutilmente te
echan y no te atienden”. (Mujer, Santiago).

En otros casos, el rechazo a la atencion puede incluso ser mas explicito y casi
“natural”, desconsiderandose los debidos resguardos de la confidencialidad de la
informacion.

“En el hospital cuando tenemos que ir al especialista, al ginecologo, ahi
me atendieron mal, el ginecélogo del hospital también, porque no ma-
nejan el tema, se asustan. Imaginate, yo entro a la sala de atencién y el
médico me dijo “espérate, jvoy a preguntar qué otro médico te quiere
atender!” Y sale al pasillo tengo una paciente VIH”. (Mujer, Santiago).

4.3. Precauciones excesivas y estigmatizantes

En los servicios de salud se detecta que algunos/as de los/as especialistas atienden con
precauciones exageradas, que mas bien estigmatizan a quienes solicitan sus servicios.

“Hasta el ano pasado, inclusive hasta diciembre, andaban con como veinte
mil guantes. Los enfermeros, todos en general todos”. (Mujer, Calama).

“Cuando uno va a emergencia...en el caso mio (...) se ponian muchos
guantes... Y, por ejemplo, uno va a emergencia y a una persona que no
tiene VIH, le dicen “doctor sabe que hay un paciente jya, voy al tiro!”.
Uno tiene que comunicar lo que tiene, asi tiene que ser en el Hospital
de Calama, pero cuando le dijeron “doctor sabe que hay un paciente
que tiene VIH” al tiro pone cara rara”. (Mujer, Calama).

“El dentista se pone gorro, se pone de todo, como tres pares de guantes
para verte la boca. Ese si es cosa seria”. (Mujer, Santiago)

“Y la gente como que se asustaba, por ponerte la temperatura se ponian
guantes, eran stper cuéaticos (escandalosos), poco menos que los ibas a
infectar con mirarlos mas o menos”. (Hombre, Santiago).

En muchas de estas ocasiones, los cuidados excesivos que toma el personal
de salud son interpretados por las personas que viven con VIH/SIDA como una
forma de discriminacion, que puede ser sutil o simplemente grotesca e inhumana.
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“Y la senora que saca las radiografias, también, como astronauta, y con
tres y cuatro guantes, esos que nunca se ha cambiado, poco menos que
no te quiere ni tocar”. (Mujer, Santiago).

“Yo me fui hacer un examen de sangre ahi y la vieja me miré como un
marciano, salié y me llamo, practicamente de alla como con tres guan-
tes, “tenga cuidado —le dije- porque en la manana le salté sangre en la
cara a una sefiora” Y se puso mas mascarillas. Al final uno lo toma para
larisa”. (Hombre, Santiago).

“Entonces alla cuando me colocaba la inyeccion la enfermera del SAPU,
se colocaban cuestiones, hasta mascarillas se colocaban, yo les decia
“oiga, si yo no las voy a contagiar a ustedes” y me colocaban mal las
inyecciones. Ahora que me colocaron dos millones cuatrocientos, hasta
un cototo tengo en mi pierna, con una fiebre de 42”. (Mujer, Santiago).

“Hace como dos afos atras me quebré una mano y fui a traumatologia
y apenas entro y “ahi no mas”, “jpor qué, si yo estoy en mi derecho a
que me vea!”, “si —me dijo— pero tu tienes SIDA, asi que de lejitos no
mas” y olvidate todo lo que yo le contesté y me fui. Después, cuando
me sacaron la radiografia, ya estaba sana. Lo puse en el libro de recla-
mos después”. (Mujer, Santiago).

4.4. Falta de Especialistas preparados en VIH/SIDA

Los problemas también se detectan en la falta de especialistas que atiendan a los/as
pacientes con VIH, situacion que no parece haber cambiado demasiado desde la
investigacion realizada el 2002. Estas falencias se detectan sobre todo en los temas
de salud mental, dermatologia y odontologia.

“Aqui lamentablemente atin, supongamos que la situacion pudiera pasar
y podria ser cualquier persona y las ha habido, que realmente requieran
un apoyo mas profesional desde el d&rea mental. No tenemos un equipo
de salud mental comprometido con la tematica. Cualquier usuario de
salud mental que en Punta Arenas requiera ir al psiquiatrico termina en-
fermo. De partida, por las horas de espera. Entre la hora que a uno lo
citan, si te citan a las tres de la tarde por decir, a las diez de la noche con
suerte te esta atendiendo el psiquiatra”. (Hombre, Punta Arenas).

“Por ejemplo, en el hospital tenemos un solo dermatdélogo y la verdad es
que...sin comentarios. Aqui es muy comun, por las razones climéticas, de
generar algtin tipo de problemas dermatolégicos y el médico yo creo que
con suerte habra leido alguna vez literatura en relacion al tema. Yo creo
que todos en un momento, han pasado por algtin problema de dermatolo-
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gia y yo por lo menos nunca he tenido la suerte que me vea el tinico derma-
télogo que tenemos. Odontologia, ni hablar”. (Hombre, Punta Arenas).

“No creas que en los hospitales...en la sala a la que uno llega, porque
hay sala de medicina, de traumatologia, hay distintas salas y ahi no hay
gente que esté capacitada en el tema del VIH, porque ahi hay de medi-
cina, pero hay de todo, no es que vas a llegar a una sala y va a haber un
especialista en eso, no”. (Mujer, Santiago).

Esta falta de especialistas ha llevado a algunas personas con VIH a recurrir a
la atencién privada para recibir atencion. Esto también evidencia un importante
grado de consciencia entre quienes viven con VIH sobre la responsabilidad en sus
tratamientos y de pagar la atencién si se encuentran en condiciones de hacerlo.

“Yo estoy recién empezando, aparte que estoy con una depresion es-
pantosa, estoy viendo un psicélogo particular, porque atin no me han
mandado al psicélogo del hospital y si yo lo puedo pagar, lo voy hacer,
me parece estlpido si yo puedo pagarme un psicélogo, trabajo, gano
bien, no tengo ninglin problema, por qué no lo puedo hacer, por qué
voy a dejar todo en manos del Estado”. (Hombre, Santiago).

Maria también tuvo muchos problemas en psiquiatria, debido a la falta de
preparacion de los especialistas para abordar el tema, los cuales se ven obligados a
enfrentar el impacto psicolégico del VIH/SIDA sin tener las herramientas necesarias
para ello. Esto le ocurrié en Magallanes, donde hay un solo psiquiatra para atender
las necesidades de la poblacién magallanica que lo requiera.

“Cuando lo voy a ver lo tnico que me dice es chuta que penca (que
lastima), como lo siento, acomddate, tenis un pucho (cigarro), me de-
cia. Es que en realidad es super lamentable. ;Cuantos hijos tenis? Tres.
Puta, mas encima oh! Y me dijiste que eras educadora de parvulos,
puuuta me imagino cémo lo has pasado, y eres jovencita ah, y tenis
pareja. No, pareja no. Puta ni siquiera tenis apoyo. Me dejo stiper mal
poh. Al final caché que él, como profesional, estaba absolutamente des-
bordado, impactado”. (Mujer, Porvenir).

La falta de preparacién del personal de salud que atiende a las personas hos-
pitalizadas representa otra de las carencias en el ambito de la atencién que afecta a
las personas con VIH/SIDA. Esta situacién es particularmente delicada cuando la
falta de conocimiento tiene que ver con el tema de las terapias antirretrovirales.

“Lo que pasa es que en cada sala tiene que haber un médico especialis-
ta en el tema VIH. Porque yo te voy a decir que en todas las salas hay

médicos de distintas patologias, pero sobre este tema no, uno a otro se
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tiran la bolita y empiezan entre ellos mismos a hacerse consultas “squé
le damos?, ;como hacemos esto?”. (Mujer, Santiago).

“En Antofagasta no tenemos personal capacitado en el tema”. (Mujer,
Antofagasta).

“Cuando fui a la posta por una nefritis, yo vi que el médico me estaba
dando una bomba de medicamentos, porque yo le dije cuando estaba
adentro “soy VIH”, aggg me hizo asi, empezé a ver hasta en una agen-
da, era un cubano. Pero, “es una bomba —le dije- lo que usted me esta
dando, si usted me tiene que dar este medicamento en una dosis para
una persona normal”, me dijo jno!l. Después fui a mi médico tratante y
me dijo “este pobrecito te queria matar”. Es que muchos tampoco estan
capacitados, no saben ni lo que es la terapia. Me dijeron la otra vez “sy
qué es esa cosa?”. (Mujer, Santiago).

Producto de esta falta de preparacion, los pacientes también observan falta de
diligencia en la solicitud de examenes y en la pertinencia de los examenes requeridos.

“Cuando me dio la paralisis, me tuve que hacer un fondo de ojo y no
fue que al médico se le haya ocurrido. No dijo “Julio es importante
hacerte un fondo de ojo”, advirtiéndole yo que habia perdido la vision
del ojo derecho. Fui yo el que tuve que insistirle e insinuarle ... Lo que
pasa es que no saben tratar las neuropatias, al punto que yo he tenido
que decirle al médico “mire doctor, para la neuropatia, cuando hay
sintomatologia, de partida es éste y éste medicamento el que se da”.
(Hombre, Punta Arenas).

“Los doctores que estan en el hospital no tienen pero, perdonen la pala-
bra, no tienen puta idea de lo que son los antirretrovirales, pero nada.
Cuando digo que tengo tuberculosis micro bacteriana, los tipos van 'y
me sacan radiografia de los pulmones. Entonces les tengo que decir que
en los pulmones no tengo nada, la micro bacteria la tengo en el higado
y en el intestino. La tuberculosis micro bacteriana no tiene que ver con
la tuberculosis pulmonar, es otra bacteria. Pero el tipo ni siquiera sabe
eso”. (Hombre, Concepcién).

En Calama esta situacion estaria mejorando gracias, entre otras cosas, a los
talleres que la agrupacioén y el servicio de salud han realizado.

“En Calama no es tanto, pero porque ahora le han hecho cursos a la
gente, porque muchos doctores no tienen idea de qué es el VIH, o sea,
“con qué se come”. Nada, no saben y bueno gracias a los talleres que
nosotros hemos hecho hay harta gente, incluso hay personas que tienen
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el VIH trabajando en el hospital, o sea, igual y ellas dicen que su temor
es que los demas sepan que ellas tienen VIH”. (Mujer, Calama).

En Temuco se senala la necesidad que los profesionales de los programas se
estén permanentemente actualizando en el tema, por las constantes innovaciones
que se producen en este campo.

“Como que no hay una especializacion, no sé si de la politica de salud
del gobierno, habra algtin programa que especialice a la gente de los
servicios de salud en los temas referentes al VIH y a los adelantos en las
terapias que hay. Yo encuentro que si bien es cierto que las terapias son
bastantes efectivas, estamos bastante bien, pero como que no hay una
actualizacion”. (Hombre, Temuco).

En Porvenir, la representante de la Agrupacién considera que existe mucha
desinformacion de los derechos de las personas que viven con VIH y de la Ley de SIDA.

“Con estos directores de servicios que le hacen a todo y en realidad a la
nada, que no tienen idea de la ley de SIDA, porque no tienen idea,
quedan pasmados cuando tt le dices existe una ley que a mi me ampa-
ra, existe el secreto de confidencialidad, y te empiezan a mirar como
puta, pa' donde fue esta mina (esta mujer) cachai, cémo que curso hizo
... Ami jamas se me pasé un folleto de los que ustedes tienen de trata-
mientos antirretrovirales, de ley, de auto cuidado, menos de Derechos
Sexuales y Reproductivos. Absolutamente nada”. (Mujer, Porvenir).

4.5. Aprehensiones ilegitimas

Otrade las irregularidades que se detectan en el caso de la atencién en especialida-
des son las aprehensiones ilegitimas que en muchos casos ejerce el personal de
salud sobre aspectos de la vida personal de quien vive con VIH. Estas aprehensio-
nes pueden ir desde tener que informar a las parejas anteriores sobre su situacién
serolégica hasta recurrir a presiones para obtener autorizaciones para practicar este-
rilizaciones o simplemente practicarlas sin consentimiento de la paciente.

Respecto a las coerciones ejercidas desde el servicio de salud, llama la aten-
cion el caso de Maria, quien fue notificada en la zona sur del pais, donde vivié una
traumatica experiencia. Maria fue informada que el servicio de salud le habia solici-
tado a su ex pareja que se sometiera al examen de deteccion. No obstante, éste se
negb a practicarse el test si no se le informaba el nombre de la persona que
hipotéticamente le habria transmitido el virus. Asi, el equipo de salud hablé con
Maria para decirle que le tenian que entregar su nombre a su ex pareja por “razones
de salud publica”.
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“Como era un tema de salud ptblica, mandan a [lamar a mi ex pareja y le
dicen tenemos un contacto confirmado de VIH y te pedimos que por favor
te hagas el test de ELISA. Entonces él se niega hacerse el test de ELISA sin
que le den el nombre, él estaba seguro que era yo. No se lo dieron, pero
van a mi casa a decirme que ellos tenian la facultad legal para decirle mi
nombre. Maria, esto no es un problema menor, estamos hablando de SIDA.
El tiene el derecho a saber quien lo contagié, o sea, estamos partiendo de la
base que yo lo habia contagiado”. (Mujer, Porvenir).

Como seialamos, también se detectaron casos mas extremos alin, en donde
se ejercio coercién indebida para obtener el consentimiento para la realizacion de
una accién médica, en este caso, de una esterilizacion, la cual fue practicada el 28
de Julio de 2001.

“Yo estaba con el tratamiento intravenoso de AZT, llegé esta chica con
una carpeta con dos documentos con copia y todo y me dice “sefnora
Claudia, me tiene que firmar este papel”, “pero ;qué son estos pape-
les?”, “uno, es la autorizacién para esterilizarla y el otro es un papel del
servicio médico, o sea, de aqui del Hospital Regional, que ellos no se
hacen responsables que si a usted se le queda un bisturi en la guata”,
“ipero cémo, a mi nadie me informé que tenia que esterilizarme!” (...)
“1ah!, dijo el doctor que si usted no firmaba no la podian operar y que si
el bebé salia infectado, no era problema del hospital”. Ya poh, entre la
espada y la pared, firmé, si no me quedaba otra”. (Mujer, Calama).

Otro de los casos detectados se relaciona con la realizacion de una esteriliza-
cion sin el consentimiento de la persona afectada.

“Cuando a mi me notificaron que me habian esterilizado, recién de una
anestesia, estaba mal, llena de sangre, mal, habia quedado muy mal y
me dicen asi, recién despertando, “oye, yo decidi cortarte las trompas,
como tu tienes SIDA, no podis tener mas hijos”. Y yo estaba asi,
recién...”hagan lo que quieran, ya han hecho tantas cosas conmigo”,
pero estaba en otra”. (Mujer, Santiago).

4.6. Opiniones favorables de los servicios de salud

Pese el complejo panorama descrito, también se observan opiniones favorables res-
pecto de la atencién en consultorios y especialidades. Ain cuando fueron bastante
poco frecuentes, quisimos incorporarlas a modo de registro sobre buenas practicas
médicas, que aunque son poco recurrentes, merecen ser desatacadas como ejemplo
de los modos en que se debiera proceder en todos los casos.
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“Y ahi yo cai al consultorio cinco, en Unién Latino Americana, fabuloso
ahi para atender, ni un problema la matrona es un amor, al contrario le
conté la triste experiencia que habia pasado en el Hospital Arriaran 'y
ella me dejo invitadisima, que cualquier cosa fuera para all, y yo no
tenia ni ficha”. (Mujer, Santiago).

“Después, el doctor que me operd me dio de alta y me dijo “ya, de
ahora en adelante te vas a tener que hacer todos los afios un PAP en
Julio”, porque a mi en Julio me operaron, “asi que te vamos a derivar a
tu consultorio”. Asi que me lo estoy haciendo hace ya tres anos y gra-
cias a Dios no he tenido problemas de discriminacion ni de atencion...
El matrén me atiende super bien, de las mil maravillas, por ese lado no
he tenido problemas”. (Mujer, Santiago).

““Pero por favor —le dije— no me vaya a poner en la ficha que tengo VIH,
mire que en este consultorio me conocen todos y yo conozco a toda
T4 nn

esta gente aqui”, “no —me dijo— si no vas a tener ningin problema””.
(Mujer, Santiago).

También se senala que, en el caso de uno de los consultorios de Temuco, se
envié a varias enfermeras a capacitarse a Cuba en el sistema de atencion que tienen
implementado en ese pais, donde las personas no van al consultorio, sino que es el
médico quien realiza las visitas domiciliarias.

“Yo tengo la suerte de que en el consultorio que esta mas cerca de mi
casa, la enfermera fue a hacer un curso a Cuba, a ver mas o menos el
sistema de salud que ellos tenian, donde el médico va a tu casa, ti no
vas al consultorio. Entonces cuando el hospital informé de que yo vivia
en ese sector, estaba con diagndstico VIH, ya estaba en la fase SIDA,
ellos iban semanalmente o dos veces a la semana a controlarme. Enton-
ces lo encontré bastante, bastante rescatable”. (Hombre, Temuco).

También se observan algunas opiniones mas favorables hacia la atencién tan-
to en el nivel primario como en las especialidades, aiin reconociendo los problemas
en la atencion.

“Te atienden bien, pero siempre uno es al final”. (Mujer, Santiago).

“Yo a la especialidad que voy, me han atendido stper bien, no tengo

nada que decir, a lo que era hace dos anos atras, pero lo que pasa es

que siempre es al final, soy la Gltima”. (Mujer, Santiago).

“La primera vez que fui me atendieron muy bien, no hubo ningtn pro-
blema al contrario, el médico me mandé a hacerme un electroencefalo-
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grama porque estaba muy nervioso. Me lo hicieron a los tres dias, yo he
conocido casos de gente que ha estado tres meses, cuatro meses espe-
rando hacerse un examen de éstos”. (Hombre, Santiago).

“Me han hecho examen de sangre, ahora ultimo, me han hecho para
qué te cuento, cada cinco minutos un pinchazo (...) pero hasta el minu-
to ninguin problema, al contrario, me han hecho pasar de los primeros”.
(Hombre, Santiago).

“En Arica hay de todo en cuanto a especialidades, tiene pediatra, hay
ginecdlogo, dentista, médicos hay tres (...) Arica esta completo, somos
privilegiados a lo largo de todas las regiones, es el que esta con el servi-
cio mas completo”. (Hombre, Arica).

Incluso en la entrevista grupal realizada con personas que se atienden en el
sistema privado de salud y/o han pasado recientemente al servicio publico, se obser-
van opiniones favorables respecto de la atencion proporcionada en este tltimo.

“Yo voy al hospital atomarme los examenes y digo soy VIH (...) las quedo
mirando serio, buenos dias, buenas tardes y entro un poco en conversa-
cion y listo. Encuentro mucho mejor que ir a meterme a un laboratorio
aparte o que te ven el papelito. Es como que estan mas acostumbradas,
son mds monadtonas, hacen su trabajo y listo, les da lo mismo que venga
una persona con cancer o una persona con SIDA”. (Hombre, Santiago).

5. PERSONAS HOSPITALIZADAS Y ATENCION DE URGENCIA

Asi como en el diagnéstico anterior, los mayores problemas de atencion se siguen pre-
sentando con las personas que se encuentran hospitalizadas y con quienes deben asistir
alos servicios de urgencia para ser tratadas. En ambos casos, se observan malos tratos —
que caen en lo vejatorio-y falta de atencion de quienes solicitan atencién inmediata.

5.1. Lasituacion de las personas hospitalizadas

En la atencién a personas hospitalizadas no se registra ninguno de los avances que
hemos podido detectar en otros ambitos de la atencién en salud, encontrandose
casos recientes que evidencian falta de preparacion del personal de salud y poca
humanidad en el desempeno de sus funciones, cayendo en conductas discriminatorias
y vejatorias.

“En el Hospital Salvador, de ahi en adelante (cuando Illegé la confirmacion),
todo el personal de la sala de cirugia donde yo estuve cambié conmigo.

Hasta para tomarme la temperatura, el termémetro lo cogian con la toalla
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nova. Mi mama tuvo que hacer un escandalo, porque yo por arriba y por
abajo usaba panales, y ellos me veian toda mojada y tenia que esperar que
llegara mi mama para que me cambiara. Ellos no me cambiaban y especial-
mente habia un enfermero hombre, que si me paraba, que hiciera la cama.
Y eso fue el afio pasado no mas. No me cambiaron, hasta me dejaron de
hidratar, me dejaron sin suero, sin nada. Entonces, ahi el doctor recién ese
dia, como cerca de las doce de la noche, me cambiaron. Pero cuando vino
el camillero a cambiarme, la auxiliar le dijo que se colocara guantes para
sujetar la camilla porque yo tenia VIH”. (Mujer, Santiago).

En el caso de Punta Arenas también se observa falta de atencién por parte del
personal de enfermeria en especialidades, lo que significa que éste no esta cum-
pliendo las instrucciones dejadas por el médico tratante, con los subsecuentes pro-
blemas de salud que puede implicar esta grave omisién. Marcelo se sometié el 2003
a una intervencién quirudrgica por una fistula perianal, quedando el servicio de en-
fermeria con la recomendacién de practicarle dos curaciones diarias, las que el
personal de enfermeria no quiso realizar.

“Yo estaba en una sala de aislamiento, me dejaban el apésito encima del
velador y hasta que en un momento yo le dije, “bueno, cudndo me van a
curar”, porque el médico me indicé dos curaciones diarias. “Pero ahi te
dejamos la gasa para que te cures”. “No —le dije- como comprenderas es
imposible, a no ser que yo sea hombre goma, poder hacerlo”. Fue claro y
evidente, porque de hecho, el doctor, uno de los cirujanos asistentes, se
molesté mucho con la enfermeria y les [lamé la atencién “cémo era posi-
ble que, habiendo una indicacién de dos curaciones diarias, no se me
hubiesen hecho las curaciones”. (Hombre, Punta Arenas).

Estas situaciones se complejizan cuando de por medio es posible que se pro-
duzcan otro tipo de problemas de salud, derivados de la falta de atencién de los/as
especialistas y/o personal de enfermeria.

“El personalmente tuvo que ir a buscar el carro —eso se ve en muy raras
ocasiones, no es frecuente que los médicos hagan las curaciones— él
tuvo que ir a buscar el carro y hacerme la curacion porque habia una
gasa que tenia en la parte rectal que tenia que ser extraida en ciertos
dias y ya pasados esos dias, obviamente en el momento que me sacan
la gasa, mas alla del tema del dolor, que asi fue, podia haber generado
una infeccién”. (Hombre, Punta Arenas).

Dentro de lo que es la atencién, también se denuncian situaciones
discriminatorias en relacion a los cuidados que debieran tenerse con una persona
que vive con VIH. En el caso de Marcelo, que fue operado el 2003, estuvo hospita-
lizado quince dias y el personal de salud no le cambié las sdbanas de su cama.
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“Tuve que pedirle a mi madre que me llevara sébanas, porque no me cam-
biaron y estuve mas de quince dias hospitalizado. Cuando llegé el dia de la
intervencién quirtrgica propiamente tal, posterior a eso, paso el tema del
cambio de sabanas, con la consabida situacién que habian advertido ellos,
habia que evitar al maximo cualquier infeccién intra hospitalaria y entre
ellas estaba el tema de las curaciones y del cambio de sabanas. El cambio
de sabanas nunca se hizo mientras yo estuve hospitalizado, sélo el que yo
hice por las sabanas que me llevaron de la casa”. (Hombre, Punta Arenas).

También Dario relata haber vivido una situacién parecida, donde la atencién
del personal de enfermeria es calificada de deficiente, no asf la del personal médico.

“La atencién en si, de los médicos, fue buena, pero la del personal mala,
porque las enfermeras llegaban y venian como de malas maneras a tra-
tarte. Incluso para retirar la chata, estaba practicamente todo el dia con
la chata, me la tenia que poner yo mismo, porque ellas no lo querian
hacer”. (Hombre, Punta Arenas).

Una situacién similar vivié Elena cuando fue intervenida por un pre-cancer el
2003, ya que junto con sufrir la segregacion del resto de las pacientes con que origi-
nalmente se encontraba, debié pasar por la dificil situacién de tener que depositar
todas sus cosas en bolsas negras, despertando la sospecha del resto de las pacientes.

“En el ano 2003 me operé de un pre-cancer y en maternidad yo estaba
en una sala comun con todas mis companeras, me trasladaron y tuve
una mala experiencia. La matrona, por orden de una doctora, decidié
que me cambiaran a una sala, a la tGltima sala y era en tiempo de invier-
no. Yo la pasé stiper mal, porque estaba helado y toda la ropa que yo
sacaba, que eran las sabanas, tenia que ir con bolsas negras. Tenia ver-
glienza porque mis companeras me miraban. A mi no mas me daban
bolsas negras y me daban cuatro o cinco al tiro. Era como si fuera no sé,
la pasé super mal”. (Mujer, Punta Arenas).

La falta de aseo y de mantencion de la infraestructura hospitalaria también se
senala como un aspecto deficitario por las personas consultadas.

“Entonces fuimos el presidente y nosotros a hospitalizarlo y sabes ti que en
la sala que lo dejaron, una sala totalmente asquerosa, hasta yo quede asi
iplop! Yo no queria dejarlo porque dije, va por este motivo y va a salir peor
de lo que esta. Sabes ti que una pieza indecente, el lavamanos que tenian
en la sala, negro, una cosa que no podias estar ahi y un mal olor, una
hediondez que venia del baio, las murallas hasta con caca (materia fecal) y
lleno de moscas. Entonces nosotros hablamos, que cémo se les ocurria y
habian como tres personas mas en la sala”. (Mujer, Antofagasta).
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5.2. Postas y servicios de urgencia

En la atencion de los servicios de urgencia y en las postas tampoco parece haber
mejorado lo suficiente la atencién. El mal trato y la falta de atencion, que puede
incluso terminar con la muerte de una persona, nuevamente aparecen mencionados
al consultar sobre la atencién recibida en estos centros de salud.

“Yo me acuerdo que hace poco tuve que ir a la Posta por una comparniera

que estaba mal y me acuerdo que habia una nifia VIH. Nunca la habia
visto y la distingui porque estaban sus frascos, se los pusieron y estaba
ella con una neumonia y las ventanas estaban abiertas tipo doce de la
noche. Entonces, la mina (la mujer) estaba muerta de frio y yo le dije
“spor qué tenis la ventana abierta?”; me dijo “es que el enfermero me dijo
que la dejara abierta para que se fueran los virus”, ;cachai? Yo llegué,
cerré la ventana y me acuerdo que fui a buscar a la doctora y hablé con la
doctora y le dije “me parece estipida la situacion en que ponen a la gente
que es VIH. Ella no le estaba haciendo dano a nadie, lo Gnico que quiere
es que la atiendan dignamente y aparte, por los enfermos ganan plata
aqui, entonces minimo que los atiendan bien”. (Mujer, Santiago).

“Yo estuve con una diarrea terrible, como dos semanas. Esto fue hace
dos meses atras. Fui, hablé, pedi con la secretaria de la doctora, que me
diera una hora. La doctora me dice “Andate al tiro a la posta, alla te van
atender”. De las diez de la manana hasta las diez de la noche y no me
atendio la doctora. Nadie me queria atender porque traia la orden de
ella. Y el médico me miraba, yo estaba con unos dolores terribles, esta-
ba deshidratada y no me pusieron nada y me fui asi a mi casa. Toda la
noche sentada en el bano, toda la noche. A uno no la pueden atender...
Incluso me llegué a hacer sentada, porque no era capaz de sostener mi
cuerpo. Entonces eso es lo que me dio pena, por qué la doctora me
atendia mal y al resto no... Eso es lo que a mi me da rabia, la impoten-
cia. Iba al consultorio y tampoco me atendian, iba al SAPU de Renca
tampoco, llegaban, me colocaban un pinchazo y nada mas, no me colo-
caban ni suero. Entonces eso digo yo por qué la discriminan a uno por
tener VIH. Si somos seres humanos, todos iguales”. (Mujer, Santiago).

“El personal de urgencia no esta capacitado para tratar situaciones de
urgencia en pacientes VIH y eso es una falencia grave, me parece gravisima,
porque una cosa es que tu vayas a un control médico, entre comillas a un
control sano, que bueno, como control pasa que si el médico no esta,
tienes la opcién de cambiar fecha, pero otra cosa es cuando vas a urgen-
cia y que no tengan la capacidad de atender”. (Hombre, Punta Arenas).
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“Fue en Marzo del ano pasado que fallecié una companera. Nadie la
quiso llevar a la posta, los gallos (hombres) de la ambulancia se nega-
ron a llevarla y con guantes y todo. De hecho, los gallos cuando Ilega-
ron con la ambulancia, el paramédico decia “no, no, si es VIH, yo no la
saco” y no la sacaron. La Mary murié en su casa”. (Mujer, Santiago).

De acuerdo a los relatos de las entrevistadas, esta falta de atencién en los
servicios de urgencia tendria que ver con la percepcién, por parte del equipo de
salud, que las personas viviendo con VIH/SIDA son casos irrecuperables y que, por
lo tanto, no se priorizan en términos de la atencion.

“Lo que pasa es que cuando tu vas a la posta y llevas a una persona que
es VIH y que esta con su salud un poco deteriorada, qué dicen ellos
“para qué le vamos a salvar la vida —porque me lo han dicho— nosotros
tenemos que darle prioridad a la gente que realmente se va a salvar, no
a estos casos perdidos”. Esa es la respuesta que te dan los médicos,
hasta el dia de hoy”. (Mujer, Santiago).

“A mi también me tuvieron esperando por una nefritis un kilo de horas
(muchas horas), “oye, si total ti podis esperar, por tltimo no tenis caso,
hay que darles prioridad a los demas”. (Mujer, Santiago).

6. PROBLEMAS CON LOS TRATAMIENTOS ANTIRRETROVIRALES

Con la ampliacion de la cobertura de los tratamientos antirretrovirales al 100% de las
personas que se atienden en el sistema publico de salud durante 2003, se marco un hito
en la historia del VIH/SIDA en Chile. A esto se suma que, durante el 2005, con la
implementacion del AUGE, se obligd a las ISAPRES a entregar las terapias indicadas
para el VIH/SIDA a los usuarios del sistema privado'. De hecho, no detectamos ningun
caso de alguna persona que senalara estar con prescripcion de terapia antiviral y no
tener acceso a ésta. Sin lugar a dudas, esto constituye un avance enorme en el tema del
VIH/SIDA en Chile y también en relacién al diagnéstico realizado el 2002. No obstante
ello, la efectividad de la terapia depende en gran medida de lo que se conoce como
“adherencia”, y que dice relacion con la correcta ingesta del medicamento prescrito por
la persona afectada. Si bien es cierto que esto es responsabilidad, en gran medida del
usuario, es de mayor gravedad cuando es responsabilidad de los servicios de salud. En
este sentido, en las reuniones grupales realizadas, se registraron numerosos reclamos de
desabastecimiento de tratamientos antirretrovirales en los servicios publicos, situacion
que los ha obligado a incurrir en conductas que afectan directamente la adherencia a los
farmacos, como la entrega parcelada de los medicamentos. También se detectaron irregula-

' La Gnica excepcion la constituyen las Fuerzas Armadas y de Seguridad, cuyo sistema de salud
no incorpora las terapias antirretrovirales.
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ridades en la entrega de farmacos, dificultades excesivas para cambiar esquemas tera-
péuticos, falta de disponibilidad de otros medicamentos para enfermedades oportunis-
tas y descuido en cuanto a los tratamientos y monitoreos clinicos de los/as nifnos/as.

6.1. Desabastecimiento de Tratamientos Antirretrovirales

En el norte del pais, encontramos que los casos en que los medicamentos no han sido
entregados oportunamente desde el hospital, el personal de salud responsabiliza de esta
situacion al laboratorio o al transporte. Las consecuencias para las personas que viven
con VIH/SIDA que han experimentado esta situacion van desde suspender el tratamien-
to (por una semana), segun indicaciones médicas, hasta buscar soluciones temporales
gue optimicen los escasos medicamentos, compartiéndolos entre varias personas.

“Yo fui a retirar mis medicamentos en la fecha correspondiente y me
dijeron “nos falta uno, que es el Viracept, no hay”. Entonces trataron de
solucionar el problema que teniamos en Antofagasta, trataron de conse-
guirmelos en Calama, Iquique, Arica, pero no lo tenian. Entonces, se-
gun ellos, dijeron que del laboratorio no lo habian mandado... Estamos
hablando de Agosto o Septiembre (de 2004)”. (Mujer, Antofagasta).

“Aqui en Iquique pasé lo mismo el mes pasado. A mi también me pasé
lo mismo que dices ti, me dijeron “no ha llegado el Videx”, asi que me
dieron diez pastillas “y en diez dias méas venis a buscar el otro frasco”.
Eso es todo y es primera vez que me pasa eso (...) repartieron diez a
cada uno hasta que llegaran las otras, parece que fue problema de de-
mora de transporte no mas”. (Hombre, Antofagasta).

En la entrevista grupal realizada en el sur, se encontraron dificultades simila-
res a las registradas de la zona norte. En noviembre de 2004 Roberto tuvo proble-
mas de desabastecimiento de Kaletra.

“Si, he tenido problemas de desabastecimiento en Noviembre, tuve proble-
mas con el Kaletra. Yo le pregunto a la nina de farmacia si son muchos los
que toman Kaletra y me dice que habemos solamente cinco. En ese mo-
mento no me preocupé por mi, porque siempre voy dejando un excedente,
pero si me preocupé por las otras personas que no van teniendo un exce-
dente ... Después me vuelve a pasar con el Videx y me dieron una parte,
para cinco dias, después me dieron para cuatro”. (Hombre, Talcahuano).

En Temuco, esta misma situacion la vivieron a mediados del aio pasado (2004).
“A mi me paso el aino pasado, a mitad de ano. Yo lo iba a buscar en la
misma fecha, los dias 20, donde esta la farmacia. Igual te daban asi los

medicamentos para 15 dias, te los recortaban y todo y te decian ven la
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otra semana y vienes a buscar el resto cachai. Se supone que las perso-
nas que estan tratandose con medicamentos tienen que tener sus pro-
pios medicamentos. No pueden sacar medicamentos de otros pacien-
tes para darte a ti”. (Hombre, Temuco).

Del mismo modo, en Punta Arenas también senalaron haber vivido proble-
mas de desabastecimiento de algunos tratamientos antirretrovirales.

“Y lo otro que ha estado pasando Gltimamente, es la falta de algunos
medicamentos antirretrovirales. Yo creo que a estas alturas nosotros no
tendriamos por qué tener falta de stock de medicamentos. Y es algo que
ha estado sucediendo, que algunos medicamentos antirretrovirales han
estado faltando. Ultimamente estd pasando por lo menos una o dos
veces en el mes, que algiin medicamento falta y me consta, porque yo
mismo en algiin momento, soy el que va a retirar los medicamentos a la
farmacia para entregarselos a los usuarios y me dicen “sabes que no
hay” o “mandamos a pedir a Puerto Montt”, que es el lugar mas cercano
para pedir y después hay que devolverlos a Puerto Montt cuando llega
la remesa. Seguin lo que me explicé la quimico farmacéutica, que era un
problema con los laboratorios, esa fue la respuesta que me dio”. (Hom-
bre, Punta Arenas).

Asi como ocurrié en el norte y sur del pais, en Santiago, las mujeres sefialan
que los desabastecimientos de tratamientos antirretrovirales, se traducen en que las
personas reciben parte de la terapia mensual, teniendo que volver al servicio de
salud a buscar la parte faltante de la terapia.

“En los medicamentos, en los tres meses que yo estoy, a veces no estan
todos los remedios, porque hoy dia me entregaron la mitad de la terapia
que fui a buscar hace una semana atras. No estaba toda, me dieron una
parte y hoy dia me dieron la otra parte. El Videx no habia la otra semana
y me lo entregaron ahora”. (Mujer, Santiago).

“A mi menos mal que me quedaba Videx. Si no habria quedado con la tera-
pia parada, porque yo tomo Videx, Stocrin y Abacavir”. (Mujer, Santiago).

“Yo casi siempre en las terapias he tenido ese problema. El mes pasado
me quedaron debiendo para este mes”. (Mujer, Santiago).

6.2. Irregularidades en la entrega de farmacos

También detectamos algunas irregularidades en la entrega de los antirretrovirales,
las que van desde la entrega de medicamentos vencidos, errores en la entrega de las
terapias y otras irregularidades que se hace necesario investigar mas a fondo. En El
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2000, Juan Pablo se empezo6 a atender en el Sétero de Rio, donde le suspendieron
los tratamientos porque le dijeron que no estaban dando resultados.

“Una cosa del medicamento eran los horarios en que correspondia, pero
no me explicé que mi sistema nervioso no estaba bien y que eso podia
influir en que no me diera los resultados esperados”. (Hombre, Talcahuano).

En diciembre de ese aio, le solicitan un nuevo esquema. Como en junio todavia
no llegaba el tratamiento, Juan Pablo pide hora al médico, informandosele que su ficha
se habia perdido en el Sétero de Rio y que habia que pedir los medicamentos de nuevo.

“Yo le digo cémo vamos a pedir de nuevo, si los medicamentos ya fue-
ron pedidos en Diciembre del afio pasado. Y ahi recién consulté y el
medicamento habia llegado en Junio del 2001 y recién en Diciembre
me los empezaron a dar. ;Qué pasé en ese lapso?, ;qué pasé con los
medicamentos que supuestamente venian a mi nombre?, ;a quién se
los asignaron?, sdénde quedaron? No tengo la menor idea”. (Hombre,
Talcahuano).

En Osorno se denuncia que, en algunas ocasiones, a las personas se les han
entregado medicamentos vencidos, situacion que reviste una alta gravedad, ya que
influye de manera decisiva en la efectividad del farmaco.

“Por ejemplo, tenemos el caso de una persona que toma Kaletra y que,
sinceramente, en dos oportunidades le paso este afno, el ano 2004. En
dos oportunidades le entregaron Kaletra vencido”. (Hombre, Osorno).

Se denuncian asi mismo, errores en la entrega de medicamentos
antirretrovirales, lo cual provoca mucha desconfianza entre las personas que viven
con VIH sobre eventuales errores que pudiesen ocurrir a futuro con ellas mismas.

“Fui a buscar mi triterapia y llegé la matrona y le dice a la otra enferme-
ra que esta al lado “no puedo ubicar a este chico, no me acuerdo el
nombre, le dieron mal la triterapia. En vez de darle no sé qué pastilla, le
dimos otra y todavia no lo puedo encontrar”. Asi, como si nada y las
dos riéndose. Y dije yo, si me van a dar el remedio, otra vez me lo
pueden dar mal a mi”. (Hombre, Punta Arenas).

“En el hospital Salvador han cambiado varias veces a la nifia que entre-
ga los remedios. La primera entregaba terapias que no tenian nada que
ver con las que tu ibas a buscar. Inclusive hicimos hasta un reclamo
para que sacaran a esa nina. Las han cambiado tres veces, la que esta
ahora, bueno, hasta ahora, ha estado stper bien”. (Mujer, Santiago).
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Una grave irregularidad detectada en la entrega de farmacos dice relacion con
la utilizacion de estrategias orientadas a hacer que la persona que vive con VIH/SIDA
renuncie a éstos, de manera velada, a través de enganos.

“Este nino fue donde el doctor y no estaba, fue donde la matrona y la matro-
na no se los quiso dar. Le dijo “vamos a tener que hacer este papel”, segtin
lo que él me conté “firmame acad” y este nino es indigena, pertenece a la
comunidad Aymara. El cabro (joven) dice que andaba medio volado vy fir-
mo, al final no llegaron nunca los medicamentos, entonces él fue a recla-
mar, le dijeron que él habia renunciado a los medicamentos. Y él dijo “pero
spor qué?, si yo no he renunciado”, “si, aqui esta firmado por ti, que renun-
ciaste a los medicamentos. .. El dice que la doctora nunca le explicé que el
papel era para renunciar a los medicamentos”. (Hombre, Arica).

6.3. Dificultades para cambiar de terapia

Es compartida la opinién entre los/as participantes de que es dificil lograr un cambio
de terapia antirretroviral. En general, el/la médico/a tratante y otros agentes de salud
son reticentes a tomar en cuenta la opinion y los conocimientos de las personas que
son atendidas en los programas. Como razoén principal para no cambiar el trata-
miento se dice que el esquema esta funcionando bien y que un cambio podria ser
danino. De este modo, se observa poca consideracion de los efectos secundarios de
los tratamientos, lo cual es visto por el personal de salud mas como un tema estético
que como un problema que afecta la calidad de vida y autoestima de quienes viven
con VIH. Algunos de los siguientes testimonios grafican lo senalado.

“Ella tuvo que pedir el cambio a CONASIDA, y el doctor de CONASIDA
le dio la autorizacion, pero la doctora no quiso cambiarselos. Hemos
tenido serios problemas con la doctora. Cuando uno pide el cambio de
terapia, ella no lo autoriza, dice que nosotros no somos doctores, que si
nosotros sabemos lo que debemos tomar, para qué vamos a verla”. (Mujer,
Antofagasta).

“Para mi el Crixivan me estaba produciendo célicos renales bastante
graves y pasaba mas en urgencia y la doctora no me queria cambiar la
terapia. Entonces yo, con mis conocimientos, sé que el Crixivan me esta
haciendo mal. Yo solicito que me cambie” —le dije yo— “es que tu carga
viral esta indetectable, estas bien” me dijo y mi CD4 siempre va subien-
do muy poco. Entonces ahi tuve problemas con ella hasta que logré que
me lo cambiara”. (Mujer, Calama).

En ocasiones, esta actitud del personal de salud impide un cambio de medica-
mentos que disminuya los efectos colaterales de los tratamientos, que afectan nota-
blemente la autoestima de las personas.
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“Esa nina de la agrupacién salio reina varias veces, era muy linda. Pero
ahora tu la ves y nada que ver, tiene como una joroba tipo camello... A
ella le da verglienza vestirse y mirarse al espejo. No le han querido dar
el cambio de terapia, porque hay una pastilla que se la daban 'y le pro-
ducia otra cosa, la han estudiado bastante, ella llora y me llama porque
cae en depresion, trabaja con publico y todo y hay gente que no cree
que es ella”. (Hombre, Arica).

“En el caso de Victor, en un momento se habia dicho que simplemente no
se le iban a entregar los medicamentos antirretrovirales hasta que él no
pasara por dos instancias, que una era salud mental y otra era consejeria de
pares, porque ellos lo que evaluaban y consideraban era el tema de la
adherencia, o sea, aunque el Victor andaba enronchado como un caiman,
eso para ellos casi era invisible, no era tema”. (Hombre, Punta Arenas).

6.4. Falta de disponibilidad de otros farmacos

El tratamiento de las personas que viven con VIH/SIDA no se circunscribe solo a la
terapia antirretroviral, ya que muchas veces deben ingerir otro tipo de farmacos para
combatir enfermedades oportunistas u otro tipo de afecciones derivadas de su con-
dicion serologica. En las entrevistas grupales se seialé que estos medicamentos no
siempre se encuentran disponibles en los servicios de salud.

“Yo tomo uno que se [lama Gengibrosilo, yo tengo que tomar todos los
dias, me cuesta 2.000 pesos por semana y la mayoria de las veces dicen
que no hay. Es especifico para el higado, es para los triglicéridos, por-
que con el medicamento que yo tomo, tengo los triglicéridos stper al-
tos y puedo hacer una hepatitis. Mas encima que ya hice hepatitis cuan-
do chica”. (Mujer, Santiago).

“Son remedios importantes y no los tienen en la farmacia no mas, ahi
uno se tiene que sentar a esperar a que lleguen”. (Mujer, Santiago).

“En el hospital San Juan de Dios siempre se da que nunca hay remedios
para las enfermedades oportunistas, se los tienen que estar costeando
los pacientes y de repente, por decirte, la Ranitidina, que es tan barata,
nunca esta en la farmacia, nunca hay”. (Mujer, Santiago).

“La Betametazona, que es para la piel, de repente tengo que usar dos
cremas mas que son para la piel y todo eso me lo costeo yo misma,
porque en la farmacia no hay. Después, llevo tomado un ano, diez meses
otro remedio porque me diagnosticaron que estaba haciendo alergia al
Cotrimoxazol. De los diez meses solamente dos meses me los ha dado
el hospital y después me los compré yo”. (Mujer, Santiago)
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“A mi me pasaba lo mismo, me daban Fluconazol, a todos les han dado
las terapias complementarias, pero para mi siempre no hay, nunca hay.
Ni siquiera una Ranitidina, ni un Paracetamol, la otra vez no tenian”.
(Mujer, Santiago).

6.5. Situacion de los/as nifios/as

En el caso especifico de las mujeres, existe preocupacion por la situacién en que se
encuentran los/as nifos/as en los servicios de salud, sefalandose que no reciben ni
los tratamientos prescritos ni el adecuado monitoreo de su estado de salud.

“Y lo otro que no hay que olvidar también los medicamentos de los ni-
Aos, que yo creo que es una parte importante, que no se ha trabajado el
tema de los nifios. Supuestamente el Gobierno los cubre a ellos con sus
medicamentos y en la practica, no es asi, muchos ninos quedan sin medi-
camentos y tienen que estar esperando. Un mes que estan sin su triterapia.
Entonces igual ese tema es importante abordarlo”. (Mujer, Santiago).

Esta situaciéon no solo estaria afectando las terapias antirretrovirales, sino que
también otros beneficios que supuestamente se encuentran garantizados. Tal es el
caso de la leche y del seguimiento clinico que se les debe hacer a los/as ninos/as.

“Claro, porque a los ninos les hacen la Gamaglobulina que le [laman, a
la mayoria se la hacen, pero de repente no les tienen ni las vitaminas a
los ninos. Se supone que ellos estan cubiertos, entonces deberian tener.
Igual esta el protocolo de la leche de los ninos, que no a todos se les da.
Entonces qué pasa con esas platas, sesas platas estan siendo invertidas
0 no?, squé pasa con la leche, el alimento de los nifos? Yo creo que esta
como bien abandonado el tema de los nifios”. (Mujer, Santiago).

“Si, lo que pasa es que cuando los ninos entran a ese protocolo, les hacen
el seguimiento. En los nifios por reglamento tiene que ser hasta los dos
anos y en todos los hospitales no lo hacen, o sea, a los nifnos a los seis
meses les estan dando el alta, cuando el protocolo dice que tiene que ser
por dos anos. Entonces ;qué pasa?, spor qué ya no les estan dando la
leche hasta los dos anos?, les estan dando hasta los seis meses. El segui-
miento sigue hasta los seis meses, entonces qué pasa con el resto del
tiempo. Se supone que hay una plata invertida ahi, porque hay otros ni-
fos que entran a ese protocolo que son VIH y no estan teniendo el bene-
ficio de la leche, del alimento y de las vitaminas”. (Mujer, Santiago).

“Una situacién que se presentd en el Hospital Sétero del Rio hace como
menos de un mes atras, es que a todos los ninos que les estaban dando
la leche materna, de repente los tiraron para los consultorios. Entonces
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ahi tuvo que ir la asistente social, hacer todo un manejo y otra vez
devolvieron la leche materna al hospital, porque muchas no querian ir a
los consultorios a buscar la leche”. (Mujer, Santiago).

En relacion al tema de los/as ninos/as, las mujeres también denuncian discri-
minacion hacia ellos en los consultorios y falta de regularidad en los controles que
debe hacer el pediatra.

“En los consultorios igual discriminan todavia a los nifios, incluso a uno
que vive con VIH, que ya es un adulto, todavia te discriminan y para los
ninos es peor. Las enfermeras son las que les hacen los controles, igual
hay que reconocer que en los consultorios el pediatra los ve dos veces
en cinco anos, o sea, de qué hablamos. Nunca ha estado un pediatra
constantemente con los nifios, siempre es una enfermera la que te atien-
de en el consultorio a los nifios”. (Mujer, Santiago).

7. PROBLEMAS CON LAS CONSEJERIAS

Las consejerias son de fundamental importancia en el tratamiento integral de una
persona que vive con VIH/SIDA, ya que es la instancia donde la persona debe com-
prender a cabalidad las caracteristicas de la enfermedad que posee, los tratamientos
de que se dispone actualmente y las formas de sobrellevar el impacto psicolégico que
implica la seropositividad. Incluso, se han dispuesto servicios especiales de consejeria
entre pares en algunos de los servicios de salud del pais. Ello con el objeto de que las
personas sientan que pueden conversar con alguien que ha atravesado por las mismas
dificultades que las que ella esta pasando en estos momentos.

Los problemas que se relatan respecto a las consejerias dicen relacion con la
falta de privacidad con que éstas se realizan, con la falta de derivacion por parte del
personal de salud de las personas que requieren consejeria entre pares y, en gene-
ral, con una vision excesivamente biomédica del VIH/SIDA, donde los aspectos
psicologicos no tienen la debida importancia.

7.1. Falta de privacidad de las consejerias

La representante de la Agrupacion Vida Nueva 2000, seiiala que las consejerias no
siempre son realizadas por parte de la persona capacitada para estos fines y que las
condiciones en que éstas se realizan tampoco son las adecuadas. En este sentido, se
estaria contraviniendo lo dispuesto en la Ley 19.779 sobre la confidencialidad y la
consejeria. Al respecto, la mujer cuenta que su hija acompainé a una amiga de 15
anos a buscar el resultado del examen de deteccién, encontrandose que la matrona
encargada de la consejeria estaba con licencia. Frente a esto, la persona encargada
de ITS se ofreci6 para realizarle la consejeria.
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“Le dijo sabes que todavia no ha llegado, pero igual no te lo puedo entre-
gar porque hay que hacerte unas de esas consejerias, pero la doctora que
es la consejera no esta, asi que si quieres ven y yo te hago la consejeria.
Mi hija le dio un codazo y le dijo no puede ser que te la haga él, porque
tiene que ser la persona encargada y en una habitacion a puertas cerra-
das. Bueno, la cosa que no le hizo la consejeria, pero esta esa posibili-
dad. Yo creo que pasa que las mismas personas ahi, hacen la consejeria a
la rapida, en el pasillo porque la matrona no esta”. (Mujer, Valdivia).

7.2. Falta de derivacion a consejeria entre pares

En cuanto a las consejerias entre pares que debieran implementar los servicios de
salud, encontramos que los/as entrevistados/as senalan que existen problemas graves,
ya que el personal de salud no hace las derivaciones correspondientes a quienes se
encuentran pasando por depresiones o con problemas de adherencia, ni tampoco
entregan la informacién de que existe este servicio de consejeria entre pares a disposi-
cion de los/as usuarios/as que deseen hacer uso de éste. Esto fue recurrente en el caso
de Punta Arenas y en algunas ciudades de la zona norte del pais.

“La verdad de las cosas, vamos de mal en peor, porque después de la
ultima visita de CONASIDA y de la tltima capacitacion que fuimos con
la matrona a Cuncumén, yo esperaba que iba a cambiar un poco la
politica en términos de que ellos tenian que entender que se tenia que
dar el sistema de derivacion al resto, ya sea, del médico tratante o la
enfermera o quien correspondiese. Este mes de Enero, lo que llevamos
del mes, tengo una sola persona atendida y entre comillas, si se podria
decir por derivacion”. (Hombre, Punta Arenas).

“Ese dia también llego otra persona en una situacién compleja de salud
y tampoco se le habia informado de que existe el espacio de la
consejeria”. (Hombre, Punta Arenas).

“(Un chico que estaba en una crisis de salud) se acercé a mi, me saludo,
él no sabia que yo estaba haciendo consejeria dentro del hospital. Cuan-
do hablé con él, le pregunté si en algin momento la enfermera del pro-
grama, la matrona o el médico tratante, le habian informado que existia
el espacio de consejeria. Me dijo que en ningiin momento le habian
informado y él en estos momentos esta con terapia de rescate y mas
encima el médico le dijo “o te tomas esto o te mueres”. Fue bastante
duro desde el punto de sentirse que estaba en una situacion limite. Le
cambié totalmente la perspectiva cuando hablamos, al decirle que es
cierto que si es una terapia de rescate eso no significa que se va a morir,
no, que ahora el tema de la adherencia hay que profundizarlo mucho
mas y ver lo que ha estado fallando”. (Hombre, Punta Arenas).
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En Antofagasta, las personas consultadas sefalan que las matronas no conside-
ran que las personas que viven con VIH/SIDA se encuentren capacitadas para realizar
labores de consejeria entre pares, asi como tampoco reconocen que es una necesidad
de todos/as, sino mas bien de las personas que estan agrupadas solamente.

“El tema de la Consejeria ha sido un cuento chino para nosotros. He-
mos luchado por todos lados, ambas agrupaciones y realmente no quie-
ren dar el brazo a torcer y parte por el tema de las matronas,
especificamente por las matronas del ETS. Ellas se encuentran capacita-
das, segtin ellas, como para entablar una consejeria, que no es necesa-
ria la ayuda de nosotros”. (Mujer, Antofagasta).

“Una de las matronas, empezd a hacer unas encuestas, una encuesta
media bruja (enganosa), parecia una votacion, con una cajita, diciendo
que cémo era la atencién y en el fondo, se respaldaron con el hecho de
que las personas que reclamaban la falta de consejeria eran las perso-
nas que estaban en la agrupacién, pero el resto no. Entonces considera-
ron que no era necesario”. (Hombre, Arica).

“Entonces lo que se esta peleando es que hay varios ninos que han
hecho cursos, consejerias como el Daniel, Eugenio, la Georgina, para
que les den ese espacio a ellos. Pero por este doctor no, porque segtn
él, no estamos indicados ni aptos. Yo creo que lo mejor que hay es uno
que esta en lo mismo aconseje a otra persona”. (Hombre, Iquique).

Ademas, se senala que la Consejeria entre pares no se ha implementado al inte-
rior de los servicios de salud por la discriminacién hacia los homosexuales existente al
interior del equipo médico que se desempana en estos centros. Asi se sefiala que ocurre
en Los Angeles, donde el médico le dijo al Consejero de la agrupacién que:

“por qué iba a hacer consejeria entre maricones, que no podia hacer
consejeria. Asi lo dijo textualmente el doctor”. (Hombre, Los Angeles).

“Y lo que se hablaba también de la consejeria entre pares, esta resistencia
que se produce de las matronas, de los encargados del tema VIH, de
como vamos aceptar a esta persona que es VIH, que posiblemente tiene
una orientacién sexual no adecuada a un servicio de salud, que es homo-
sexual. ;Va a tener la estabilidad psicol6gica como para dar una consejeria
a una persona que viene de recibir una noticia que realmente va a cam-
biar su vida? Y hay una resistencia que realmente se siente en los servi-
cios de salud'y el problema de por qué las consejerias entre pares no se
instalan en algunos servicios de salud es porque estan como en una gue-
rra encarnizada en contra de que se instalen”. (Hombre, Concepcion).
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7.3. Enfasis biomédico

Se observa que desde los servicios de salud existe una mirada demasiado biomédica
del tema del VIH/SIDA, recurriéndose a extranas estrategias para conseguir que las
personas adhieran al tratamiento antirretroviral en lugar de indagar sobre su estado
psicologico. De este modo, Mauricio relata que, en Punta Arenas, habia dos casos
de personas con resistencia viral.

“Una estaba presente ahi en ese momento y la segunda no. Indudablemen-
te viene con cédigo y toda la cosa, no es que esté con nombre y apellido,
pero haberle facilitado el documento al usuario donde estaban sus datos
personales y los de la otra persona para decirle “oye, sabes que si tu no te
pones las pilas (no te comprometes) en términos de adherencia, te puede
pasar lo que le paso a esta otra persona”. (Hombre, Punta Arenas).

“En el servicio, el tema de la contencién no funciona mucho, sea desde
el punto de vista del médico tratante o de la enfermera, o sea, bueno no
te tomaste la terapia, no te la tomaste no mas. Simplemente si no te la
tomas te vas a morir, porque todavia estamos con el discurso de que si
no te tomas las terapias tienes dos caminos o te la tomas o te mueres”.
(Hombre, Punta Arenas).

“Eso es un problema, porque es cierto que nuestro espacio esta bastante
circunscrito y limitado, pero creo que ahi hay un tema que tiene que ver
con la sensibilidad humana y con como abordamos, desde una pers-
pectiva mas global, el vivir con VIH y no sélo la cosa biomédica. Un dia
me dijo la matrona “a mi lo Ginico que me interesa es entregar los medi-
camentos y punto. Lo que pase con las personas seropositivas, no es un
tema que a mi me preocupe”. (Hombre, Punta Arenas).

También se relata el caso de una persona de la agrupacion Positivamente
Positivos Talcahuano, de aproximadamente 20 afnos, que fue a realizarse el test de
VIH en el Hospital Higueras, tras negarsele la posibilidad de practicarselo en el
Consultorio que le correspondia a su domicilio. Antes que le entregaran el resultado
positivo, el representante de la agrupacion realiza el siguiente relato:

“Tuvo que esperar como un mes para el resultado, no le hicieron la
consejeria. Después que le tomaron el test llegaron y se lo entregaron
asi no mas. “Toma este es tu resultado”, tampoco le explicaron lo que
significaba o qué tenia que hacer cachai”. (Hombre, Talcahuano).

Se sefnala que no existe una visién integral del VIH/SIDA que incorpore otros
aspectos de la vida de la persona.
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“La conclusién que saco es que seguimos con esta cosa tan medicalizada.
El tema del VIH/SIDA deben entenderlo como una cosa mas integral,
donde se tienen que abordar otros aspectos. De hecho yo, haciéndole
una paleteada a matrona, le copié unas hojas de un documento hecho
por la CONASIDA, que decia que el médico tratante, entre las cosas,
tiene que considerar para los cambios de temas terapéuticos, el entorno
social de la persona. Me pregunto a mi'y les pregunté a todos salguna
vez el médico nos ha preguntado sobre nuestra situacién social, econo-
mica, alimenticia?, nunca”. (Hombre, Punta Arenas).

Sobre el excesivo énfasis en los aspectos biomédicos, también se sefala que
esto puede incidir en la evaluacién que se haga de la adherencia y de eventuales
cambios de esquemas terapéuticos.

“No hay una evaluacién integral, de ver si la persona tiene otros proble-
mas que pudieran explicar que no tenga una buena adherencia en su
tratamiento y eso es algo que falta”. (Mujer, Punta Arenas).

En temas de consejeria, se senala que el acompanamiento también es un apo-
yo muy importante para quien se encuentra pasando por una crisis de salud. Sin
embargo, el personal de salud no facilita esta labor por parte del/la consejero/a

“Cuando hablamos de acompanamiento, puede ser a una persona que
esté hospitalizada, que quizas obviamente no vas a ir a la sala a hacerle
consejeria si esta en mal estado de salud, no corresponde, pero si saber
como esta, si esta bien, si necesita algo. De hecho a mi se me ha impe-
dido la entrada en el servicio de medicina, tanto de mujeres como de
hombres”. (Hombre, Punta Arenas).

7.4. Evaluacion de otras Consejerias

No obstante los problemas senalados con anterioridad, cabe hacer notar un cambio
en instancias distintas de los servicios de salud. De este modo, se constatdé que,
entre las personas participantes, habia una positiva evaluacion de los servicios de
consejeria del Gobierno y de las organizaciones sociales dedicadas al tema.

“Entonces nosotros rapidamente llamamos al FONOSIDA y aqui es don-
de yo quiero validarlos, porque si no hubiese sido asi hoy dia estaria
absolutamente colgada (sin informacién). Llamamos al FONOSIDA para
saber ;qué diablos era lo que habia que hacer?, ;qué es lo que era la
contra muestra? y squé tenia? En FONOSIDA nos dan la orientacion
que existe VIVO POSITIVO y parte la Maria con sus maletas a Santiago.
En el VIVO, conozco a Freddy Canales, me hace la consejeria y quedé
clarita. En el intertanto llega la confirmacién a Porvenir. Y como estaba
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en Santiago, me mandan a REOSS, la ONG que esta en Conchali. Ahi
me atiende Maria Cristina Dittborn, la mama que no tengo, otra
consejeria mas, sali sintiéndome maravillosa .... Y decido ir al segundo
encuentro de mujeres. Y maravilloso, cuando me doy cuenta de que yo
no tenia por qué esconderme, que habian chiquillas preciosas, con his-
torias peores que las mias, decido dar la cara, contarlo como aporte. Si
no hubiese sido por ustedes, por lo que ustedes hicieron, por lo que
hizo el VIVO, es que yo me habria tirado 20 veces al Estrecho de
Magallanes, 20 veces, para asegurarme que efectivamente estaba al otro
lado”. (Mujer, Porvenir).

“Cémo llegué el primer dia a VIVO POSITIVO a una consejeria, llamé
por teléfono y dije “sabes tengo VIH” y no pude hablar mas porque me
puse a llorar (...) Después conversé con este muchacho, yo creo que ahi
me cambio el switch, me dijo “sabis qué, relajate, llevo quince anos y a
mi me lo detectaron justo para tomar medicamento. Llevo quince anos
y no sé cuanto tiempo antes de tomar medicamento lo tuve... Manana te
va atropellar un auto o vas a sufrir otro accidente y vas a morir de otra
cosa”. (Hombre, Santiago).

8. PrOBLEMAS DE CONFIDENCIALIDAD DE LA INFORMACION

Desde diciembre de 2001 nuestro pais cuenta con la ley 19.779, conocida como la
Ley de SIDA, que resguarda la confidencialidad de los resultados de los examenes
de deteccion de anticuerpos para el VIH practicados a las personas, no pudiendo
estos antecedentes ser informados a terceros. Ademas, existe la Ley sobre Protec-
cion de Datos Personales, que también involucra temas relacionados con la
confidencialidad del estado de salud. Sin embargo, ni con estos dos cuerpos legales,
los servicios de salud han podido interiorizar que la divulgacion —por accién o por
omision— de la seropositividad de una determinada persona constituye una falta a la
ley. Estos problemas de confidencialidad de la informacién se dan sobre todo en los
casos de las personas hospitalizadas, ya que existe una practica muy habitual en los
servicios, que es dejar las fichas clinicas sobre las camas de los/as pacientes, pu-
diendo ser vista tanto por los/as otros/as internos/as, como por quienes van a visitar-
los. Otros problemas referidos a la confidencialidad dicen relacién con la informa-
cion a terceras personas a partir de comentarios del equipo de salud, con la falta de
confidencialidad por temas administrativos y con otras vulneraciones relativas a
preguntas consideradas intimas por parte de las personas y con los certificados de
defuncion de quienes han fallecido a causa del VIH/SIDA.
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8.1. Falta de confidencialidad de las fichas clinicas

En la mayor parte de los relatos recogidos de personas que han debido estar hospi-
talizadas, se observa la mantencién de la practica de poner en la ficha que esta en la
cama del paciente el tipo de padecimiento que éste se encuentra pasando. Algunos
de los siguientes testimonios grafican esta situacion:

“En el afio 2003, pusieron que yo tenia VIH/SIDA y como yo me levan-
té a leerlo, recién lo retiraron porque le pedi que por favor no, porque
venia gente que no sabian mi tema. No era conveniente que vieran
tremendo letrero que dijera VIH/SIDA. Esta fue mi experiencia mala 'y
no creo que haya cambiado mucho tampoco en el hospital, no es muy
buena la atencion, no es buena”. (Mujer, Punta Arenas)

“Ya comenté que estuve hospitalizado el 2004, en Abril, ahi mas o menos
comencé con la crisis, estuve ocho meses hospitalizado. Y la primera vez
me pusieron en latabla VIH. Yo no tenia ni idea, llegaban a visitarme y en
ese tiempo nadie sabia que yo tenia VIH, entonces era medio complica-
do. Eso lo anoté la enfermera, “paciente con VIH, edad 39 afnos”. Enton-
ces todo el servicio se enteré que yo tenia VIH”. (Hombre, Punta Arenas).

“Y lo otro es que en las fichas estan colgadas en las camas, no hay
ningtn codigo. Entra cualquier estudiante de medicina, ve tu codigo y
lee paciente inmunodeprimido, VIH, etapa C3”. (Hombre, Concepcion).

“Una falencia que yo he visto en el Sétero del Rio, que las fichas que-
dan ahi y cualquiera las lee y todavia, hasta hace poco que estuvo la
Verdnica, hace un mes mas o menos estuvo hospitalizada, le pusieron
con letras asi de grandes VIH. Bueno, ella era bien asi (empoderada),
ella alegé que le sacaran VIH, pero todavia te siguen poniendo con
letras grandes”. (Mujer, Santiago).

“Yo creo que ahi deberian también cuidarse un poquito, porque que sea
médico, auxiliar o enfermera, no les da derecho a venir y dejar que lean
las fichas. Y ahora si le ponen VIH, si lo ponen, porque hace poco, en
Abril, en Junio (de 2004), un familiar mio cayé mal y que esta mal del
VIH y en su ficha dice VIH y la que les queda a las auxiliares dice VIH
positivo y todavia esta con rojo”. (Mujer, Santiago).

“Yo he caido al del Térax hospitalizada y ahi también yo de ahi sali'y
leia que dice VIH positivo”. (Mujer, Santiago).

Con la préactica de dejar las fichas clinicas al alcance de cualquier persona,
también ha ocurrido que no solo los/as otros/as pacientes y el personal de salud se
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han enterado de la situacion serologica de una persona con VIH, sino que también
—como veremos en los siguientes testimonios— se pueden enterar terceros, como
otros familiares e incluso los mismos empleadores de quienes se encuentran hospi-
talizados atravesando una crisis de salud.

“Pasé porque mi patrona se enterd de esa manera de lo que yo tenia.
Ella es parvularia y justo el papa de los nifnos es kinesiélogo y resulta
que recién me habian pasado de la sala San Joel y bueno, como llegan
siempre tantos médicos, yo lo vi de delantal blanco y dije ssera un mé-
dico? y me saluda “asi que tu eres Julia “si, le digo, leyo la ficha y me
dijo, “vengo de parte de la tia Carolina” y ahi quedé para adentro. Y el
médico interno que estaba a cargo mio, me dijo “no tenia por qué haberlo
leido y snadie le dijo nada?”, “no —le digo— estaban las auxiliares, él
vino y se acerco, leyd”. (Mujer, Santiago)

“Mi nuera dice que se enterd porque dice que fue al hospital y a mi me
extrana porque dice que ella pidié la ficha 'y en la ficha lo vio. Me dijo
“yo consulté, fui al hospital y averigiié y usted tiene esto, yo quiero que
me diga la verdad”. Le dije “si, lo tengo, pero no quiero que sepa mi
hijo”. Mi hijo yo sé como es, entonces él me va a discriminar en vez de
ayudarme”. (Mujer, Santiago).

“Llega el doctor y le dice “s;llego la notificacion? —si, le dice- sy qué
fue?, positivo”, pero él le pregunta a este doctor que no era el que esta-
ba a cargo mio, sino otro, siempre vienen dos doctores, como que te
visitan, pero uno es el que esta a cargo. El doctor que esta a cargo mio.
Y él le dice al otro doctor que si. Sabes que yo me eché a llorar, lloraba
y lloraba'y las ninas que vienen, las enfermeras que vienen, estudiantes
de practica decian “es que le llegé la notificacion” y todas hablaban”.
(Mujer, Santiago).

Sin embargo, los problemas de confidencialidad no parecen ser propios del
sistema publico, ya que también ocurre algo similar en el sistema privado.

“Pero los doctores por lo general ponen “paciente VIH” y aparte tu tie-
nes que ir con esa hojita a sacar un bono. Entonces te lo lee la nifia que
esta sacandote el bono, después pasa a la otra nina que tiene que hacer
no sé qué cosa. Al final se enteran todos los de la clinica o a donde ti
vas, que tu eres VIH”. (Hombre, Santiago).

Esto también ocurriria en Talcahuano, de acuerdo al testimonio de Juan Pa-

blo, quien fue a visitar a un amigo hospitalizado y se encontré con la poco grata
sorpresa de ver la ficha sobre la cama de su amigo.
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“Llegué, tomé la tablita que ponen detras de la cama y en la primera
hoja de abajo dice VIH positivo, sale también los sintomas que tienes y
todo el asunto”. (Hombre, Talcahuano).

Sin embargo, lo que mas le llamo la atencion a Juan Pablo fue que la persona
todavia no recibia su notificacion, la que llegdé con posterioridad a su periodo de
hospitalizacion.

“La notificacién llego el 17 de Enero, y él estuvo hospitalizado desde el
20 de Noviembre hasta el 23 de Diciembre y presupusieron que tenia
VIH... ;Como puede ser que a una persona le pongan VIH positivo si
aun no esta confirmado?”. (Hombre, Talcahuano).

En este sentido, los/as participantes de las entrevistas grupales estiman nece-
sario que s6lo el médico tratante tenga acceso a la ficha clinica de los/as pacientes
afectados por VIH.

“Yo creo que el médico tratante o el médico de la especialidad que te esta
tratando deberian tener el acceso restringido o sea, no restringido sino el
acceso exclusivo a la ficha que esta colgando desde tu cama. No cualquie-
ra deberia tener acceso a esta informacién. Como tt decias se esta violando
claramente el derecho a la confidencialidad”. (Hombre, Concepcion).

Las vulneraciones a la confidencialidad se explicarian, a juicio de una de las
personas entrevistadas, por el estrecho contacto que existe entre el personal a cargo
de las distintas instituciones, ya sean publicas o privadas, que se encuentran en las
ciudades con menor niimero de habitantes, como el caso de Talcahuano.

“Tu eres el director del diario y yo soy el director del hospital, nos cono-
cemos... Huachito sabis que yo caché esto mmm, si, yo también la
conozco y paf”. (Hombre, Talcahuano).

No obstante, la situacién descrita no parece ser la misma en todos los servi-
cios de salud, de lo que se desprende que, en algunos de ellos, se esta produciendo
una evolucién hacia el mayor resguardo de la informacion sobre la situacién de
salud de las personas.

“Yo voy a meter las manos al fuego por la doctora, porque las veces que
se toma un paciente clinico en el hospital, de hecho la ficha no sale del
poli. La gente de cirugia o medicina o donde te mandan a hospitalizar,
tienen que hacerte una ficha nueva porque la doctora no pasa la ficha”.
(Mujer, Santiago).

“No, aca en el Salvador, tampoco pasan la ficha”. (Mujer, Santiago).
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“Tienen una ficha interna y otra externa, entonces la ficha no sale. Cuando
una esta hospitalizada, los médicos tienen que hacer otra ficha nueva para
una. Al menos en el Hospital San Juan de Dios es asi”. (Mujer, Santiago).

“Aqui en Iquique hay dos fichas. La ficha de ETS queda ahi no mas ... Si
tu vas a ver a otro médico, él no tiene idea, porque la ficha queda en ETS
solamente”. (Hombre, Iquique).

“Antes, en Antofagasta, en las recetas le colocaban VIH, ahora no”.
(Mujer, Antofagasta).

8.2. Falta de confidencialidad por comentarios del equipo de salud

Las situaciones de falta de confidencialidad de la informacion también pueden ocu-
rrir por comentarios realizados por el propio personal de salud, que, como hemos
dicho, afecta principalmente a quienes son de regiones, donde las personas se co-
nocen mas entre si. Estas situaciones revisten mayor gravedad, ya que implican
comentarios verbales de parte del equipo de salud, es decir, acciones concretas
realizadas con miras a informar a terceros de la seropositividad de una persona. Asi
le paso6 a una integrante de la agrupacion Belona, cuyos familiares se enteraron que
vivia con VIH/SIDA por el personal de la ambulancia que se negd a transportarla al
servicio de urgencia.

“Porque ahi se enterd la mayoria de su familia que ella era VIH y lo supie-
ron por intermedio de la paramédico que iba en la ambulancia. La Mary
hasta el tltimo no quiso hablary se quedé con la gente mas cercana a ella.
Entonces fue bien fuerte, fueron muchas cosas, la familia de ella hasta el dia
de hoy esta como bien resentida en ese sentido”. (Mujer, Santiago).

Esto también lo destaca el representante de la agrupacion de Osorno, quien
indica que la hija de una persona que trabaja en el programa estaria informando de
la condicion serolégica de los pacientes que atiende su madre.

“Resulta que esta senora tiene una hija, que igual es matrona, trabaja en
la Universidad de Los Lagos y es monitora en VIH. Resulta que esta
chica se fue a atender a una peluqueria en donde trabajaba un chico
que es VIH positivo. Y esta chica, hija de la sefiora que nos atiende, le
dijo que cémo podia tener a ese tipo de gente trabajando, si él tenia
SIDA'y el duerio de la peluqueria lo eché. Entonces ahora no sabemos
si la mama le esta traspasando informacion a su hija de quienes son las
personas que son seropositivos y toda la onda ... En Osorno hace tiem-
po se esta filtrando informacién de este tipo”. (Hombre, Osorno).
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También David vio vulnerado el derecho a la confidencialidad de su situacion
de salud, esta vez por parte de la persona encargada de la entrega de alimentos en el
servicio, quien comento con la madre de éste el padecimiento que afectaba a David.

“En una oportunidad, un varén, que tenia que ver con la entrega del
almuerzo, de las comidas, se puso hablar con mi mama vy él se enteré
de que yo era seropositivo. Entonces le dijo a mi mama que le daba el
pésame, porque la gente asi no vivia”. (Hombre, Punta Arenas).

También se relaté una situacion de vulneracion de informacion confidencial
cuando, en el 2003, un equipo de VIVO POSITIVO, junto a académicos de la Uni-
versidad de Santiago, fueron a realizar un taller de Derechos Ciudadanos a la ciu-
dad de Punta Arenas.

“Cuando fuimos al seminario de Etica y Derechos Ciudadanos, fue algo
stuper anecdatico, yo lo vine a saber mucho tiempo después. s Te acuer-
das que fuimos almorzar al Hotel Savoy? Bueno, ese dia como estaba-
mos reventados de cansados, llegamos y el restaurant del hotel estaba
llenisimo de gente y uno no atina a mirar quién esta en una mesa y
quién esta en otra. Pasaron varias semanas y un dia la Josefina, que
trabajaba en el servicio de Magallanes, me dice “oye Julio quiero hacer-
te una pregunta, sustedes estuvieron el otro dia en el Hotel Savoy ce-
nando con gente de Santiago?, “Ah si —le digo— tuvimos una cena ahi
con un grupo de personas, spor qué? “No, lo que pasa es que me llegé
un comentario”, “;qué comentario?”. “En una mesa, habia un médico
que trabaja en el hospital, llega y [lama al administrador del restaurante
para advertirle que las personas que estaban en esa mesa tenian SIDA,
asi que por favor tengan cuidado con los cubiertos y las copas”.
... Entonces le dije a la nina ese dia, yo quiero que me digas con nombre
y apellido quién fue el médico, porque aqui la ignorancia es mas que
sublime le dije yo, creen que por tomar una copa, una taza, se va a
generar una transmisién del VIH, le dije “qué clase de médico es ese”
que anda con ese discurso”. (Hombre, Punta Arenas).

Otro caso similar, aun cuando de mayor gravedad, lo registramos en Porvenir,
donde Maria se hizo preventivamente el test de ELISA sin sospechar jamas que su
resultado iba a ser positivo, lo cual le fue informado en julio de 2004. Sin embargo,
su seropositividad no le fue informada a ella, sino que a su pareja.

“El resultado alterado de ELISA se lo comunican primero a mi pareja. Yo
sufro de depresion endégena y estaba pasando por un periodo de crisis.
Entonces ellos hoy dicen que fue un acto humanitario comunicarle pri-
mero a mi pareja 'y después a mi”. (Mujer, Porvenir).
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Cuando le informan que debe someterse a un nuevo examen para confirmar
el resultado preliminar, Maria indica que lo hicieron bajo amenazas que contravie-
nen lo estipulado en la ley de SIDA respecto a la confidencialidad de la informacién
relativa al VIH y a la voluntariedad del test.

“Me dice tienes que ir a la contra muestra y nosotros tenemos la facul-
tad legal, la facultad legal de traer a la policia si ti no quieres ir y
tienes que dar el nombre de todas las personas que han sido tus con-
tactos, porque este es un tema de salud publica. Y esto se dice en mi
dormitorio con mi pareja al lado. Yo supe después que él lo habia
sabido tres dias antes. De hecho, yo no tengo mi confirmacién en
original, tengo un fax, que fue enviado a Punta Arenas y remitido a
Porvenir. Fax que ve cualquiera, entonces ;de qué confidencialidad
estamos hablando?, confirmaciéon que por lo demas va en un sobre y
me lo mandan con un chofer a mi casa. Por lo demas en el anverso de
esa confirmacion, que esta con hoja de papel fax, estan los datos de
mi ex pareja: nombre, apellido, fecha de nacimiento y RUT. Se encar-
garon de averiguar los datos de esta persona y de [lamar constante-
mente al ISP para que les dijeran si esta persona tenia VIH o no. En-
tonces sde qué estamos hablando?, si existe la confidencialidad, cémo
una persona encargada de programa, que fue capacitada, que tiene
que tener claro que esta cosa es confidencial ... Bueno squién diablos
esta dando informacién?, porque eso entonces lo podrian hacer los
empleadores también”. (Mujer, Porvenir).

Los problemas para Maria no terminaron alli, ya que decide ir a Santiago a
practicarse los examenes de CD4 y carga viral para tener informacion mas expedita
sobre su real estado de salud. A su regreso, le informan que en el diario regional
aparecio una informacién sobre un primer caso de SIDA en Porvenir.

“Lo buscamos en Internet y aparece el SEREMI, dando cuenta del au-
mento de los casos de VIH en la region y a pie de pagina dice, que
aparentemente no fue el SEREMI sino el periodista, que, segtin fuentes
extraoficiales, se habria detectado el primer caso de SIDA en Porvenir.
Se trataria de una mujer que no es trabajadora sexual. Chuta dije yo,
bueno mujeres habemos muchas. La cosa que entro a Porveniry era un
secreto a voces, lo sabia todo el mundo”. (Mujer, Porvenir).

Esta situacion es particularmente grave en casos como el de Maria, ya que ella
sufre de depresién enddégena, cuadro que se vio tremendamente agudizado por la

situacion que le estaba tocando vivir.

“Evidentemente caigo en una tremenda depresion, dos meses sin salir a
la calle, sin abrir cortinas, negandolo, afirmandome en lo que yo tenia

101



DiscTiMINACION POR VIH/SIDA eEN CHiLE. CAMBIOS Y CONTINUIDADES: 2002-2005

era un virus papiloma, cosa que no es mentira, afirmandome en eso”.
(Mujer, Porvenir).

Esta falta de confidencialidad también le ha ocurrido cuando ha debido pedir
interconsultas al psiquiatra, ya que en ese momento todavia se encontraba aquejada
de una fuerte depresién y carecia de recursos econémicos para atenderse de manera
particular como habitualmente hacia.

“Entonces necesito pedir las horas del servicio y ella (la secretaria del
servicio) muy amorosamente [lama a la Juanita del servicio de psiquia-
tria y le dice huachita ti podis hacerle un espacio a una chiquilla que se
llama Maria Pérez y que tiene SIDA y que esta re complica, con las
puertas abiertas y todo el cuento. Al final te lo tomas con andina (dejas
de hacerte problemas), pero que estas cosas no deben pasar, no deben
pasar”. (Mujer, Porvenir).

“También las interconsultas van todas con VIH y van abiertas. Incluso
sale el nombre, después sale el cédigo, sale diagnoéstico VIH positivo y
la mandan asi. Lo minimo que podrian hacer, por Gltimo, es poner a
quién va dirigido y cerrado. No, va todo abierto”. (Hombre, Talcahuano).

Los estudiantes en practica también son vistos con resquemor por las mujeres,
las que sostienen que éstos deberian ser mejor preparados en la Universidad antes de
enfrentar pacientes con enfermedades desafiantes como el caso del VIH/SIDA.

“A mi me toco un interno en séptimo de medicina, buenisimo, él fue el
que me hizo el contacto con el doctor Ballesteros. Pero estaban otros
estudiantes que venian, porque llegaba determinado doctor con el gru-
po de estudiantes, entonces, el médico a cargo con el interno explicaba
el caso del paciente y ti les mirabas las caras cuando les decia que tenia
VIH, por mucho que quisieran disimular se les notaba en el rostro, por-
que en la universidad tampoco les explican o no hay nada de informa-
cion sobre esto”. (Mujer, Santiago).

“Y lo otro que habia un doctor, que tenia unos jévenes que estaban
haciendo préactica y los tenia adentro. A mi me dio vergiienza porque yo
entré y él me presenta y dice “ella se llama Evelyn y tiene VIH”. Yo
quede asi, como que me abrieron un agujero en el piso y me empecé a
hundir”. (Mujer, Antofagasta).

En Los Angeles, a un hombre con VIH/SIDA le rechazaron la pension a la que
tenia derecho, ya que se le terminaron los recursos en la AFP en la que estaba y el
seguro lo rechazé porque desde el servicio de salud le enviaron la informacién
sobre su situacién serolégica.
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“Lo otro que me paso6 a mi en la parte de la pension. Yo estoy por una
AFP Provida y se me terminaron los fondos y el seguro me rechazé la
pension, porque le mandaron una hoja de mi estado serolégico, de la
carga viral, el CD4, al seguro. La matrona creo que mandé ese papel
por fax, se lo mandé al seguro. Me fueron a reevaluar a la casa, fue una
doctora, y la doctora reunié todos mis datos de la parte médica mia. La
comision médica me aprobd la pensién, pero el seguro ING Vida, me lo
rechazé. Y dije ING sde donde sacé esa informacion?, o sea, mandaron
todos los papeles del hospital de Los Angeles, a la cuestién médica y de
la cuestién médica los mandaron a ING”. (Hombre, Los Angeles).

8.3. Falta de confidencialidad por temas administrativos

También pueden producirse problemas de falta de confidencialidad a partir de los
mecanismos que adopta el personal de salud para llevar un registro de los casos que
tienen en el programa.

“La nina encargada lleva un tarjetero, que es donde lleva el control de
los medicamentos que entrega, y lo estuvimos reformulando. Yo le estu-
ve ayudando a reformular el tarjetero, uno sabe que los datos persona-
les no deberian ir. Y yo le hago un modelo de tarjetero que lleva el
cédigo del paciente, o sea, lo que corresponde, el cédigo y a lo més la
edad, sexo y el tipo de medicamento que esta tomando. “No - me dijo -
lo quiero con nombre y apellido, fecha de nacimiento, domicilio, todo”.
O sea, si ella como enfermera del programa no tiene claro, por muy
guardado bajo siete llaves que pueda tener eso, todos sabemos muy
bien que ella de repente sale a cursos, esta fuera del hospital, queda la
reemplazante y a veces queda la reemplazante de la reemplazante. En-
tonces hay cero confidencialidad del punto de vista de quienes son los
usuarios que se estan atendiendo en el lugar”. (Hombre, Punta Arenas)

Utilizar distintivos, colores o insignias que se identifiquen con la atencion a
personas que viven con VIH/SIDA es otra forma de estigmatizarlas. En Iquique apa-
recieron las “Damas de Lila”, que se especializaban en atender personas que vivian
con VIH/SIDA, situacion que comenzo a ser captada por los otros pacientes del
servicio, con la subsecuente discriminacion hacia quienes atendian.

“Entonces estas gallas (senoras) se hicieron populares porque solamen-
te ven VIH, andan con una cuestion Lila, asi con una insignia, nadie las
querian ver, anddbamos arrancando. Una vez tuvimos una pelea con
ella. Esteban es medio arrebatado y la galla andaba con la cosita aca, le
dijo justed se lo saca inmediatamente!. y la vieja le dijo “no tengo por
qué”. Todo el mundo se da cuenta que le andamos haciendo el quite.
Entonces ellas andaban y la gente comentaba en el hospital mira ahi
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viene “ese tiene que tener SIDA, porque lo esta viendo la Dama de
Lila”. Ellas se especializaban en eso”. (Hombre, Iquique).

8.4. Otras vulneraciones a la confidencialidad

Otra forma de vulnerar el derecho a la confidencialidad de las personas que viven
con VIH/SIDA es hacerles preguntas, consideradas intimas por parte de éstas, sobre
la forma en que adquirieron el VIH. Estas situaciones son relatadas fundamental-
mente por mujeres.

“Cuando yo me fui hacer la tltima ecotomografia con el doctor, me
preguntaba por qué habia obtenido el VIH, si habia sido por relaciones
sexuales o...y yo le dije, “sabe doctor, no tengo idea, ya lo tengo y qué
voy hacer, no hay vuelta que darle”, esa fue la respuesta que yo le di. El
queria saber cémo yo lo habia obtenido”. (Mujer, Antofagasta).

“Yo llevé a mi hijo a control del nifio sano, mi hijo nacié bien, como yo
soy la tnica positiva de la familia ... La técnico paramédico vio mi ficha
que decia VIH, entonces empezd a indagar sobre mi vida, me pregunta-
ba que cémo lo habia hecho. Entonces yo me molesté y le dije “scomo
es la cosa, yo traigo a mi hijo a control o es control para mi?” Entonces
ahi me dijo, “tu tienes que decirme todo, porque tiene que quedar aqui
en la ficha”. (Mujer, Antofagasta).

“La primera vez que me atiende, me dice “bueno sy cémo te pegaste
esta enfermedad?” y le dije “bueno sy qué le importa a usted cémo me
la haya pegado?”. De eso hace como tres meses”. (Mujer, Santiago).

“sSabe lo que respondo yo ahora?, “sabe qué, lo he repetido tantas ve-
ces que ya se me olvidd”. Y por haberle contestado asi, me dijo que era
una ordinaria, “jclaro que soy ordinaria, usted también!”, o sea, estudi6
por qué, spor bolitas de dulce?, le dije”. (Mujer, Santiago).

“Si, todavia. Todavia te dicen ;como te pegaste la enfermedad?, ;como
te la pegaste?”. (Mujer, Santiago).

También se informa de casos de personas fallecidas, a quienes todavia se les
sigue poniendo como causa de muerte el VIH/SIDA en el certificado de defuncion,
pasandose a llevar el derecho a la confidencialidad de la informacion de los familia-
res de quienes han muerto a causa de la pandemia.

“Y resulta que le pusieron ahi la causa de muerte, el diagndstico. En el
certificado de defuncién dice VIH/SIDA. Aparte que como los familiares
tienen que hacer tramites, ellos llegan y muestran los papeles en todas
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partes, o sea, escondiéndolo, porque ya estan mirando a su familia. Aparte
que él ya murio, estan discriminando a la familia”. (Hombre, Los Angeles).

En términos generales, las personas participantes de la reunién opinan que,
de una u otra forma, la informacién sobre su situacion de salud va a ser conocida
por todas las personas del servicio de salud. Este dialogo se produjo en la reunién
grupal sostenida en Punta Arenas.

“Pero si es una guerra de nunca acabar, t no vas a hacer cambiar a la gente
del servicio de salud 'y va a seguir tal como esta... Desde mi punto de vista,
es como si cuando te notificaron, todo el servicio de salud lo va a saber.
Dentro del hospital igual se sabe si hay una notificacion nueva, es obvio
que es la persona nueva, por mas que trates de ocultarlo. Entonces igual
tenis que hacerte el &nimo de que se va a saber”. (Hombre, Punta Arenas).

“Porque igual se va a saber poh viejo, jes Punta Arenas! Yo encuentro que
del ano 95, 96 que me notificaron, el cuento ha sido igual. Ahora hay Ley
de SIDA desde el 2001, ahora ya tenemos todo, hemos estado en capaci-
taciones, pero para mi ha sido igual”. (Hombre, Punta Arenas).

“En la confidencialidad yo siento que todavia hay un tema, hay mucha
gente que no quiere ir hacerse el test al hospital y cuando uno empieza
a indagar el por qué la respuesta que la gente siempre te da “no, aqui
todo se sabe”. En una légica de “joye, se supo!”, nos enteramos por la
prensa o nos enteramos porque alguien contaba. Lo tnico que faltaba
era ponerle el nombre y apellido a las personas no mas, como antario se
hizo una vez en Punta Arenas, cuando se le [lam¢ la caceria de brujas,
cuando la prensa hizo una verdadera caza de brujas, ni bien se sabia de
un caso en la region, los medios andaban detras de Eduardo, el
epidemidlogo, o detras de la gente del hospital para saber con nombres
y apellidos quién era la persona”. (Hombre, Punta Arenas).

“Lo que pasa que ahora se cuidan mas en términos de cémo filtrar la infor-
macién y cuando tu quieres hacer un rastreo de dénde sale la informacion,
como sale, cuesta, cuesta y eso hace que un nimero importante de perso-
nas no se atienda en el hospital no mas”. (Hombre, Punta Arenas).

En todo caso, la falta de confidencialidad no se restringe al caso del personal
de salud, sino también a la comunidad local.

“El otro dia, hablando con un amigo que es carabinero, nos pusimos a
conversar en la calle y me pregunté que donde iba. Yo le dije que iba a la
SEREMI de Salud, que estamos en un proyecto. Entonces me dijo “ste
puedo hacer una pregunta?, stu eres seropositivo?”. Le dije “pero por
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qué”y me rei, me dijo “no, te hago esa pregunta por curiosidad”. Enton-
ces yo le dije “sabes, es un asunto muy mio, que si me compete respon-
derte o no, es un asunto que yo tengo que ver”. (Hombre, Punta Arenas).

También desde la comunidad local pueden presentarse casos de presuncion
de seropositividad de las personas, cuando una determinada prescripcién o licencia
médica es emitida por un médico que es conocido en la region por atender a perso-
nas que viven con VIH/SIDA.

“Tenemos el caso de una persona que trabaja en un hotel y una vez que
estuvo muy enfermo —y me consta, porque fui a dejar su licencia una
vez—, obviamente la licencia no especificaba la causa real por la cual
estaba faltando al trabajo, si no que sdlo el diagnéstico. La secretaria le
dice “squién es el doctor que lo esta tratando? Entonces como alla el
doctor esta tan identificado, porque es el inico médico que atiende a
los pacientes VIH en Punta Arenas, entonces el médico quizds cometié
un error, de no haber puesto un diagndstico de acuerdo a su especiali-
dad y puso un diagndstico que no es de su especialidad, o sea, en vez
de poner problema gastroenterolégico por decir, puso problema
pulmonar. Entonces yo tuve que entrar a dar toda una explicacion de
por qué este médico, que no es su especialidad, “bueno —le dije yo—
hasta donde yo sé, el doctor ve todo tipo de patologias, porque su espe-
cialidad es medicina interna”, porque ya estaban como mmm...”. (Hom-
bre, Punta Arenas).
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IV. DISCRIMINACION EN OTROS
ESPACIOS SOCIALES

La discriminacion que afecta a las personas viviendo con VIH/SIDA no se circunscribe
al ambito de la salud, ya que los problemas que afectan a quienes han adquirido el
virus abarcan la totalidad de los espacios en los que se desarrolla su vida. En este
sentido, también quisimos abordar los eventuales cambios que pudiesen estarse
produciendo en el mundo laboral, en las instancias educativas, en los contextos
sociales mas restringidos, como el vecindario, y en la esfera familiar. Aln cuando
pensamos que la evolucién que la sociedad chilena ha experimentado en relacion al
VIH/SIDA abarca todos los espacios de la interaccién social, nos parecio pertinente
un analisis mas profundo de los ambitos senalados.

1. EL MuNDO LABORAL

La promulgacion de la Ley de SIDA y el acceso universal a tratamientos antirretrovirales
en el sistema publico y privado de salud han cambiado la realidad del VIH/SIDA en
Chile, ya que junto con prohibirse expresamente la exigencia de exdmenes de SIDA
para postular o ascender dentro de las fuentes laborales, las terapias disponibles
actualmente permiten que quienes viven con el virus del SIDA puedan hacer una
vida normal, sin verse afectados/as por mayores problemas de salud. De hecho, la
Organizacién Internacional del Trabajo ha seiialado la necesidad de terminar con la
discriminacién laboral que afecta a las personas que viven con VIH/SIDA y de inte-
grarlas productivamente al mundo del trabajo. Sin embargo, diversos estudios mues-
tran la precarizacién de las condiciones laborales de las personas afectadas y las
dificultades para formar parte de la poblacién laboralmente activa. En este estudio,
las principales dificultades que mencionan quienes tienen un trabajo estable dicen
relacion con la necesidad de invisibilizar esta situacion y con el fuerte componente
de stress e impacto emocional que provoca el que la seropositividad pudiese ser
conocida por los empleadores. Para las personas que no se encuentran laboralmente
activas, los problemas tienen que ver con los requisitos que imponen las fuentes
laborales. Cabe senalar que no todas las empresas explicitan el requisito del exa-
men de ELISA en las postulaciones, sin embargo las baterias de examenes de sangre
también son vistas con recelo por quienes viven con VIH/SIDA, ya que no descartan
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la realizacién del mencionado test sin el consentimiento de la persona, como lo
estipula la ley.

En general, el mundo del trabajo representa uno de los ambitos mas sensibles
para las personas que viven con VIH/SIDA, siendo su situacién de salud algo que
prefieren mantener en secreto.

“Nadie sabe en mitrabajo que sufro de VIH. Saben que estuve enfermo
no mas, que estuve complicado. De mi trabajo me llegaron a ver, pero
no saben que tengo VIH”. (Hombre, Punta Arenas).

“Cuando yo cafi hospitalizado, cai tan hondo, que la asistente social de
mi empresa queria ver la ficha y tuve cualquier problema por el asunto
de que en la tabla habian puesto VIH/SIDA. Aparte de eso, ella queria
ver la ficha, queria hablar con el médico o con la secretaria, eran stper
amigas con la secretaria del hospital”. (Hombre, Punta Arenas).

Como sefnalamos, las personas viviendo con VIH/SIDA expresan sentir descon-
fianza respecto de la realizacion de baterias de examenes de sangre en los puestos de
trabajo. Aun cuando se tiene la informacién de que las empresas no deberian poder
hacer examenes de VIH, las personas no descartan que esto se esté dando en la practica.

“Lo que queria preguntar es del examen, porque yo he sabido que la
gente de Metal, que es la empresa donde de repente piden gente, no
pueden hacerlo. A mi me hacen hacerme examenes del corazén, pero a
la gente de Metal le sacan sangre. Yo nunca he ido a trabajar a Metal, no
sé si me puede tocar, porque a nosotros los supervisores nos envian a
diferentes obras y a ellos les hacen sacar sangre. Siempre dicen que es
para otros examenes, nunca dicen que es para el VIH ;Pueden hacerlo
de una forma sin que uno se dé cuenta?”. (Hombre, Punta Arenas).

“Muchas veces yo he escuchado casos, no tengo uno en concreto, pero
he escuchado que piden exdmenes de sangre, pero generalizados. Mu-
cha gente va a hacerse los examenes y puede que te saquen millones de
muestras distintas sin saberlo”. (Hombre, Iquique).

“Tu postulas por otra empresa, porque donde uno va a trabajar no con-
trata, te contrata otra empresa y dentro de lo que te piden, asi como te
piden papel de antecedentes, te dicen que van a hacer exdmenes de
sangre”. (Mujer, Santiago).

Por otro lado, se relata un caso donde los hechos hacen pensar que efectiva-

mente en una determinada empresa se practico el test sin el consentimiento de la
persona, y sin informarle sobre el tipo de examen que le estaban realizando.
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“Nosotros fuimos un grupo de gente a postular a un trabajo para hacer
aseo en las empresas, fuimos varias y nos mandaron a la Asociacién Chi-
lena de Seguridad a hacernos los examenes. Nos hicimos todos los exa-
menes, no nos hicieron firmar ningiin documento para hacernos el test
de ELISA. Todos quedaron trabajando, yo fui la inica que quedé afuera.
Todos eran negativos, yo no les dije, yo sabia que tenia VIH. Yo fui, pos-
tulé y quedé afuera... Fui a preguntar y no me dieron respuesta, me dije-
ron te vamos a llamar. Esto fue el afio pasado”. (Mujer, Antofagasta).

Las bromas de parte de los/as compaieros/as de trabajo también son fuente
de vulnerabilidad para quienes viven con VIH/SIDA. Estos relatos fueron mucho
mas reiterados en la reunion con los usuarios del sistema privado, quienes al contar
con menores redes sociales de apoyo, aumentan su vulnerabilidad ante situaciones
discriminatorias.

“Yo casi me mori con lo que me dijeron, estaba la gente ahi, estabamos
hablando, porque a mi me dio anemia y mientras nos hacian los exame-
nes y un companero de trabajo me dice “vos estai puro hueviando, pa’
mi que vos tenis SIDA”. Imaginate yo que iba abrir la boca después”.
(Hombre, Santiago).

“Yo trabajo en el banco y volvi después de la hepatitis stper flaco y eran
tallas de pasillos, “jandamos con olor a roble!” (spor qué?) jpor el cajén,
po’! (risas), pero ya bueno...”joye andai con olor a gladiolo!” o “jte los
compraste en el Parque del Sendero! Obvio, son tallas normales, pero
para mi en ese momento decia “si, es verdad, me voy a morir”. (Hom-
bre, Santiago).

“Cuando estaba trabajando en una multitienda, ahi fue que cai al hospital y
ahi una companera —que es la que cubre la parte hospitalaria del area sur—
ella se lo conté a medio mundo. Entonces después yo fui negando, negan-
do hasta que, en una oportunidad, en una conversacion que tuvimos, le
dije “si, soy seropositivo”. Ella'y los otros companeros, empezaron con las
preguntas “oye, supimos que estuviste enfermo”, “supimos por ahi que
estas con problemas con tus defensas”. Entonces les dije “bueno, sean mas
explicitos, squieren saber sitengo SIDA o no? ;y qué les pasaria si les dijera

que si? Entonces les dije si””. (Hombre, Punta Arenas).

1.1. Laexplicitacion del requisito
En otras ocasiones, las personas tienen algo mas que impresiones, ya que los/as

entrevistados/as sefalan que en muchas de las fuentes laborales, se menciona expli-
citamente que dentro de los requisitos de postulacién se encuentra el test de VIH.
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“Todavia se ve en lo laboral. Yo me he dado cuenta porque yo queria
trabajar con mi hermano en una cuestion de alimentos congelados y
resulta que estaba lista y a mi hermano le hicieron los examenes de
rutina, los mandaron al laboratorio y en esos examenes estaba el VIH.
Yo le dije “pero no me lo pueden hacer, yo voy a reclamar”. Mi herma-
no me dijo “no, porque me cagai a mi (me causaras problemas), como
te vas a poner a reclamar, al tiro van a saber que... no, no vas”. Y a ellos
se lo hicieron, sin consultarle, él fue a hacerse examenes de rutina por-
que manipulaba alimentos, el de la hepatitis y toda esa cuestién y ahi
estaba el VIH”. (Mujer, Santiago).

“La Irene Jofré también fue y por lo mismo, “ya, te vamos hacer el exa-
men...”, se lo iban a tomar ahi mismo, al tiro, “no —dijo— espere un
poquito voy a comprar cigarros y de ahi vengo”. Se fue para la casa”.
(Mujer, Santiago).

“En Avon también piden el examen del VIH. También fui a Avon para
empaque y no, tampoco, tengo que hacerme el examen, sin el examen
yo no puedo trabajar ahi. Yo mandé todo, fui a entrevista, la seforita
“perfecto, todo ok, aqui el Ginico problema es que tienen que hacerse el
examen por obligacién”. Entonces le dije “spor qué me lo voy hacer?”,
“no —me dijo— es obligacion”. Si yo me hago el examen, yo no tengo
ningun problema spero adénde me van a recibir?, en ninguna parte y de
ahi que yo estoy sin trabajo”. (Mujer, Santiago).

“Aqui tiene una hojita con el test anti drogas y el examen de SIDA, por
favor firme”, tuvo que firmar, pero en el caso mio si voy yo y me dicen
eso, yo no lo firmo.... Entonces a eso es a lo que voy. Si tu no firmas te
dejan hasta ahi y chao. Entonces es igual. Y eso fue el ano pasado”.
(Hombre, Iquique).

También se detectan situaciones que estan al limite de la ilegalidad. AGin cuando
la ley de SIDA faculta a las Fuerzas Armadas a practicar examenes de VIH al perso-
nal, resulta sorprendente que, en la practica, esta situacion incluya también a sus
familiares. Es el caso de una mujer seronegativa, esposa de militar, bastante cercana
a la agrupacién HAIN, que se practicé el test de VIH y su marido fue llamado
inmediatamente a practicarselo. Surgen entonces dudas respecto de la
confidencialidad de los resultados.

“Fue una vez al hospital de la institucién para someterse al test y en
menos de 24 horas su marido fue llamado para hacerse el examen,
cuando no correspondia. O sea, ella como esposa fue voluntariamente,
pero el que fue [lamado en menos de 24 horas fue su marido, exclusiva-
mente a hacerse el examen del VIH. Y obviamente como comprende-
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ras, para un militar, donde la cadena de mando... no le quedd otra que
someterse no mas... A los dos dias, su marido le comenté que lo ha-
brian llamado después que ella fue, “scomo? no era confidencial”, por-
que era la esposa la que iba”. (Hombre, Punta Arenas).

También se comenta de casos de militares que han resultado positivos al test
y cuyo destino actualmente seria desconocido. En caso de haber sido dados de baja,
esto si estaria absolutamente al margen de la legalidad, ya que la ley si bien permite
practicar el examen, prohibe dar de baja y/o alterar la carrera funcionaria de un
uniformado que haya resultado positivo al test.

“En todo caso, esto fue a partir de una conversacion que tuvimos con
Alejandra, ella dijo “yo he sabido de comparieros de mi marido —milita-
res, estamos hablando basicamente del ejército— donde han salido VIH
positivos y los han trasladado”. Ahora, después del traslado, se ha per-
dido el rastro y no se sabe qué ha pasado con ellos, si han sido dados de
baja o cual ha sido su situacién”. (Hombre, Punta Arenas).

En Calama, la representante de la Agrupacién de esa ciudad ha trabajado en
talleres con las mujeres de los trabajadores de una importante empresa minera del
norte. Grande fue su sorpresa cuando estaba tratando el tema de la confidencialidad,
y una de las mujeres participantes le dice que, en CODELCO, todavia aplican el
test, y no solo a los trabajadores, sino que también a sus familiares.

“A mi me iban a operar del Utero y para operarme, me hicieron el exa-
men del VIH” sin decirle (...) no le hicieron firmar nada. Antes de ope-
rarla le hicieron todos los examenes y dentro de esos examenes venia el
del VIH. Ella dice que estaba stper contenta porque salié negativo, pero
que encontraba injusto que se lo hagan por ser ella la esposa del traba-
jador de CODELCO (...) Y dijo que el hospital de CODELCO tiene su
laboratorio privado y siguen aplicando los examenes del VIH a los tra-
bajadores, a sus esposas y a sus hijos”. (Mujer, Calama).

1.2. Los despidos arbitrarios

También se registraron casos de despidos arbitrarios e ilegales por motivos relacio-
nados con el VIH, situaciéon que -como ya se ha sefalado- desde diciembre de
2001, se encuentra al margen de la ley.

“A mi me despidieron en el 2003. Yo, cuando estaba trabajando, me
hicieron un examen vy salié que tenia VIH y me echaron. Trabajé tres
anos y me despidieron por tener VIH y me hicieron el examen sin con-
sentimiento. La misma jefa me despidié por eso y sin pagarme ni uno,
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que yo no podia trabajar ahi, porque podia contagiar los productos,
cosas que estabamos envasando y me despidieron. Asi, de la noche a la
manana me despidieron, sin plata, sin nada y yo nunca hice nada, me
quedé ahi no mas”. (Mujer, Santiago).

“Y después trabajé también en Andifrut, también me pasé lo mismo.
Ahi trabajé seis meses y llegd la enfermeria, me mandaron hacer unos
examenes, que habia que hacerse un examen porque trabajabamos con
productos y también pa’ fuera. Y me despidieron, me dijeron exacta-
mente lo mismo, porque tenia el VIH y porque iba a contagiar al resto o
a los productos con que yo estaba trabajando”. (Mujer, Santiago).

Maria se desempeiiaba como educadora de parvulos en la una Congregacién
religiosa de Porvenir. Tras recibir la notificacién y pasar por una profunda depre-
sion, que la llevo a estar con licencia un par de meses, decide volver a trabajar, sin
sospechar la sorpresa con la que se encontraria.

“Muy confiadamente, yo trabajando en la congregacion, en secreto de con-
fesion, se lo cuento a mi Director, mi Padre Director, y cuando quiero
volver a trabajar el Padre me dice que no, que la persona que me estaba
reemplazando habia quedado contratada para terminar el periodo, que me
vaya a descansar a mi casa, porque en realidad tenia que cuidarme ... Le
digo al Padre, yo tengo claro que yo no soy un peligro para ustedes, sino
ustedes un peligro para mi, tratandose de nifios. Pero no hay ningtin certifi-
cado médico que diga que yo no estoy en condiciones de trabajar, porque
yo estoy bien y la invitacion a informarse y que sé yo”. (Mujer, Porvenir).

Durante 2005, VIVO POSITIVO firmé un Convenio con la Direccion del Tra-
bajo, de acuerdo al cual se capacitara a los Fiscalizadores del Trabajo a nivel nacio-
nal y se los contactara con los referentes regionales de la Coordinadora, a fin de
resguardar de mejor manera el cumplimiento de la ley en el mundo laboral. Una
copia del Convenio se adjunta como anexo 6.

1.3. Dificultades laborales de las personas con VIH/SIDA

En relacién con las dificultades que tienen las personas viviendo con VIH/SIDA para
participar activamente en el mundo laboral, se sefalan los reiterados permisos que
deben solicitar en las fuentes laborales para poder asistir a los controles médicos de
rutina. En este sentido, parece necesario implementar horarios mas flexibles en los
servicios de salud, que permitan compatibilizar la asistencia a controles con los hora-
rios laborales de las personas.

“La otra complicacién de que uno esta trabajando y siempre tiene que ir
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a controles de rutina, a veces tiene que tomarse examenes mas de lo
normal en el mes. A mi me perjudicaba porque me echaban por pedir
mucho permiso, porque antes te pedian todos los meses, ahora no, pero
me perjudicaba eso”. (Mujer, Santiago).

“A mi me citan cada seis meses pero, que pasa, que a te van a hacer el
examen carga viral, el CD4 y todos tienen distintos dias. ;El empleador
te va a dar permiso tres dias para sacarte los examenes? Y de repente
hay algunos que te tocan en la mafana y otros te tocan en la tarde, o
sea, el dia entero en el hospital. De partida, todo el dia en ayunas, todo
el dia sin comer, porque después entras al médico, no alcanzas ni a ir al
casino”. (Mujer, Santiago).

“Esa era mi complicacion, los permisos en el mes. No te dan permiso ni
un dia, el trabajo te necesita todos los dias, de Lunes a Sabado o de
Lunes a Viernes”. (Mujer, Santiago).

“Claro, es que en ese tiempo, cuando yo trabajaba ahi, no tenia tiempo
ni siquiera para ir a ver a mi doctora, dejé 6 meses botada a mi doctora
por lo mismo. Si pedia permiso en el trabajo, no, no habia caso, en el
horario en que nosotras mas trabajamos, no nos daban permiso. Enton-
ces, yo dejé mis drogas botadas, después yo le expliqué a la doctora
que estaba trabajando, que no me daban permiso y por eso yo habia
dejado de lado mis controles”. (Mujer, Santiago).

“De repente, imaginate uno trabaja, no tiene o tiene poco tiempo para ir
al médico, porque tampoco podis pedir permiso todos los dias para ir al
médico. En el examen de sangre decis “bueno voy a poder llegar un
poco mas tarde para hacértelo en la manana”. (Hombre, Santiago).

También nos encontramos con problemas de confidencialidad relacionados
con personas que anos atras han debido someterse a examenes de ELISA por moti-
vos laborales, siendo rechazados por tener un resultado positivo. Pese a que estos
examenes fueron practicados antes que entrara en vigencia la Ley de SIDA, cabe
preguntarse por las fichas clinicas de estas personas, las que pueden haber quedado
archivadas en entidades como la Mutual de Seguridad. En la zona norte, por ejem-
plo, de acuerdo al relato de uno de los integrantes de la agrupacion de Iquique, en la
Mutual de Seguridad existe un registro histérico sobre personas seropositivas, el
que es conocido por el personal administrativo y de salud que atiende en ellos.

“El médico conversé conmigo “scomo estai? —me dijo— sestai tomando
medicamentos?, salguna cosa?, porque tu aqui salis con VIH”, o sea,
todo el mundo sabia”. (Hombre, Iquique).
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En algunas empresas no piden el examen del VIH, pero igual el médico puede
enterarse de la condicién de serolégica de una persona a partir de estos registros.
Pablo se habia practicado el examen hace 5 aiios en la Mutual de Seguridad, siendo
en esa oportunidad rechazado explicitamente por la seropositividad. Sin embargo,
penso que esta vez seria distinto, ya que, aunque se trataba del mismo laboratorio,
era para otra compania y con otro médico:

“Eres VIH —me dijo—. En este caso, la Compania en la que estas postu-
lando no esta pidiendo examenes de VIH, pero quiero conversar conti-
go, primero para ver en qué condiciones estas. No te vaya a hacer mal
la altura, asi que yo creo que mejor no”...Le dije necesito trabajar, le
lloré la carta, asi que al final me dijo “te lo voy a dar bajo tu responsabi-
lidad, no voy a poner lo que tu tienes”. (Hombre, Iquique).

1.4. Los trabajos informales

La mayoria de los/as participantes de las reuniones grupales realizadas a lo largo del
pais, no tenia trabajo estable al momento de la realizacién de la entrevista. Muchos de
estos casos se relacionaban con malas experiencias anteriores, en donde se habia
filtrado la informacién y habian sido despedidos/as u obligados/as a jubilar. Ahora,
los/as invade el miedo a repetir la experiencia de rechazo y a exponerse a mas situa-
ciones de discriminacion, asi que optan por trabajos informales, independientes, que
no les signifique pasar por los tramites de un contrato laboral formal.

“Yo actualmente estoy sin trabajo, yo no quiero ir a dejar papeles a ningu-
na parte porque ya he perdido como tres trabajos porque se enteran de lo
que yo tengo. Desgraciadamente, tengo una pareja que me hizo harto
dano, no sé cémo se entera de las casas en que estoy trabajando y él iba
cuando yo salia. Entonces perdi como tres trabajos”. (Mujer, Antofagasta).

“De ahi yo no he podido trabajar mas por el miedo. Ahora me manda-
ron a buscar unos amigos de una empresa de pollos para hacerme car-
go de la cuestion de la incubadora, también por el miedo porque ha-
bian pillado al nifio que tiene VIH y lo echaron. Ahora me mandaron a
buscar de un supermercado, “no, no entro”, porque dicen saquenle el
examen y ponte que salga ahi”. (Hombre, Iquique).

“En Arica, mi mami tenia una empresa de pasteleria fina, y eso aprendi.
Uno que tiene habilidades con las manos, asi que aprendi répido”. (Hom-

bre, Arica).

En el caso de las mujeres, la situacion es aiin mas complicada, porque quedan
solas, sin pareja y a cargo de sus hijos/as. En general, no tienen una historia laboral
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formal, por lo que su situacion de desproteccién social es atin mayor, pues no tie-
nen acceso a jubilacion y menos oportunidades de trabajo.

“Los ninos de la agrupacion, Pedro, el Roberto, me han ayudado con
ropa americanay ahi la tengo intacta porque no puedo salir a vender, ya
me echaron los pacos, casi me llevan presa con todas las cosas. Enton-
ces prefiero quedarme en mi casa tranquilamente, tratando de solucio-
nar los problemas del mundo y que no me lleven presa. Eso es en lo
unico que yo puedo trabajar ahora, en la feria”. (Mujer, Antofagasta).

AUn cuando las razones de por qué las personas viviendo con VIH/SIDA pre-
fieren no trabajar tienen que ver, en su mayoria, con experiencias previas de carac-
ter negativo, también encontramos otras razones. En el caso de los trabajos en las
Compaiiias mineras, se argumenta que es dificil mantener la adherencia al trata-
miento antirretroviral.

“Tenia que ir al casino, ti sabes que las pastillas se toman de una mane-
ra, una hora antes de comida, dos horas después, que tiene que ser sin
grasa, por ejemplo, tenia que tomarme una Crixivan al rato, a la media
hora, justo yo a esa hora me estaba comiendo un plato de guatitas en el
casino. Entonces si uno ve el asunto de los medicamentos eso no se
puede hacer, te quita la efectividad, por lo que dicen los folletos que
tengo yo de los medicamentos. Asi estuve seis meses, empecé a decaer.
Tengo una diabetes grandota, era re poco lo que podia comer del casi-
no, tengo una dieta para controlar el colesterol, los triglicéridos estan
arriba de 800 producto de los medicamentos”. (Hombre, Iquique).

En relacion al tema laboral también detectamos falta de informacion respecto
del tema de las pensiones y/o jubilaciones. Muchas personas que viven con VIH
han debido jubilar por causas relacionadas con la seropositividad, viéndose impedi-
das de trabajar y complementar la escuélida pension que reciben. Tal es el caso de
una mujer de la agrupaciéon de Punta Arenas:

“El problema mio, yo tengo una pensién de invalidez y por mi pension
no puedo postular a un trabajo de 120.000 pesos para arriba, squé pue-
do hacer? En estos momentos estoy sin trabajo, por esa razén he ido a
varias partes pero por mi pension que recibo, no puedo. No sé, yo fui a
consultar a la AFP Santa Maria y me dijeron que si trabajaba... a ver, un
ejemplo, yo gano setenta mil y si el sueldo que me ofrecen es mas de
setenta, me quitan la pensién. Esa es la inquietud que yo tengo en estos
momentos”. (Mujer, Punta Arenas).

Por otro lado, también los/as médicos/as tratantes pueden perjudicar las opor-
tunidades de jubilacion de las personas que viven con VIH. Tal es el caso de Mario,
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quien jubilé por motivos relacionados con su condicién serolégica por tres anos.
Actualmente esta en periodo de reevaluacion, y esta teniendo dificultades con el
médico tratante por los papeles que requiere el tramite que debe realizar.

“No me queria dar el certificado tampoco, “sestaba trabajando?” “no, si
yo estaba jubilado, es una reevaluacion, usted hagame el certificado”
“No, si te hago un certificado, te voy a poner que estas en condiciones
para trabajar”. “No —le dije- ponga todo lo que tengo, mis CD4, la
carga viral, lo que le interesa a la comisién médica... Con los informes
que da usted, ellos van a decidir si estoy apto o no apto, ése es el
trabajo de la comisién médica”. Resulta que mandd la cuestion asi”.
Entonces ahi se meti6 el seguro, porque la plata de la jubilacion la pone
el seguro. La comisién aprobé mi jubilacién, pero el seguro apeld por
el informe del médico”. (Hombre, Iquique).

En la visién de algunos médicos/as, las personas que viven con VIH/SIDA
gue no estan atravesando una crisis importante de salud, se encuentran en condi-
ciones de trabajar, debiendo hacerlo para no ser una carga atin mayor para el Esta-
do. Juan fue a hablar con su médico tratante por el tema de la jubilacién. Sin embar-
go, él le respondio que el VIH ya no era una enfermedad mortal, sino una enferme-
dad cronica, asi que debia trabajar para compensar de alguna manera el gasto eco-
némico en que estaba incurriendo el fisco.

“Me dijo ésta no es una enfermedad terminal, ésta es una enfermedad cro-
nica. Era una enfermedad terminal, hace mucho tiempo que es cronica,
igual que la diabetes, igual que cualquiera otra cuestion ;Por qué estas
postulando a jubilacion?, Acuérdate que el Gobierno esta gastando casi
800 lucas (pesos) en vos y mads encima queris jubilar”, o sea, me sacé en
cara lo que el Gobierno estaba gastando tanto en mi”. (Hombre, Arica).

Entre las dificultades para acceder a las pensiones, se senala el procedimiento
para comprobar el caracter invalidante del VIH/SIDA en el &mbito laboral. En estos
tramites siempre esta latente el miedo a que se vulnere la confidencialidad y se dé a
conocer publicamente que viven con el virus.

“En el caso de ella (la madre), que tiene dos jubilaciones, la de mi papa,
que es montepiaday la de ella, que es suboficial. Ni Dios lo quiera ella
fallece, todo eso se pierde, pero si hay una hija mujer soltera lo recupe-
ra. En mi casa estan todas casadas, el tinico soltero soy yo. Hice todos
mis papeles que soy soltero, porque puedo postular con la nueva ley
que puso las Fuerzas Armadas. Si el hijo es vardn soltero, no tiene una
enfermedad terminal o una deficiencia fisica, puede quedar con la pen-
sion. Pero a lo que voy yo, es que te piden los exdmenes médicos (...) y
ssi salta de que yo tengo SIDA?”. (Hombre, Arica).
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Una forma de despedir del trabajo a las personas que viven con VIH/SIDA es

presionarlas para que renuncien, sugiriendo que es por el bien de ellos/as, por su salud,
para que no sufran discriminaciones y que finalmente se tomen vacaciones. A uno de
los participantes, le tramitaron la jubilacion por medio de la compaiiay le pagaron todo
-y atn mas de lo que le correspondia— con tal de que no siguiera trabajando.

2.

“Me dice que es preferible que busque una jubilacién porque él es de la
idea de no que trabaje con ellos, no tanto por él, por la empresa, no es
politica de la empresa sino que tarde o temprano, como estamos traba-
jando en campamento, se va a filtrar la informacién. De una otra mane-
ra van a saber tus companeros, los companeros de pieza y te van a
causar problemas a ti, ti a lo mejor vas a estar muy mal, te van a empe-
zar a discriminar, asi que él lo hace por ti. Asi que por intermedio de la
compariia, con médicos de la compariia, te vamos a tramitar la jubila-
cién”. (Hombre, Iquique).

EL AmBiTO EDUCATIVO

En el ambito educacional, se mencionan experiencias positivas y negativas dentro
del tema de la discriminacién. Una de las experiencias negativas corresponde a la
educacién universitaria y afecta a un hombre adulto que vive con VIH, que debio
abandonar sus estudios cuando supieron su diagnéstico positivo.

“En la Catdlica yo congelé la carrera, congelé con un 6,4 la carrera.
Entonces nadie se explicaba por qué y yo les dije “pasa esto y esto otro,
yo soy bien honesto”. Entonces me dijo el Padre Oviedo, no sé qué
grado tiene ahora, “solucione su enfermedad, aca no se va a quedar”.
Asi me dijo y de ahi a la Catélica no la puedo ver”. (Ademas no puede
terminar su carrera por falta de recursos) “Ahora yo estoy en Arica, eso
significa regresar a Santiago, como voy a pagar la casa, la alimentacion,
tendria que trabajar”. (Hombre, Arica).

Esta situacion también se da en los otros niveles del sistema educacional chi-

leno, como se expresa en el siguiente relato:

“En los colegios hay discriminacion, yo pensaba que en mi caso pasaba
piola (no se sabia), pero el ano pasado antes que a mi hija la cambiara,
una de las cosas por las que decidi cambiarla, ella estuvo desde kinder
hasta cuarto en ese colegio, fue por eso. Porque en una situacion que ella
se puso a pelear con un compariero, tipico los ninos se pelean, el compa-
fero le dijo “hay, qué tanto, si tu mama y tu papa son sidosos y toda la
poblacion lo sabe y vos también”. Y de ahi mi hija empezé a tener proble-
mas con el cuento y no quiere saber nada”. (Mujer, Santiago).
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No obstante lo anterior, también se mencionaron un importante nimero de
experiencias positivas en relacion al sistema educacional, lo que podria estar dando
pistas de un incipiente proceso de apertura en este ambito.

“Entonces, a mi todo eso me afecté mucho, hasta ahora me ha afectado
demasiado. A mi hijo, gracias a esas cosas, lo dejaron un ano sin matri-
cula en la escuela y yo tuve que ir a dar a otro colegio, en el cual, para
que no volviera suceder, hablé con la directora personalmente y le dije,
esto es para nosotros no mas le dije, me discriminaron por esto y esto
en la otra escuela y la directora me dijo “aqui no te hagas problemas,
aqui tiene sus estudios y todo”. (Mujer, Antofagasta).

Viviana tiene una hija seropositiva que durante su educacion basica tuvo lar-
gos periodos de inasistencia por motivos de salud. Sin embargo, esto no fue obsta-
culo para que pudiera continuar con sus estudios, lo que refuerza la idea de un
cierto cambio en el ambito educacional.

“Ella faltaba mucho porque pasé por hartas enfermedades. Y un dia el
director me l[lamé. Yo iba con un presentimiento, yo sabia a lo que iba,
“chuta —dije- el director se enteré y me la va a echar al tiro. El director
me dijo “mire, quiero conversar con usted ;qué pasa con su hija? ;Por
qué falta tanto al colegio? “Lo que pasa es que mi hija tiene cancer”,
“ssu hija tiene cancer?”, me lo pregunté asi como dudando. Yo me ente-
ré que su hija no tiene cancer” Y yo, como si me hubiesen echado un
balde de agua fria, ahi mismo, delante de él, me largué a llorar y lo
unico que me acuerdo que dije “por favor, se lo suplico, no me la eche,
porque ella es un buen elemento en este colegio. “No —me dijo— de lo
que estamos hablando yo y usted nunca se va a saber. Nadie lo va a
saber, asi que quédese tranquila porque su nina va a terminar aqui la
educacion basica, asi que usted viva su vida tranquila, no se preocupe
por nada”. (Mujer, Santiago).

En el colegio de Claudio sabian que tenia VIH, pero, segiin comenta, no fue
objeto de rechazo por parte del personal del establecimiento educacional en que
cursaba cuarto medio, sino que lo apoyaron de diversas maneras.

“De ahi me derivaron a una psicéloga, o sea recibi todo el apoyo, man-
tuvieron mi condicién serolégica durante tres anos oculta, me inventa-
ron una serie de enfermedades, una tuberculosis, una enfermedad
pulmonar, hasta un céncer. Igual sufri como una discriminacién positi-
va porque, por ejemplo en la sala donde yo estudiaba colocaron cale-
faccion los dias que yo tenia que ir al colegio, el dia que tenia que ir al
médico me grababan las clases”. (Hombre, Osorno).
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En Temuco, a Carlos le tocé vivir una situacion similar a la de Claudio:

“Entonces una profesora que era buena, igual me comprendia, una pro-
fesora me preguntd si yo no negaba que tuviera SIDA, porque en un
Consejo de Profesores le dijeron el motivo por el cual yo me habia
enfermado y por qué no habia asistido a clases. Ellos me dieron tiempo
para prepararme para las pruebas, para los exdamenes que no habia dado
y todo eso. Le dije que si, que no tenia ningiin problema. A todo esto no
tuve ningun rechazo ni discriminacién”. (Hombre, Temuco).

3. EL CoNTEXTO SOCIAL

La exposicién publica entre los vecinos ha sido frecuentemente una forma utilizada
por personas que quieren dafar a quienes viven con VIH. Es recurrente que esta
situacion sea provocada por cercanos de las personas afectadas, por ex - parejas,
amigos y vecinos. Entre las formas ocupadas para esta exposicion estan los rayados,
la distribucién de papeles y los comentarios mal intencionados.

“Un amigo rayé la muralla de mi casa con lo que yo tenia... (VIH) Un
dia, me levanto en la manana y la nana me dice “joven vaya a ver la
pared de la casa”. Mi casa era blanca, pero era la pared entera y doy
gracias a Dios que esto fue un dia Sabado, porque adonde vivo yo es
céntrico, esta el liceo, el colegio, esta el Tribunal de Menores, el Tribu-
nal de Investigaciones, es pleno centro. Entonces siempre transita gente
todo el dia, justo era dia Sabado, entonces no habia mucha gente. Esto
fue como dos arnos atrdas”. (Hombre, Arica).

También se relata el caso de una integrante de la agrupacion ARPEVIH, quien se
separd de su marido y logré expulsarlo de la casa que habitaban, con los subsecuentes
problemas de confidencialidad por parte del arrendatario de su ex pareja.

“La tenia arrendada, el marido cobraba $200.000 de arriendo, pero Ile-
g6 un momento que en que se fue el marido y no querian pagarle, en-
tonces ella logré que se fuera el arrendatario. Pero el arrendatario, por
el hecho de haberlos sacado, el mejor desquite fue hacerles saber a
todas las familias de ahi, que los vecinos eran sidéticos y especialmen-
te, les dijo que las cabras chicas lo tenian, por eso son asi de flacuchentas,
porque son sidéticas”. (Mujer, Antofagasta).

En este mismo sentido, otra integrante de las agrupaciones del norte, esta vez
de Nueva Aura, relata que su ex pareja y la familia de éste, la han atacado de distin-
tas formas, tratando de generar rechazo hacia ella de parte de la comunidad en la
que vive.
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“La gente arriba supo, no por mi, me lo gritaron en la calle, mas encima
empezaron a pasar un papelito que yo pedi para la AFP, atras salia
“tengan cuidado porque la Magaly tiene el SIDA”. Lo tiré por debajo de
la puerta a mis vecinas (...)”. (Mujer, Antofagasta).

Los comentarios mal intencionados tienen profundas consecuencias en la cali-
dad de vida de las personas que viven con VIH/SIDA, particularmente en las relacio-
nes que establecen a nivel comunitario, debiendo soportar insinuaciones e ironias
sobre su estado de salud. Algunos de los siguientes relatos grafican esta situacion.

“Yo hace poco, hace como dos semanas atrds, una vecina bien
desubicada, yo fui a comprar el pan y dice “joh!, aparecié el fantasma,
sy ésta no estaba muerta de SIDA?”. Yo la quedé mirando y andaba
justo con la Maria Jests, mi hija y me dice “no la pesquis mama porque
esa vieja es ignorante, no te calentis la cabeza (no te hagas problemas)”.
(Mujer, Santiago).

“Pero todavia se ve la discriminacién dentro de los barrios, siempre la
gente comenta. Tu pasai por un lugar y se dan vuelta a mirarte y desgra-
ciadamente uno se da cuenta. Entonces dice “son terriblemente descara-
dos, ni siquiera disimulan un poco para hablar de ti”. (Mujer, Santiago).

“A mi me pasaba en mi barrio, cuando recién le conté a mi familia, fue
como el 93, 94. En el 94 le conté a mi familia y mi papa escuché y mi
papa era alcohdlico, ya esta muerto menos mal y lo divulgé “joye, la tal
por cual tiene SIDA!” y lo esparcié por todo el barrio. Todavia vivo en el
mismo barrio, la gente todavia esta con la duda si era asi o no, me
vieron embarazada después “puchas, ;qué pasa aqui?”. A uno igual le
llegan los comentarios y “la nina scomo irda a nacer?”, todos estaban
pendientes “sCémo ird a nacer la guagua?”. (Mujer, Santiago).

“Yo sé que las personas murmuran, pero nunca me han dicho nada. Me
preguntaron “oye supimos que tenis una enfermedad”, “ssi, qué sera?,
porque yo tengo —tipico el chamullo de todos, que tenemos cancer- si,
tengo un pre cancer” dijo “no, yo supe que tt tenias SIDA”, “a si, mira
ta, averigualo tu, anda al fichero, anda al hospital si es que puedes”.
Pero asi que me pregunten tan directamente, no, pero esa fue una, igual
quedé impactada”. (Mujer, Santiago).

“Yo igual me cuido harto en el vecindario, a pesar que en el vecindario
nadie sabe... Aparte que nunca me han visto mal tampoco, entonces no
pueden hablar, pero si hablaban de mi esposo, no sé si supieron que
tenia SIDA, pero yo a todas les dije que tenia cancer. Igual, hasta el dia
de hoy, me cuido bastante de los comentarios porque sigo asistiendo al
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colegio, mi hija ya salié, pero yo me sigo cuidando porque conozco
hartos apoderados que son amigos mios”. (Mujer, Santiago).

El caso de Maria, relatado con anterioridad en relacién a los problemas de
confidencialidad, adquiri6 mayor gravedad al comenzar a ser hostigada
telefonicamente por los habitantes de Porvenir.

“Bueno, el tema es que fue un secreto a voces, se supo, se supo. Se supo
con hostigamiento, al punto que llamaban a la casa diciendo que mi hijo
mayor tenia SIDA. Todo el mundo sabia, amenazas telefénicas, [lamaban
a la hija de mi ex pareja para decirle no te juntes con Gustavo porque
tiene SIDA, su mama también tiene SIDA y cortaban”. (Mujer, Porvenir).

Debido a esto, Maria tomé la drastica determinacién de emigrar a otra ciudad
donde pueda rehacer su vida.

“Bueno yo tomé la decision de sacarlos de Porvenir, sacarlos del cole-
gio. Bueno a todo esto no hubo colegas, no hubo amigos, no hubo
compadres, nada, o sea, volo todo el mundo”. (Mujer, Porvenir).

Las integrantes de la Coordinadora Belona organizaron el aiio pasado una
tarde de piscina con sus hijos/as. Tras informar al personal de la piscina de las
caracteristicas de su agrupacion, comenzaron a tener problemas con el resto del
publico asistente al lugar:

“Ellos sabian que nosotros éramos un grupo de mujeres que vive con VIH 'y
todo ese cuento, pero no sabian si los ninos eran VIH o no. Pasé todo
cuando los nifios se fueron a banar a la piscina, y los pasajeros que estaban
en el hotel no querian banarse, no se quisieron meter al agua y reclamaban,
porque como los chiquillos estaban jugando dentro de la piscina. Un ma-
trimonio era el jodio (complicado) y se puso como a reclamar y le decian
cosas a una de las garzonas y la garzona me miraba, nos miraba a nosotras,
no hallaba qué hacer la mina (mujer). Y le dije que “no, no se van a salir
porque nosotros igual tenemos derecho, nosotros estamos pagando. Si ellos
no se quieren banar, problema de ellos, pero no tienen por qué salirse del
agua porque a ellos les esta molestando”. (Mujer, Santiago).

4. LA ESFErRA FAMILIAR
En relacion a la familia, podemos senalar que, en términos generales, las personas creen

gue es necesario informar de su seropositividad al grupo familiar, aiin cuando también
tienen conciencia del riesgo que esto implica, exponiéndose al rechazo y al abandono.
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“Igual en algiin momento necesitas ayuda, él, por ejemplo, dice que
casi queda inconsciente y ponte que le pongan otra cosa que no sepa
que tu eres VIH, te responda mal. En ese sentido, es un respaldo la
familia, porque cuentas con alguien. Yo encuentro que contarlo en los
circulos cercanos, bien”. (Hombre, Santiago).

“Mi mamad, mi hermana y todos saben, mama y papa, se los conté. Al
principio fue horroroso, pero ahora ya no. Incluso ahora mi mama me
quiere acompanar hasta al hospital, “yo te acompano” cuando me toca
“va, svamos?”, “no mama, no quiero que vayas”. (Hombre, Santiago).

Los casos de discriminacién familiar tampoco estuvieron ausentes de las re-
uniones realizadas. Los padres de Eduardo son separados y su padre comenzé una
nueva relacion con una mujer de la que tiene un hijo. Tras un periodo de crisis de
salud del que se estaba recuperando en casa de una tia, se entera que su estado
serologico lo sabia toda su familia, siendo rechazado por la actual pareja de su padre.

“A todo esto, pasé el tiempo, al final yo no sé como todos mis tios
supieron que yo estaba enfermo, hasta que al final llegé a oidos de mi
madrastra. En ese tiempo yo recién me estaba recuperando, era como
fome (desagradable), porque le decia al hijo que ellos tienen ven para
aca no te juntis con el sidoso”. (Hombre, Concepcién).

No obstante, también se producen cambios en la relacion que las personas
mantienen con la familia, sobre todo cuando se dan cuenta de los positivos efectos
de los tratamientos antirretrovirales. Cuando Myriam recién fue notificada recibio
mucho apoyo de su familia, el que lentamente se fue convirtiendo en cotidianeidad.

“La primera reaccion que tuvieron fue una especie sobreproteccion, de
cuidado porque no hubo ningtin tipo de discriminacion, o sea, yo no perci-
bi eso, sino una sobreproteccion. Y cuando una empieza a empoderarse
yendo a capacitaciones, yendo a los congresos, empiezan a cachar (darse
cuenta) que ya no pueden sobreprotegerte. Lo que pasa entonces, en mi
caso, hay una especie de abandono. Resulta que nunca me han preguntado
como me va con la triterapia, cémo son los otros exdmenes que te hacen, si
te has cambiado de terapia. Yo me cambié de terapia el afio pasado y no
tienen idea que cambié de terapia, porque no hay ningtn interés, porque
como te ven empoderada y fortalecida. Pero en cierta forma uno igual como
que necesita, no es por una cosa de que me compadezcan, sino el sentir la
cosa del afecto, de un afecto familiar”. (Mujer, Valdivia).

“Al principio es todo un caos, un revoloteo, un terremoto, un qué sé yo. Pero

una vez que nos van viendo bien. Como alguien de mi familia me dijo: pero
squién se acuerda que tenis VIH, si estai regia?”. (Mujer, Porvenir).
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V. EVALUACION GENERAL DE LA
DISCRIMINACION

En términos generales, las personas entrevistadas senalan que la discriminacién ya
no es tan fuerte como era antes, pero que todavia es posible observar conductas
discriminatorias con las nuevas personas que son notificadas. Estas opiniones se
dieron con mayor frecuencia en la entrevista grupal realizada con mujeres en la
Regién Metropolitana.

“Yo creo que el tema de la discriminacion no ha cambiado mucho. A lo
mejor el trato de los médicos hacia nosotras es diferente porque nos
ven en una parada diferente (actitud distinta), porque nosotras estamos
fortalecidas, pero el trato con la gente que recién esta siendo notificada
sigue igual, la gente sigue siendo discriminada, las tratan mal”. (Mujer,
Santiago).

“No es igual como era antes, pero igual todavia sigue (la discrimina-
cion), al menos en el hospital, todavia sigue”. (Mujer, Santiago).

“Yo ya voy a cumplir 14 anos (viviendo con VIH), creo que antes fui
bien discriminada, pero como que ha ido cambiando. No he visto tanta
discriminacién ahora como la habia antes”. (Mujer, Santiago).

“Pero mi ex pareja, la que fallecié hace un montén de tiempo, cuando
lo notificaron, que no duré ni un mes, yo encuentro que ahi como que
la atencién era distinta a la de ahora”. (Hombre, Santiago).

Conocer los propios derechos, exigirlos y ejercerlos, lo que se traduce en el
empoderamiento es visto como uno de los elementos que parece hacer la diferencia
en términos de la atencién.

“Pero es porque a ti te ven en una parada diferente (actitud distinta),
porque a ti te ven con fortaleza y te ven con herramientas, pero el resto,
el resto llega con miedo, con timidez, entonces los pasan a llevar a
todos, tanto a hombres como mujeres”. (Mujer, Santiago).
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“Yo insisto en la teoria de que a medida que el médico del programa te
ve fortalecida y te ve en una parada diferente, el resto de los médicos
tienen como un cierto respeto hacia uno. Yo el ano pasado, un amigo
que conoci en el hospital, estaba con una neumonia y lo mandaron a
sacarse una radiografia y no se la querian tomar. Fui donde la doctora y
le dije “tienen que atenderlo ahora o sino yo dejo la caga (provoco
problemas)”. Este cabro (joven), qué hizo, me dijo “pucha, sabis que
esto es lo mejor que pudo haberme pasado hoy dia, es encontrarme
contigo porque estoy seguro que si tu no me acompanas, no me atien-
den”. (Mujer, Santiago).

“Eso le pasa a la gente que esta recién notificada, por ser el caso de la
Julia. A ella lo que le dijeran, se las comia y no reclamaba, pero una que
ya sabe algo, reclama e insiste, aunque la discriminen, pero sabe que
tienen que atenderla”. (Mujer, Santiago).

“Cuando voy a control, de repente me dice la doctora, “ya me venis
a revolucionar a los pacientes”, porque yo aprovecho el espacio,
aparte de atenderme, me pongo a entregar informacién. Siempre es-
toy como llevando manuales al hospital y los voy entregando”.
(Mujer, Santiago).

Es probable que por el rol que ha jugado VIVO POSITIVO en la difusion de
los derechos de las personas que viven con VIH/SIDA y las capacitaciones realiza-
das con las agrupaciones, que han incidido en el mayor empoderamiento del que
hablabamos recientemente, haya provocado un cierto malestar dentro de los equi-
pos de salud y haya hecho que la Coordinadora no sea vista con buenos ojos por el
personal de salud. Al menos, asi se desprende de algunos relatos hechos por las
participantes de la entrevista grupal de mujeres realizada en Santiago, donde detec-
tamos una cierta reticencia de parte de los/as médicos/as para que las personas que
viven con VIH/SIDA participen de las actividades que realiza VIVO POSITIVO.

“El médico de alla, el doctor, a otras mujeres, a las nuevas, a las que son
notificadas, él tiene esa tactica con las mujeres “no se vayan a meter a
las agrupaciones, no te vayas a meter al VIVO. Eso no es para ustedes,
eso es chabacaneria, juntarse con todo ese mundo, ustedes nunca le
van a ganar al mundo homosexual .. El tiene esa tactica con las mujeres,
por ejemplo, la Barbara el otro dia le hablé de la genotipificacién, “sper-
don, estas yendo al VIVO?”, “no, estoy leyendo un libro” y ahi le dijo
“no te vayas a meter al VIVO, por favor. Ese mundo no es para ustedes,
las mujeres tienen que hacer sus cosas, ustedes nunca le van a ganar a
ese mundo”. (Mujer, Santiago).
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“Es porque los perjudica a ellos, porque vas aprendiendo mds cosas,
vas empoderandote y sabes como defenderte”. (Mujer, Santiago).

”A ellos no les conviene. Al contrario yo estoy agradecida del VIVO, de
todos los talleres, gracias a eso yo me he empoderado y aprendi a de-
fenderme, no como antes que fui discriminada, echada de mi pega por
ser VIH”. (Mujer, Santiago).

De acuerdo a esto, las personas hacen una positiva evaluacién de lo que ha
significado la incorporacién a la Red de VIVO POSITIVO vy el efecto que esto ha
tenido al interior de sus propias agrupaciones.

“Alla en Temuco, gracias a las capacitaciones que se han hecho, esta-
mos trabajando en INACAP, en liceos catdlicos, en Angol, en Gorbea,
en todas esa partes. Fuera de aca como que el DUM esta abarcando
territorio a nivel regional cachai. Ahora ya no te dicen vaya a consejeria
del hospital, te dicen al tiro vaya al DUM. Entonces igual como que hay
hartos logros”. (Hombre, Temuco).

“Yo estoy participando en las capacitaciones hace poco y no sé porque
sera porque yo soy un huevon super social, me gusta el contacto con la
gente, pero de alguna manera, el acercarme a la gente como que todo el
dolor fisico que una vez senti, toda la impotencia, los miedos, estas
conversaciones que tenemos, el mirarnos a la cara, cuando llegamos al
hotel abrazarnos, decirnos que bueno que viniste y todo, hace como
que ese dolor se recicle y se recicla en fuerza y esa fuerza va a nuestras
organizaciones. Estamos trabajando mas asociativamente. Por ejemplo
tu que eres de Positivamente Positivos de Talcahuano, yo que soy de
Positivamente Positivos de Concepcidn, nos estamos viendo mas segui-
do, estamos teniendo mas contacto, hay como una buena onda. Es len-
to normalmente este proceso, pero se esta gestando algo y es por esto,
es por esta retroalimentacién que hay. Yo creo que esta cosa emocional
a uno le carga las pilas, de todas maneras”. (Hombre, Concepcion).
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VI. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

El presente estudio entrega una revision de las situaciones de discriminacién que
afectan a las personas que viven con VIH/SIDA, construido a partir de sus propios
relatos y experiencias de vida. En su realizacién participaron 19 hombres y 19 mu-
jeres viviendo con VIH/SIDA de 13 ciudades del pais, que representan a 18 agrupa-
ciones de la Red VIVO POSITIVO. Desde un punto de vista metodolégico, se em-
plearon técnicas cualitativas de recoleccién de informacién, por considerarse las
mas pertinentes para un andlisis de las construcciones intersubjetivas y de los signi-
ficados asociados a un fenomeno profundamente cultural como la discriminacion y
el estigma que afecta a las personas que viven con VIH/SIDA. Atn cuando la dura-
cién de las entrevistas grupales fue bastante mas extensa de lo que recomiendan los
textos de investigaciéon', estimamos que fue la manera mas efectiva para abordar en
profundidad los temas de conversacién propuestos a los/as representantes de las
Agrupaciones de la Red, quienes —en todo caso— poseen entrenamiento previo sufi-
ciente como para participar en jornadas prolongadas de trabajo.

Este estudio también ofrece un andlisis comparado con los resultados de una
investigacion anterior sobre estigma y discriminacion, realizada por VIVO POSITIVO y
el desaparecido Centro de Investigacion en Bioética y Salud Publica de la Universidad
de Santiago, CIBISAP?. En este sentido, el estudio también pretende contribuir en la
identificacion tanto de los avances que se han experimentado en este ambito, como de
los aspectos que requieren ser mejorados en la atencion de salud, el mundo del trabajo,
la educacién y al interior de la esfera familiar. Debido a ello, la presente investigacion
recoge las sugerencias de la Organizacién Panamericana de la Salud, en orden a consi-
derar también los avances y los aspectos positivos que se han producido en la lucha
contra la discriminacién y el estigma que afecta a quienes viven con VIH/SIDA®.

' Delgado, J.M. y Gutiérrez, J. Métodos y técnicas cualitativas de investigacion en ciencias sociales,
Madrid, Espana, 1996.

2 Vidal, F.; Zorrilla, S.; Donoso, C.; Hevia, A. y Pascal, R.: Situaciones de discriminacién que

afectan a personas viviendo con VIH/SIDA en Chile, VIVO POSITIVO, Universidad de Santiago,

Santiago, 2002.

Organizacion Panamericana de la Salud: Comprensién y respuesta al estigma y a la

discriminacion por el VIH/SIDA en el sector salud, 2003.

127



DiscTiMINACION POR VIH/SIDA eEN CHiLE. CAMBIOS Y CONTINUIDADES: 2002-2005

En términos generales, podemos hablar de una evolucion favorable de los
sistemas de salud —y de la sociedad chilena— en relacion a la discriminacién por
VIH/SIDA, lo que se refleja en los relatos de la vida cotidiana de quienes viven con
el virus, que evidencian un mejoramiento en su calidad de vida al compararlos con
las experiencias expresadas en el diagnostico anterior. Esto seria concordante con
las conclusiones a las que llega el estudio de la Organizacion Panamericana de la
Salud recientemente citado, al analizar especificamente la evolucién de la discrimi-
nacion que se ha ido produciendo al interior del sector salud. La mayor sensibilidad
de las autoridades de salud publica, la realizacién de trabajo asociado entre VIVO
POSITIVO y el Ministerio de Salud, a través de la Comision Nacional del SIDA, la
labor que han cumplido los medios de comunicacion y el empoderamiento de las
agrupaciones de base comunitaria por parte de la Coordinadora Nacional, VIVO
POSITIVO, parecen haber tenido un importante papel en la produccién de estos
cambios. Probablemente la expresiéon mas concreta de la evolucion que ha experi-
mentado la discriminacién hacia quienes viven con VIH/SIDA, sea el acceso univer-
sal a tratamientos antirretrovirales; en el 2003, en el caso del sistema publico; y en
el 2005 en el privado. Este importante avance —que también destaca la Organiza-
cion Panamericana de la Salud- se reprodujo inmediatamente en los resultados de
este estudio: ninguna persona viviendo con VIH/SIDA de las 13 ciudades estudia-
das sefal6 no tener acceso a las terapias antirretrovirales. Esto marca, evidentemen-
te, una diferencia radical con el estudio del 2002, donde se describian en detalle las
experiencias de discriminacion en cuanto al acceso a esta vital terapia, asi como
también en los criterios de asignacion implementados en los servicios de salud, que
muchas veces reflejaban actitudes prejuiciosas y homofébicas.

Otro cambio que nos parecio relevante fue la positiva valoracién que las per-
sonas hacen de la atencion proporcionada en los Programas de VIH/SIDA, desta-
candose de manera muy importante la relaciéon con el/la médico/a tratante, donde
se observa mayor cercania, empatia y horizontalidad con los/as usuarios/as, tanto
del sistema publico como del privado. Esto también marca una diferencia importan-
te con la investigacion del 2002, donde las experiencias de malos tratos fueron
bastante mas frecuentes que en este estudio. Es probable que este cambio se relacio-
ne con la jubilacion de parte del personal de salud méas antiguo y con la incorpora-
cion de profesionales jovenes, que —de acuerdo a los relatos recogidos— tienen una
disposicion mas favorable y un mayor involucramiento con el tema del VIH/SIDA y
con las problematicas que afectan a quienes lo han adquirido. Este cambio
generacional podria explicar, al menos en parte, la evolucién que se observa en la
forma en que se aborda el tema de la sexualidad en las personas con VIH/SIDA
desde los servicios de salud, incorporandose elementos mas personales, mas ltdicos
y mas respetuosos de los derechos y de las orientaciones sexuales de las personas.
A diferencia de ello, el estudio anterior mostraba la entrega de informacion represi-
va sobre sexualidad y reproduccién desde los servicios, junto con actitudes clara-
mente homofébicas y poco tolerantes con la diversidad sexual y de género. La cali-
dez de los relatos realizados por las personas que viven con VIH/SIDA sobre la
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relacion con sus médicos/as tratantes en el ambito de la sexualidad, impresiond
favorablemente al equipo de investigacion a cargo de este estudio, constituyéndose
en un aspecto que crefimos necesario relevar en el analisis de los datos.

No obstante, también detectamos que estos cambios no se han producido de
manera homogénea a lo largo del territorio nacional, ya que los relatos de experiencias
positivas en la atencion fueron mucho méas frecuentes en la zona sur del pais y —con
algunos matices— también en la Regién Metropolitana. En la zona norte, en cambio,
especificamente en Antofagasta y Calama, se destacé como positivo el hecho de no
haber tenido problemas con la doctora a cargo de la atencion, mientras que se hicieron
duros comentarios sobre la atencién proporcionada por el médico tratante de la ciudad
de Iquique, que, al momento del levantamiento de la informacion, todavia no habia sido
reemplazado. Los aspectos que las personas mas destacan de la atencién proporcionada
en los Programas de VIH es el mayor involucramiento personal de los/as profesionales
gue se desempeiian en dichos programas, el trato mas personalizado y el examen mas
detallado, minucioso y exhaustivo por parte de el/la médico/a tratante. A diferencia de
ello, las opiniones desfavorables sobre la atencién —que se concentran en la zona norte
del pais— dicen relacion con el bajo nivel de compromiso del equipo médico, con la
revision superficial y con la necesidad sentida de las personas que viven con VIH/SIDA
de ser examinados/as con acuciosidad por el/la profesional, no limitandose a la mera
prescripcion de tratamientos a partir de la descripcion verbal de los sintomas que aque-
jan al/la paciente. El hablar mirando a la cara, el sentirse acogidos/as y el examen minu-
cioso son aspectos que las personas desearian encontrar en la atencién de salud propor-
cionada en los servicios y que, al no ser encontrada, es sefialada como un aspecto
deficitario que requiere ser mejorado. También se mencioné como positivo el aumento
del personal de salud de algunos programas de VIH, sobre todo de médicos/as tratantes,
aun cuando se reconoce la necesidad de profundizar los esfuerzos en este sentido en
muchos de los servicios de salud del territorio nacional.

También quisimos incorporar algunos elementos nuevos, no contemplados
en el estudio anterior, y que dicen relacion con los/as usuarios/as del sistema priva-
do de salud. Al analizar sus opiniones y experiencias de vida, vemos que los ele-
mentos que éstos destacan de este sistema son la disponibilidad de una gama mas
amplia de especialistas, la rapidez en la atencion y las mayores probabilidades de
mantener el anonimato y la confidencialidad de su estado de salud. El elevado costo
de las prestaciones, la baja cobertura de algunos planes y la poca informacion sobre
los lugares de realizacion de examenes especificos se sefialan como aspectos
deficitarios. Las experiencias negativas que han tenido los usuarios del sistema pri-
vado de salud que han debido trasladarse al sistema publico, apuntan a las demoras
excesivas en las atenciones, a la burocracia que se requiere, a la falta de
confidencialidad de la informacién y a las experiencias poco favorables que han
tenido con otros usuarios del Programa de VIH/SIDA de los servicios publicos. Atn
cuando reconocemos que en esto también puede haber una cierta dosis de prejui-
cio, no es menos cierto que tanto VIVO POSITIVO como las mismas Agrupaciones
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de personas con VIH/SIDA deben reflexionar en torno a la necesidad de mantener
un cierto grado de formalidad y de respeto en las relaciones sociales que se estable-
cen entre las personas que viven con VIH atendidas en el sistema publico de salud.

También las personas consultadas hacen ver distintos problemas relacionados
con la cantidad y la calidad de la informacién que reciben desde los servicios, y que
incluyen la explicacion més precisa sobre los examenes que se les solicitan, la mayor
consideracion de la informacién que entregan al especialista y la informacion mas
acabada sobre los tratamientos antirretrovirales y sus efectos en el organismo, la cual
no responderia a los requerimientos reales de las personas. Esta precaria informacién
puede llevar a las personas que viven con VIH/SIDA a extremar los cuidados sobre
una eventual transmision del virus, mas alla de los limites necesarios y del conoci-
miento cientifico de que se dispone sobre las vias de transmision. Esto es particular-
mente grave cuando la exacerbacion de las precauciones no se debe a los propios
temores de las personas afectadas, sino que a su explicitacion por parte del personal
de salud a cargo de su atencion. Atn cuando se han experimentado importantes avan-
ces en diversos servicios de salud del pais en este tema, no ocurre lo mismo en las
ciudades de Osorno y Porvenir, donde no parece haberse registrado evolucién algu-
na, reiterandose las experiencias negativas con la informacion proporcionada por el
personal de salud sobre los cuidados necesarios para evitar una eventual transmisién
del virus. En este sentido, se debe promover la entrega de informacion oportuna,
precisa y adecuada a las necesidades de las personas que viven con VIH/SIDA, asi
como también la diversificacion de los canales de informacién y el fortalecimiento de
las redes de apoyo. Por otro lado, la reiteracién de algunas de estas denuncias también
nos hace pensar en la necesidad de algun tipo de intervencion por parte de las autori-
dades de salud correspondientes. El tema de la homofobia también sigue siendo men-
cionado, aunque en bastante menor medida que en la investigacién anterior, como un
elemento que refuerza la discriminacion y el estigma.

De igual modo, se detectaron algunos problemas operacionales en los servi-
cios de salud, que parecen incidir directamente en la calidad de la atencién que se
les proporciona a las personas que viven con VIH/SIDA en los Programas, y que
también fueron sefalados en el diagnéstico del 2002. Los espacios compartidos con
pacientes afectados por otras patologias, las ausencias del personal médico del ser-
vicio y la falta de la implementacién clinica necesaria para la atencion en algunos
servicios de salud se incluyeron dentro de esta categoria. Los espacios compartidos
con pacientes aquejados de otras patologias se considera deficitario, en la medida
que se convierte en un elemento que promueve la discriminacién hacia quienes
viven con VIH/SIDA, que preferirian disponer de un lugar que fuera de su uso exclu-
sivo y que no sea compartido, por ejemplo, con pacientes afectados por problemas
dermatolégicos, como senalan reiteradamente las personas consultadas en la zona
norte. Tampoco parece haber variado sustancialmente las ausencias de los/as médi-
cos/as tratantes, ya sea por periodos de vacaciones, asistencia a capacitaciones o
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enfermedades. En estas situaciones, los/as usuarios/as del sistema de salud publico
senalan no quedar a cargo de una persona con los conocimientos suficientes para
proporcionarles una adecuada atencion, lo que genera stress y malestar entre quie-
nes viven con VIH/SIDA. Pensamos que una adecuada programacién de estas au-
sencias y la incorporaciéon de personal capacitado que pueda reemplazar a los/as
especialistas cuando éstos/as deben ausentarse de los Programas seria una buena
forma de enfrentar las dificultades que se presentan en este ambito.

Dentro de estos problemas operacionales también incluimos los derivados de
la toma de exdmenes de sangre, ya que las personas sefialan falta de acceso a exa-
menes de monitoreo basicos, extravio de muestras y excesivas demoras en el trans-
porte de las muestras sanguineas desde regiones a Santiago. En muchas ocasiones,
los servicios de salud esperan acumular un nimero suficiente de muestras para ser
enviadas a Santiago, con los subsecuentes problemas de calidad que pueden produ-
cirse cuando se procede de esta manera. En este mismo ambito, también se sefialan
como aspectos negativos la falta de los implementos clinicos necesarios para reali-
zar estos examenes, la demora excesiva en obtener sus resultados y la falta de
privacidad con que se realizan estas practicas. La profundizaciéon de los esfuerzos
realizados en la descentralizacién de la atencion de salud y la renovacién y moder-
nizacién del instrumental clinico podrian provocar una importante disminucién de
las quejas formuladas en este sentido por las personas de regiones.

Al comparar la forma en que el personal de salud entrega las notificaciones a las
personas con VIH/SIDA, vemos un gran avance respecto del estudio del 2002, siendo
la ciudad de Osorno uno de los lugares donde persisten las criticas sobre este aspecto.
Sin ir mas lejos, una persona notificada en dicha ciudad recibio un trato tan denigrante
por parte de la matrona del Programa, que no sélo lo motivo a cambiarse de servicio,
sino también a atentar contra su propia vida. Este grave acontecimiento nos debe
hacer reflexionar sobre la importancia de una adecuada entrega de la notificacién y en
la implementacién de investigaciones internas en los servicios que tienen quejas reite-
radas por la forma en que se entrega este delicado diagnostico. Debemos recordar que
diversos organismos internacionales han subrayado la importancia de la empatia y del
respeto por los sentimientos de las personas que requieren consejeria por parte del
personal de salud, sobre todo si son personas recién notificadas*. Al parecer, estas
recomendaciones no estarian siendo incorporadas en todos los servicios de salud del
pais. Por otro lado, de acuerdo a las entrevistas realizadas, las personas sostienen que
el tema de la sexualidad debiera ser incorporado mas fuertemente en momento en que
se entrega la notificacion, ya que la mayor parte de los/as consultados/as sefiala no

4 Agencia Espaiola de Cooperacién Internacional, Ministerio de Sanidad y Consumo de Espana,
Organizacion Panamericana de la Salud: Documento presentado en el Taller de capacitacién
sobre prevencién de VIH y otras infecciones de transmisién sexual y sanguinea en personas
que se inyectan drogas en América Latina, Montevideo, 2004.
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haber tenido los elementos de juicio necesarios para comprender a cabalidad qué iba
a pasar con su vida sexual después de conocida su seropositividad. Los periodos de
falta de deseo sexual, las experiencias de momentos de impotencia sexual, e incluso
de su asociacion con la ingesta de los antirretrovirales, podrian haber sido manejados
de mejor manera por las personas que viven con VIH/SIDA si se hubiera tratado este
tema al momento de recibir la notificacién.

La positiva valoracion del trato y de la atencion recibida en los programas de VIH
cambia radicalmente cuando se consulta por la atencién en especialidades, donde deja-
mos de encontrar episodios referidos al compromiso personal y al involucramiento del
equipo de salud por opiniones muy similares al diagndstico anterior, que se traducen en
situaciones discriminatorias que se hace necesario mejorar de manera urgente. Entre los
problemas mas reiterados se mencionan el rechazo del personal médico a proporcionar
atencién a quienes viven con VIH/SIDA, la falta de preparacion para realizar una aten-
cion integral a el/la usuario/a y las esperas excesivas, arbitrarias e injustificadas en la
atencion. Los primeros dos aspectos se encuentran muy relacionados entre si, ya que los
motivos que aducen los/as profesionales de la salud para no atender a una persona que
vive con VIH/SIDA, tienen que ver con su falta de preparacion para tratar este problema
de salud. No obstante, también las personas estiman que este argumento puede repre-
sentar una excusa encubierta para no entregar una prestacion de salud que realmente no
quieren proporcionar. En todo caso, no nos cabe duda que la formacion universitaria
debe incorporar el tema del VIH/SIDA de manera mas amplia y profunda en la forma-
cién de los/as profesionales. Tras dos décadas del VIH/SIDA en nuestro pais, se requiere
capacitar adecuadamente a los/as estudiantes del area de la salud -y de las ciencias
sociales— en el manejo del VIH/SIDA, cuya complejidad clinica se ha visto notoriamen-
te disminuida a partir del acceso universal a tratamientos antirretrovirales, dejando en
evidencia los prejuicios culturales que estan mas de fondo.

Esta falta de preparacion del personal de especialidades también se traduce en
un aspecto bastante molesto de la atencion de las personas que viven con VIH y que
se relaciona con ser atendidas al final, con el pretexto de que es necesario esterilizar
todo el instrumental clinico después de practicar una prestacién médica a una perso-
na seropositiva. En este sentido, cuesta entender por qué permanentemente se cita a
las personas a primera hora si de todas formas van a ser atendidas al final. Nos parece
gue esta practica no es so6lo un problema operativo que obstaculiza el funcionamiento
general de los servicios de salud publica, sino también la calidad de vida de las perso-
nas que viven con VIH/SIDA, que al incorporarse progresivamente al mundo laboral,
no pueden destinar mafanas enteras para recibir una atencion médica o someterse a
examenes periodicos. La flexibilidad horaria pareciera ser un elemento que ayudaria a
mejorar la atencién de todos los beneficiarios del sistema publico de salud y no sélo
de quienes viven con VIH/SIDA. Por otro lado, la practica de atender al final a las
personas que viven con VIH/SIDA nos parece cuestionable, ya que el argumento
aducido de tener que esterilizar todo el instrumental clinico podria hacer pensar que
esto no se realiza en todas las atenciones, lo que seria especialmente grave de com-

132



FRANCISCO VIDAL, MARINA CARRASCO YPAULA SANTANA

probarse su veracidad. Lo que esta de fondo —y que queremos resaltar— es que esta
practica expone a las personas seropositivas a la adquisicién de otras infecciones que
podrian afectar alin mas su sistema inmunolégico, privilegiandose la atencion de quie-
nes no presentan alteraciones de este tipo y que eventualmente podrian resistir de
mejor manera los agentes patégenos externos.

El rechazo hacia las personas que viven con VIH/SIDA también tiene otros mati-
ces, igualmente molestos y nocivos para la adecuada atencion, como las precauciones
exageradas que incorporan algunos/as profesionales de la salud para la atencién de
estos pacientes, asi como también las reticencias a examinar —e incluso hasta tocar— a
una persona seropositiva. Si bien en algunos de estos casos se proporciona la atencién
que se requiere, muchas veces se hace en condiciones que promueven tratos
discriminatorios y estigmatizantes, que contradicen las precauciones universales que se
deben incorporar en todas las atenciones de salud®, reforzandose en el imaginario co-
lectivo la idea de la existencia de vias de transmisién adicionales a las demostradas
cientificamente. Los relatos de médicos/as que se convierten en verdaderos astronautas
para atender a una persona con VIH/SIDA nos hace pensar en la entrega de un mensaje
incorrecto sobre las vias de transmision del virus, junto con vulnerar la confidencialidad
de su situacion serolégica, en la medida que recibe una atencion que es percibida de
manera distinta a la proporcionada al resto de usuarios/as del sistema de salud. La mejor
difusién de las precauciones universales para el manejo del VIH/SIDA podria tener un
efecto positivo en la disminucion de las practicas sefialadas —o en su extension a todos/as
los/as pacientes de los servicios—. Otro elemento que se hace necesario destacar es que
las personas que viven con VIH/SIDA han desarrollado un alto grado de conciencia
respecto a informar de su seropositividad cuando requieren algun tipo de prestacién
médica externa al programa de VIH. Sin embargo, este alto nivel de compromiso por
parte de las personas que viven con VIH/SIDA se ve opacado por los resultados de esta
accioén, que se traducen en ser dejados al final para proporcionarles atencion médica o
simplemente en negar la prestacion requerida. Cabe senalar que estas interminables
esperas para recibir atencién en especialidades también han tenido tragicas consecuen-
cias, como el fallecimiento de personas en las salas de espera de los servicios, como se
sefnal6é en mas de una oportunidad en el desarrollo de las entrevistas grupales.

Entre los problemas mas recurrentes en las prestaciones de salud en las especiali-
dades médicas, merecen mencion especial la atencion dental y ginecolégica. En cuanto
a la atencién odontolégica, no parece haberse experimentado ninglin avance respecto
de lo que ocurria hasta el 2002, ya que en ambos sondeos encontramos denuncias
reiteradas sobre problemas en la atencién, que inciden tanto en la pérdida de piezas
dentales como en la generacién de infecciones que poco ayudan al estado de salud
general de una persona que vive con VIH. Las mujeres también sefialan tener muchas

5> Al respecto, ver: Ministerio de Salud: Norma de manejo pos-exposicién laboral a sangre en el
contexto de la prevencion de la infeccion por VIH, Santiago.

133



DiscTiMINACION POR VIH/SIDA eEN CHiLE. CAMBIOS Y CONTINUIDADES: 2002-2005

dificultades en la realizacion de examenes ginecologicos, donde se detecta un rechazo a
proporcionar este tipo de prestacién, junto con la entrega de informacion incorrecta
sobre la transmision vertical®. Aunque de manera aislada, también encontramos casos
de vulneraciones a los Derechos Reproductivos de las mujeres, cuya expresiéon maxima
se encuentra en realizacién de esterilizaciones, tanto bajo presion como sin consenti-
miento de la paciente, situaciones detectadas después del diagnéstico del 2002. En
todos estos casos, como recomienda la Organizacion Panamericana de la Salud, se
requiere de la capacitacion y sensibilizacion del personal médico que atiende en las
especialidades, junto con los recursos econémicos necesarios para ello’.

Capitulo aparte merecen las atenciones recibidas por las personas hospitaliza-
dasy por quienes deben recurrir a los servicios de urgencia, donde tampoco se obser-
van avances respecto del 2002. Quienes han debido hospitalizarse o asistir a las pos-
tas sefalan no haber recibido atencién por parte del personal de enfermeria, haber
sido objeto de malos tratos y de conductas abiertamente discriminatorias por parte del
personal de salud. La maxima expresién de esta discriminacion la encontramos en la
denuncia del fallecimiento de una mujer de la agrupacién Belona de Santiago, porque
el personal de la ambulancia se negé a transportarla al servicio de urgencia, aducien-
do motivos relacionados con su condicién serolégica. En este sentido, las capacitacio-
nes que se realicen por parte de la autoridad sanitaria deben incorporar a todo el
personal que trabaja en los servicios de salud y no sélo a los/as médicos/as tratantes.
El personal técnico, administrativo y de apoyo que se desempeia en la atencién de
salud también requiere de informacién y de sensibilizacién sobre el VIH/SIDA, en la
medida que son parte del equipo que trata directamente con quienes viven con el
virus. No obstante, pese a los problemas descritos, también se expresaron algunas
opiniones favorables sobre la atencion en ciertos servicios de atencion primaria y en
algunas especialidades médicas, lo cual parece estar dando indicios de un incipiente
proceso de mejoramiento en este tipo de atenciones.

Si bien anteriormente sefialamos como uno de los aspectos méas notables del
avance que se ha producido en el tema del VIH/SIDA el acceso universal a tratamientos
antirretrovirales, esto no significa que no se detecten otro tipo de problemas que afectan
a quienes deben ingerir de manera periédica esta terapia. De acuerdo a los relatos
recogidos, las dificultades en el acceso los farmacos parecen haber sido reemplazadas
por los problemas de distribucion y dispensacién. Asi, muchas de las personas consul-
tadas sefnalaron que, en reiteradas ocasiones, no se encontraban disponibles los medica-
mentos antirretrovirales en las farmacias de los servicios en las fechas estipuladas para
su retiro, implementandose distinto tipo de estrategias para subsanar temporalmente
esta situacion. En tales ocasiones, los servicios de salud han debido recurrir a estrategias

¢ Al respecto, ver Comision Nacional del SIDA: Norma de prevencién de la transmisién vertical
del VIH, Ministerio de Salud, Santiago, 2005.

7 Organizacion Panamericana de la Salud: Comprensiéon y respuesta al estigma y a la
discriminacion por el VIH/SIDA en el sector salud, 2003.
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paliativas que van desde entregar solo parte del tratamiento a el/la usuario/a, hasta pedir
prestado a otros servicios de salud cercanos territorialmente que tengan farmacos dispo-
nibles. Por su parte, las personas que viven con VIH/SIDA mencionan tener que dispo-
ner de dosis de emergencia para enfrentar eventuales problemas de desabastecimiento y
también recurrir a la solidaridad de quienes se encuentran bajo el mismo esquema
terapéutico. También se detectaron otras irregularidades en el tema de los farmacos,
como la entrega de medicamentos vencidos y errores en la entrega de las terapias,
situacion que provoca un sentimiento de desconfianza respecto de la eficiencia del
sistema de salud, especificamente del personal que se desempena en las farmacias. No
se detectaron casos de desabastecimientos masivos de farmacos antirretrovirales, que
durante el 2004 motivaron la formacién un Comité intersectorial asesor para la compra
de las terapias antirretrovirales®. Atn cuando este Comité parece haber dado buenos
resultados en términos de asegurar el abastecimiento de los farmacos, los datos obteni-
dos en este estudio muestran la necesidad de profundizar los esfuerzos en términos de
su distribucion y dispensacion en farmacias.

La falta de acceso a tratamientos para enfermedades oportunistas fue también
mencionada de manera reiterada como uno de los problemas que deben enfrentar
cotidianamente las personas que viven con VIH/SIDA, cuya precaria realidad eco-
némica —evidenciada en estudios anteriores’- les impide costear el valor del medi-
camento en el sistema privado. Esta importante omision contraviene abiertamente
los compromisos de UNGASS en relacion al VIH/SIDA, donde se hace clara alu-
sion a la necesidad de disponer de este tipo de farmacos'™. La poca consideracién
de los efectos secundarios de los antirretrovirales y la resistencia de algunos/as mé-
dicos/as para cambiar un determinado esquema de tratamiento, también se seiialan
como problemas que persisten en los servicios de salud y que afectan notoriamente
la calidad de vida y la autoestima de quienes viven con VIH/SIDA. En el caso de
los/as nifios/as, las mujeres observan falta de preocupacion por parte de la autori-
dad sanitaria, ya que no se dispone de beneficios como la leche materna ni existe
regularidad en el seguimiento clinico que debe ser realizado con ellos/as. Como en
el caso chileno la dependencia de los/as nifios/as corresponde a SIDA pediatrico,
creemos que debe haber una mayor coordinacion entre las labores que realiza
CONASIDA vy la instancia a cargo de los/as nifnos/as con VIH/SIDA, con miras a
regularizar las situaciones descritas por las mujeres.

8 El Comité Técnico Asesor de la Compra de Antirretrovirales y Exdmenes de Monitoreo esta
formado por representantes de CONASIDA, FONASA, VIVO POSITIVO, el PNUD y el Receptor
Principal de los recursos del proyecto del Fondo Global.

®  Carrasco, M.: “Situacion socioeconomica de las personas que viven con VIH/SIDA”. En: Vidal,
F.; Deliyanis, V.y Pascal, R.: VIH/SIDA y mundo laboral. Apuntes para el debate, VIVO POSITIVO,
Universidad ARCIS, FLACSO-Chile, Santiago, 2005.

19 Organizacién de Naciones Unidas: Declaracién de compromiso en la lucha contra el VIH/SIDA,
junio, 2001.
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El tema de las consejerias también fue recurrente en las entrevistas realizadas
con los/as representantes de las Agrupaciones visitadas. En términos generales, los
problemas que se ven en este ambito dicen relacién con el énfasis biomédico con que
se abordan las consejerias ofrecidas desde los servicios de salud, desconsiderando
otros aspectos relevantes de la atencién —como la salud mental de las personas— vy el
escaso reconocimiento que existe en algunos servicios de la importancia de la consejeria
entre pares. A juicio de las personas entrevistadas, las reticencias del personal de
salud para derivar pacientes a consejeria entre pares se relacionan con las percepcio-
nes subjetivas de los/as integrantes del equipo de salud respecto de la presencia de
una persona con VIH/SIDA como consejero/a entre pares y, consecuentemente, como
parte del equipo de salud. Los prejuicios sobre la orientacién sexual de el/la conseje-
ro/a y de su capacidad para apoyar la labor de consejeria explicarian los problemas
que se han detectado en la implementacién de este servicio en algunos Programas,
particularmente en la zona norte y en la ciudad de Punta Arenas. De acuerdo a los/as
entrevistados/as, las consejerias de los servicios de salud abordan los problemas de
adherencia desde una perspectiva que excluye los aspectos psicosociales que influyen
en la ingesta de los medicamentos. La entrega de directrices a los servicios de salud
sobre la importancia de la consejeria entre pares desde la autoridad sanitaria y la
profundizaciéon en la formacion de los/as consejeros/as, tanto del servicio de salud
como de las Agrupaciones de personas con VIH/SIDA, podrian convertirse en ele-
mentos que operen a favor de la superacion de estas dificultades.

Por otra parte, los resultados de este estudio muestran que la confidencialidad de
la informacion respecto del diagnéstico serolégico, no parece ser un aspecto que el
personal médico que trabaja con las personas hospitalizadas considere relevante. Ello se
evidencia en que todavia las fichas clinicas, que contienen los diagnosticos médicos y
los tratamientos prescritos, contintan siendo dejadas sobre las camas de las personas
hospitalizadas. Asi se evidencia en numerosos relatos realizados en torno a este tema,
donde diversas personas se han enterado de la condicién serologica de alguien, tras
haberlo/a visitado/a en algtin centro de salud donde se encontraba hospitalizado/a. Por
esta via, dicha informacién confidencial ha llegado a ser conocida por amigos/as, cono-
cidos/as, familiares e incluso empleadores de las personas que viven con VIH/SIDA
afectadas por una crisis de salud. Esto se hace particularmente complejo en regiones,
donde las personas tienen un contacto muy estrecho entre si, posibilitandose la transmi-
sion de informacion confidencial por canales informales que resultan muy dificiles de
identificar. El “se supo” resulta muy gréfico a la hora de ejemplificar lo relatado por los
representantes de la Agrupacién de Punta Arenas, donde incluso se han visto involucrados
algunos medios de comunicacién, difundiendo una pormenorizada caracterizacion de
las nuevas personas diagnosticadas en la zona.

Sin embargo, asi como en otros ambitos, aqui también se observa un proceso
de evolucion en algunos servicios de salud. Al respecto, se sefala que en algunos
Programas de VIH —fundamentalmente de la zona norte y de Santiago— habria mas de
una ficha para los/as usuarios/as, no enviandose la ficha de ETS, que es donde apare-
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cen los diagnosticos, a las especialidades donde son derivadas las personas
seropositivas. No obstante, el acceso a las fichas clinicas no es la Unica fuente de
difusion de la serologia de las personas, ya que en ocasiones, son los mismos inte-
grantes del equipo de salud quienes se encargan de entregar esta informacion confi-
dencial a terceros/as. Particularmente grave nos parece el caso relatado por una mujer
de Porvenir, a quien el personal de salud de la zona amenaz6 con la intervencion de la
fuerza policial, si no entregaba informacién detallada de todas las personas con que
habia tenido relaciones sexuales. Una vez que su serologia se convirtio en un “secreto
a voces”, comenzo a ser objeto de amedrentamientos telefénicos, debiendo llegar al
extremo de tener que cambiar de ciudad de residencia por las amenazas en contra de
ella'y de sus hijos/as. Como se trata de casos puntuales, relatados fundamentalmente
por personas de Osorno y Punta Arenas, creemos que se debe hacer un esfuerzo
mayor de sensibilizacién en estas regiones sobre la importancia de mantener esta
informacién de manera reservada, no solo para la tranquilidad de los/as pacientes,
sino también para no ser objeto de eventuales demandas por trasgresién a la Ley de
SIDA. Para el resguardo de la confidencialidad, se hace necesario capacitar a todos/as
los/as funcionarios/as involucrados en la atencién a una persona que vive con VIH,
desde la secretaria hasta el/la médico/a tratante.

Otra practica sentida como una vulneracion a la confidencialidad y a la
intimidad de las personas es la presencia de alumnos/as en practica de las carre-
ras del area de la salud en las atenciones a quienes viven con VIH/SIDA. Las
personas consultadas sefalan que los rostros y expresiones de estos/as estudian-
tes cambian radicalmente cuando el/la profesor/a a su cargo comienza a relatar
a viva voz el cuadro clinico de la persona con VIH analizada. En este sentido,
una consulta previa y una preparacion mas profunda, que aborde tépicos vincu-
lados con los aspectos psicosociales relacionados con la pandemia, podrian
atenuar la incomodidad que sufren las personas que viven con VIH al ser visita-
das por los/as estudiantes de las carreras del area de la salud. La utilizacion de
simbolos o insignias que identifican a grupos que trabajan con personas con
VIH/SIDA tampoco parece ayudar a promover la confidencialidad de la infor-
macion, por lo que su utilizacion debiera ser suprimida completamente. Tam-
bién se hace referencia a las preguntas inquisitivas sobre la forma de adquisi-
cién del virus, las que son experimentadas como una forma de intromisién arbi-
traria en la vida intima de las personas. Resulta interesante hacer notar que sélo
detectamos casos de mujeres que senalaron haber vivido esta situacion, lo que
nos hace pensar en la necesidad de abordar el tema del género en la formacién
del personal de salud que atiende personas que viven con VIH/SIDA. Esto se ve
reforzado si consideramos que los relatos nos muestran diferencias de género tam-
bién en la entrega de preservativos, ya que son principalmente las mujeres quienes
presentan problemas en este sentido, lo que sumado a otras situaciones expuestas,
nos hablarian de un trato diferenciado por género al interior de los servicios de
salud en relacion a la sexualidad. Los certificados de defuncion que explicitan al
VIH/SIDA como causal de muerte representan otra forma de vulnerar la
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confidencialidad del diagnéstico y la intimidad de los familiares de quien ha
fallecido a causa de la pandemia.

Aun cuando no podemos hablar de cambios significativos, en el mundo del
trabajo también parece haberse comenzado a producir una cierta evolucion y una
mayor apertura hacia las personas viviendo con VIH/SIDA. Desde un punto de vista
cualitativo, se evidencia menor cantidad de experiencias de discriminaciones arbi-
trarias y un menor dramatismo e impacto psicosocial que en la investigacion de
2002. Los principales problemas subsisten en las fuentes laborales que contintGian
teniendo como requisito explicito la realizacion de examenes de ELISA y en el temor
de las personas con VIH/SIDA a ser rechazados/as en caso de develarse su situacion
serolégica. En buena medida, esto obedece a experiencias anteriores de discrimina-
cion que han vivido las personas seropositivas, lo que se convierte en un importante
obstaculo a la hora de mejorar su condicion econdmica mediante un empleo for-
mal. Por otro lado, como muchas fuentes laborales solicitan examenes de sangre
generalizados, sin explicitar su naturaleza, los/as entrevistados/as sostienen que no
existen garantias de que el Test de ELISA no sea practicado sin su consentimiento.
AUn cuando se trata de una presuncion, en la descripcién de algunos relatos parece
haber evidencia suficiente para sospechar que se oper6 de esta manera. Esto fue
particularmente claro en la zona norte, fundamentalmente en el sector minero y en
el ambito militar. Pese al relativo avance que se ha ido produciendo en el mundo
laboral, también encontramos casos de personas que senalaron haber sido despedi-
das por sus empleadores al conocer su seropositividad, asi como también de quie-
nes perdieron sus trabajos por las reiteradas veces que deben asistir a los servicios
de salud a practicarse controles médicos. Otro aspecto interesante de relevar es que
ciertas companias de seguros disponen de informacion histérica sobre la
seropositividad de las personas diagnosticadas en anos anteriores. La Mutual de
Seguridad de Iquique fue mencionada como una de las instancias en donde las
fichas clinicas todavia contienen informacion sobre el diagnostico serologico de las
personas anteriormente notificadas en dicho lugar.

Estos antecedentes nos hacen pensar que, producto de las situaciones descri-
tas, las personas viviendo con VIH/SIDA han optado por trabajos informales, de
caracter mas precario, donde su situacion de salud no represente un obstaculo o
bien, que han optado por las pensiones de invalidez y/o de jubilacion, cuyos mon-
tos son bastante exiguos. Asi, las experiencias de discriminacién vividas por las
personas con VIH/SIDA parecen haber incidido fuertemente en la opcién por la
jubilacion o en la decisién de no buscar trabajo. En los relatos recogidos también se
evidencia que algunas personas han sido presionadas psicol6gicamente para renun-
ciar, cuando los empleadores les hacen ver la eventual discriminacién de los pares
si éstos se llegasen a enterar de su seropositividad. La mayor difusion de la Ley de

" Organizacion Internacional del Trabajo: Repertorio de recomendaciones practicas de la OIT
sobre el VIH/SIDA y el mundo del trabajo, Ginebra, 2001.
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SIDA, de las recomendaciones de la Organizacién Internacional del Trabajo'" y la
implementacion de un Convenio firmado recientemente entre VIVO POSITIVO y la
Direccién del Trabajo, pueden convertirse en herramientas que permitan garantizar
y fiscalizar el legitimo derecho al trabajo de las personas que viven con VIH/SIDA.

Cambios mas drésticos observamos en el ambito educacional, donde propor-
cionalmente son bastante menores los casos de discriminaciones surgidas desde las
entidades educativas y mas frecuentes aquellos que hablan de una evolucion hacia
un sistema educacional mas inclusivo, mas solidario e integrador. Esta situacion
cambia al analizar los contextos de interaccién mas reducidos, pero con mayor
impacto en la calidad de vida de quienes viven con VIH, como lo es el vecindario.
Los relatos en este sentido van desde los rumores malintencionados hasta la exposi-
cion publica a través de gritos, carteles y papeles que son deslizados furtivamente
debajo de las puertas de los/as vecinos/as de las personas que viven con VIH/SIDA.
En los relatos recogidos, llama la atencion que las victimas de estos graves y delez-
nables actos discriminatorios sean fundamentalmente las mujeres, con el importan-
te impacto que esto tiene en el entorno familiar y emocional de los/as hijos/as.
Finalmente, la esfera familiar también es descrita como fuente de marginaciones,
aunque en bastante menor medida que en la investigacion de 2002.

En términos generales, las personas consultadas creen que ha habido un cam-
bio en las situaciones de discriminacion detectadas el 2002. No obstante, a juicio
de ellos/as, esto tiene mucho que ver con el cambio de actitud de las propias perso-
nas que viven con VIH/SIDA, quienes al haber participado de diversas capacitacio-
nes sobre el tema de los derechos, cuentan con mayores elementos para enfrentar
de mejor manera potenciales situaciones de discriminacion. Como ejemplo de esto
se citan casos de las nuevas notificaciones, donde, en muchas ocasiones, se mantie-
nen las actitudes prejuiciosas y los malos tratos de parte del personal de salud. En
este sentido, se hace una positiva valoracién de las actividades de capacitacion
realizadas por VIVO POSITIVO, que han incidido en un empoderamiento efectivo
por parte de quienes viven con VIH. Distinta es la opinién de algunos/as médicos/as
tratantes, quienes —como detecto este estudio— aconsejan a las personas no partici-
par de las actividades de las Agrupaciones ni de las capacitaciones de la Coordina-
dora VIVO POSITIVO. En parte, quizas podamos entender que exista una cierta
reticencia del personal de salud a que las personas con VIH participen de las activi-
dades de un organismo encargado de velar por sus derechos y de denunciar actos
discriminatorios, pero creemos que en la medida que entendamos que existe un
bien mayor —que es la calidad de vida de quienes viven con el virus— podremos
establecer mas y mejores puentes de didlogo que promuevan una convivencia res-
petuosa entre los/as ciudadanos/as y donde todos/as nos sintamos incluidos/as.
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VIll. ANEXOS

ANEXO 1

LEY DE PREVENCION DEL VIRUS DE LA INMUNODEFICIENCIA
HUMANA (N° 19.779)

Capitulo I: Disposiciones Generales

Articulo 1°.- La prevencion, diagnéstico y control de la infeccion provocada por el
virus de inmunodeficiencia humana (VIH), como la asistencia y el libre e igualitario
ejercicio de sus derechos por parte de las personas portadoras y enfermas, sin dis-
criminaciones de ninguna indole, constituyen un objetivo sanitario, cultural y social
de interés nacional.

Corresponde al Estado la elaboracion de las politicas que propendan hacia dichos
objetivos, procurando impedir y controlar la extensién de esta pandemia, asi como
disminuir su impacto psicolégico, econémico y social en la poblacion.

Articulo 2°.- El Ministerio de Salud tendrad a su cargo la direccién y orientacion
técnica de las politicas publicas en la materia.

Estas politicas deberan elaborarse, ejecutarse y evaluarse en forma intersectorial,
con la participacién de la comunidad, recogiendo los avances de la investigacion
cientifica y considerando la realidad epidemiolégica nacional, con el objeto de esta-
blecer politicas especificas para los diversos grupos de la poblacién, y en especial
para aquéllos de mayor vulnerabilidad, como las mujeres y los menores.

En todo caso, sera aplicable, en lo pertinente, la Convencion Internacional de los
Derechos del Nifo.
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Capitulo II: De la Prevencion, Diagnostico, Investigacion y Atencion de Salud

Articulo 3°.- El Estado arbitrara las acciones que sean necesarias para informar a la
poblacion acerca del virus de inmunodeficiencia humana, sus vias de transmision,
sus consecuencias, las medidas mas eficaces para su prevencion y tratamiento y los
programas publicos existentes para dichos fines, poniendo especial énfasis en las
campanas de prevencion.

Tales acciones se orientaran ademas a difundir y promover los derechos y responsa-
bilidades de las personas portadoras y enfermas.

Articulo 4°.- El Estado promovera la investigacion cientifica acerca del virus de
inmunodeficiencia humana, la que servira de base para la ejecucion de acciones
publicas y privadas en la materia, y sobre las vias de transmision de la infeccién,
caracteristicas, evolucion y efectos en el pais. Impulsara asimismo las medidas diri-
gidas a su prevencion, tratamiento y cura.

Del mismo modo fomentara la creacion de centros publicos o privados orientados a
la prevencion e investigacion de la enfermedad.

Articulo 5°.- El examen para detectar el virus de inmunodeficiencia humana sera
siempre confidencial y voluntario, debiendo constar por escrito el consentimiento
del interesado o de su representante legal. El examen de deteccién se realizaré pre-
via informacion a éstos acerca de las caracteristicas, naturaleza y consecuencias
que para la salud implica la infeccion causada por dicho virus, asi como las medi-
das preventivas cientificamente comprobadas como eficaces.

Sin perjuicio de ello, respecto de quienes se hallaren privados de libertad, y del perso-
nal regido por el D.F.L. N° 1, de 1997, del Ministerio de Defensa Nacional; por el
D.F.L. N° 2, de 1968, del Ministerio del Interior, cuyo texto refundido, coordinado y
sistematizado fue fijado por el D.S. N° 412, de 1992, del Ministerio de Defensa Na-
cional y por el D.F.L. N° 1, de 1980, del Ministerio de Defensa Nacional, se estara a
lo que dispongan los respectivos reglamentos. El examen debera practicarse siempre
en los casos de transfusiones sanguineas, elaboraciones de plasma, trasplantes y cua-
lesquiera otras actividades médicas que pudieren ocasionar contagio.

Sus resultados se entregaran en forma personal y reservada, a través de personal
debidamente capacitado para ello, sin perjuicio de la informacién confidencial a la
autoridad sanitaria respecto de los casos en que se detecte el virus, con el objeto de
mantener un adecuado control estadistico y epidemiolégico.

Seran aplicables en esta materia las disposiciones de la Ley 19.628 sobre proteccion
de datos personales.
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El reglamento establecera las condiciones bajo las cuales se realizara el examen, la
entrega de sus resultados, las personas y situaciones que ameriten la pesquisa obli-
gatoria y la forma en que se entregara la informacion de los casos de contagio a la
autoridad sanitaria.

Articulo 6°.- El Estado debera velar por la atencién de las personas portadoras o
enfermas con el virus de inmunodeficiencia humana, en el marco de las politicas
publicas definidas en los articulos 1° y 2° de esta ley.

En todo caso, deberan proporcionarse las prestaciones de salud que requieran los
beneficiarios de la ley N° 18.469, de acuerdo con lo previsto en dicho cuerpo legal.

Capitulo Ill: De la no Discriminacion.

Articulo 7°.- No podra condicionarse la contratacién de trabajadores, tanto en el
sector publico como privado, ni la permanencia o renovacion de sus empleos, ni su
promocion, a los resultados del examen destinado a detectar la presencia del virus
de inmunodeficiencia humana, como tampoco exigir para dichos fines la realiza-
cion del mencionado examen.

Sin perjuicio de ello, respecto del personal regido por el D.F.L. N° 1, de 1997, del
Ministerio de Defensa Nacional, por el D.F.L. N° 2, de 1968, del Ministerio del Interior,
cuyo texto refundido, coordinado y sistematizado fue fijado por el D.S. N° 412, de
1992, del Ministerio de Defensa Nacional y por el D.F.L. N° 1, de 1980, del Ministerio
de Defensa Nacional, se estard a lo que dispongan los reglamentos respectivos para el
ingreso a las instituciones. Sin embargo, la permanencia en el servicio, la renovacién de
los empleos y la promocién, no podran ser condicionadas a los resultados del examen.

De igual manera, no podra condicionarse el ingreso a un establecimiento educacio-
nal, ni la permanencia o promocién de sus alumnos, a la circunstancia de encon-
trarse afectados por el Virus de Inmunodeficiencia Humana. Tampoco podré exigir-
se la realizacion o presentacion del referido examen para tales efectos.

Asimismo, ningun establecimiento de salud, publico o privado, cuando sea requeri-
da su intervencién de acuerdo con la ley, podra negar el ingreso o atencién a perso-
nas portadoras o enfermas con el virus de inmunodeficiencia humana o condicionar
lo anterior a la realizacion o presentacion de resultados del referido examen.

Capitulo IV: Sanciones y Procedimientos

Articulo 8°.- La infraccion a lo dispuesto en el articulo 5° sera sancionada con
multa a beneficio fiscal de 3 a 10 unidades tributarias mensuales, sin perjuicio de la
obligacion de responder de los dafos patrimoniales y morales causados al afectado,
los que seran apreciados prudencialmente por el Juez.
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Si la infraccion fuese cometida por dos o mas personas, podrd condenéarselas a
responder solidariamente de la multa y la indemnizacion.

Articulo 9°.- La infraccion a lo dispuesto en el articulo 7° serd sancionada con
multa a beneficio fiscal de 10 a 50 unidades tributarias mensuales, sin perjuicio de
la responsabilidad por los dafios causados.

Articulo 10.- En caso de reincidencia en las infracciones senaladas, los montos mini-
mos y maximos de las multas establecidas en los articulos precedentes se duplicaran.

Articulo 11.- Tratandose de los funcionarios de la Administracion del Estado, las
sanciones establecidas en los articulos anteriores se aplicaran sin perjuicio de la
responsabilidad administrativa que pudiere corresponderles, conforme con el esta-
tuto que los rija.

Articulo 12.- Serd competente para conocer de las infracciones sancionadas en este
Capitulo el juzgado de policia local correspondiente al domicilio del afectado, sin
perjuicio de la competencia que corresponda a los juzgados del trabajo y al tribunal
aduanero o criminal respectivo, en su caso.

Articulos Transitorios

Articulo 1° transitorio.- A contar de la fecha de publicacion del reglamento a que se
refiere el inciso cuarto y hasta el 31 de diciembre del afno 2004, las personas que
retinan los requisitos que mas adelante se sefialan podran solicitar una bonificacién
fiscal. Dicha bonificacion sera equivalente hasta el monto de los derechos e im-
puestos que se hubieran pagado por la importacién de los medicamentos de alto
costo utilizados en el tratamiento especifico del sindrome de inmunodeficiencia
adquirida (SIDA) determinados mediante decreto supremo del Ministerio de Salud,
suscrito ademas por el Ministro de Hacienda.

Podran impetrar el beneficio establecido en este articulo, las personas que reéinan

los siguientes requisitos:

a) que padezcan de VIH/SIDA y para cuyo tratamiento los medicamentos determi-
nados sean indispensables y ajustados en las dosis.
Lo anterior se acreditara mediante certificado emitido por un médico especialis-
ta, sin perjuicio de los informes y verificaciones adicionales que se dispongan en
el reglamento;

b) que acrediten insolvencia econémica en relacion con el costo del tratamiento;

c) que no tengan acceso a los referidos medicamentos a través de los planes de
salud publicos o del régimen de salud al que se encuentren afiliadas, y

d) que efectien la importaciéon a través de instituciones sin fines de lucro que se
acrediten y registren ante el Ministerio de Salud y sus organismos competentes,
quienes las representaran con las mas amplias facultades conforme a lo que esta-
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blezca el reglamento. La importacion podra ser considerada de despacho espe-
cial segtin lo determine el Servicio Nacional de Aduanas.

El beneficio podra solicitarse respecto de los medicamentos determinados que se
importen y sean prescritos a las personas beneficiarias a contar de la fecha de publi-
cacion del reglamento a que se refiere el inciso siguiente y su concesion sélo proce-
dera hasta por el monto de recursos para su pago que se considere en el presupues-
to correspondiente a la anualidad respectiva, debiendo darse prioridad a las perso-
nas de menores ingresos.

Un reglamento del Ministerio de Salud, suscrito ademas por el Ministro de Hacien-
da, que se dictara dentro de los sesenta dias siguientes a la fecha de publicacion de
esta ley, fijara los requisitos de constitucién, objeto, finalidad, especialidad y demas
gue se estimen necesarios, que deberan reunir las instituciones senaladas en la letra
d) anterior para su acreditacion y registro y establecera el modo de impetrar el bene-
ficio, la documentacién exigible, los criterios de prioridad en su otorgamiento, los
procedimientos de concesién, pago v fiscalizacion de su uso y toda otra norma
necesaria para la cabal aplicacién de este articulo.

Con todo, la acreditacién y registro de las referidas instituciones seran dispuestos
mediante resolucion conjunta de los Ministerios de Salud y de Hacienda.

Los montos que perciban las personas por aplicacion de este articulo no constitui-
ran renta para ninguin efecto legal y, en consecuencia, no seran tributables ni estaran
afectos a descuento alguno.

Las instituciones acreditadas y registradas para representar a los beneficiarios seran
excluidas de su reconocimiento como tales, por el s6lo ministerio de la ley, cuando
se compruebe que hubieren incurrido en contravencion a este articulo y a la norma-
tiva legal y reglamentaria aplicable sobre la materia, sin perjuicio de la responsabi-
lidad civil, penal, tributaria o aduanera de los representantes de dichas entidades,
del beneficiario de la bonificacién y de las demas personas involucradas y de la
obligacion de restituir las sumas indebidamente percibidas.

Articulo 2° transitorio.- Las personas que padezcan de las enfermedades catastrofi-
cas determinadas por reglamento del Ministerio de Salud, suscrito ademas por el
Ministro de Hacienda, podran impetrar en idénticas condiciones, el mismo benefi-
cio senalado en el articulo 1° transitorio, para lo cual se aplicaran todas las disposi-
ciones contempladas en dicho precepto.

Para los efectos senalados en el inciso anterior, se entendera por enfermedades

catastroficas aquéllas con riesgo inminente de muerte y aquéllas incurables y con
dicho riesgo.
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Articulo 3° transitorio.- El beneficio que se establece en los articulos anteriores sera
de cargo fiscal y se financiara con los recursos que se contemplen al efecto en el
programa 04 del presupuesto de la Subsecretaria de Salud. Durante el ano 2001 se
destinaran $ 700.000 miles mediante transferencia del item 50-01-03-25-33.104 de
la Partida Tesoro Publico de la Ley de Presupuestos Vigente.
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ANEXO 2
PAUTAS DE ENTREVISTAS GRUPALES

2.1. AGRUPACION DE MUJERES

1. Informacién General en relacion a sus Agrupaciones (desde cuando existe,
cudles han sido las dificultades que se les han presentado etc.).

2. Dificultades especificas que enfrentan las mujeres con VIH.

3. Forma en que se entregé la notificacion de VIH (el examen fue solicitado o se
practicé sin consentimiento, hubo consejeria pretest-postest).

4, Situaciones que se produjeron en sus vidas a raiz de la notificacion.

5.  Experiencias personales en relacion a la discriminacién por ser VIH +.

6.  Experiencias de discriminacion en relacion a:
- Trabajo.

- Atencion en el servicio de salud.
- Familia y amigos/as.
- Derecho a decidir en planificacion familiar.
- Educacién de los hijos/as (colegio).
- Anivel comunitario.
7. Percepcién de cambios a nivel de discriminacion en relacion a:
- Trabajo.
- Atencion en el servicio de salud.
- Familia y amigos/as.
- Derecho a decidir en planificacion familiar.
- Educacién de los hijos/as (colegio).
- Anivel comunitario.
8. Diferencias entre vivir con VIH/SIDA siendo hombre y siendo mujer.
9. Dificultades en relacion a la crianza de los hijos/as cuando se vive con VIH/SIDA.
10. Relaciones de pareja después de la notificacion.
11.  Cambios en la vida sexual después de la notificacion.
12.  Proyecciones a futuro.
13.  Otros temas

2.2. AGRUPACIONES DE LA REGION METROPOLITANA

1. Informacién General en relacion a sus Agrupaciones (desde cuando existe,
cudles han sido las dificultades que se les han presentado etc.).

2. Dificultades especificas que enfrentan los homosexuales con VIH.

3. Forma en que se entregd la notificacion de VIH (el examen fue solicitado o se

practicé sin consentimiento, hubo consejeria pretest-postest).
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N ook

10.
11.
12.

2.3.

U1

Situaciones que se produjeron en sus vidas a raiz de la notificacion.
Experiencias personales en relacion a la discriminacion por ser VIH +.
Experiencias personales en relacion a la discriminacién por orientacion sexual.
Experiencias de discriminacion en relacién a:

Trabajo.

Atencién en el servicio de salud.

Familia y amigos/as.

A nivel comunitario.

Al interior de la comunidad homosexual.

Percepciéon de cambios a nivel de discriminacién en relacién a

- Familia y amigos/as.

- Trabajo.

- Atencion en el servicio de salud.

- Familia y amigos/as.

- Derecho a decidir en planificacién familiar.

- Educacién de los hijos/as (colegio).

- Anivel comunitario.

Relaciones de pareja después de la notificacion.

Cambios en la vida sexual después de la notificacién.

Proyecciones a futuro.

Otros temas.

AGRUPACIONES DE REGIONES

Informacién General en relacion a la Agrupacion (desde cuando existe, cué-
les han sido las dificultades que se les han presentado etc.).

Dificultades especificas que enfrentan las PVVIH de regiones.

Forma en que se entreg6 la notificacién de VIH (el examen fue solicitado o se
practicé sin consentimiento, hubo consejeria pretest-postest).

Situaciones que se produjeron en sus vidas a raiz de la notificacion.
Experiencias personales en relacion a la discriminacién por ser VIH +.
Experiencias de discriminacion en relacién a:

- Trabajo.

- Atencion en el servicio de salud.

- Familia y amigos/as.

- Anivel comunitario.

- Alinterior de la comunidad homosexual (homosexuales).

- Derecho a decidir en planificacion familiar (mujeres).

- Educacién de los hijos/as (mujeres).

- Anivel comunitario.

Percepcion de cambios a nivel de discriminacion en relacion a:

- Trabajo.
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10.
11.
12.
13.
14.

- Atencion en el servicio de salud.

- Familia y amigos/as.

- Derecho a decidir en planificacion familiar.
- Educacién de los hijos/as (colegio).

- Anivel comunitario.

Diferencias entre vivir con VIH/SIDA siendo hombre y siendo mujer.

Diferencias entre vivir con VIH/SIDA en Santiago y regiones.
Relaciones de pareja después de la notificacion.

Cambios en la vida sexual después de la notificacion.

Dificultades para visibilizarse como persona con VIH en regiones.
Proyecciones a futuro.

Otros temas.
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ANEXO 3
CARTA DECONVOCATORIA
Sefnores/as
Agrupacion XXXXX
Presente

Estimados/as Amigos/as:

Por Intermedio de la presente, junto con aprovechar la oportunidad de saludar-
les, les informamos que VIVO POSITIVO se encuentra ejecutando el proyecto “Situa-
ciones de Discriminacion que Afectan a Personas Viviendo con VIH/SIDA: Conti-
nuidades y Cambios”. Este proyecto es la continuacion de la investigacion realizada
durante 2001 y 2002, que dio origen al libro “Situaciones de Discriminacion que
Afectan a Personas Viviendo con VIH/SIDA”, publicado por VIVO POSITIVO durante
2002 y lanzado en el V Encuentro Chileno de Personas viviendo con VIH/SIDA.

Han transcurrido ya casi tres anos desde que se consulté a las agrupaciones sobre
las situaciones de discriminacion que les habia tocado vivir y creemos que es hora de
hacer un nuevo balance. En este sentido, lo que nos interesard, en el contexto de este
nuevo proyecto, es conocer qué ha cambiado y qué se mantiene respecto de las situacio-
nes de discriminacién que nos ha tocado vivir como personas viviendo con VIH/SIDA.
El Proyecto del Fondo Global ha sido muy importante en términos de haber logrado la
cobertura universal de tratamientos en el sistema publico, entre otros aspectos, sin em-
bargo, no creemos que con eso termine nuestra lucha como movimiento reivindicativo.
Por lo anterior, deseamos tener un nuevo encuentro con ustedes para intercambiar expe-
riencias sobre este fenomeno cultural que es la discriminacion.

Para ello, le solicitamos designar dos representantes de su agrupacién que
hayan ingresado recientemente al Programa. Este requisito tiene que ver con que
nos hemos dado cuenta que las situaciones de discriminacion, en gran medida, se
mantienen precisamente entre quienes recién ingresan a los Programas de VIH del
sistema publico. De este modo, nos parece que serian ellos/as los/as méas aptos para
informar sobre situaciones de discriminacion.

Se despiden solidariamente de ustedes

Marcos Flores

Presidente
VIVO POSITIVO
Francisco Vidal Marina Carrasco
Asesor Metodologico Asesora Metodologica
VIVO POSITIVO VIVO POSITIVO
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ANEXO 4
CONFORMACION DE LAS ENTREVISTAS GRUPALES

Entrevista Grupal de Mujeres Santiago: El 22 de diciembre de 2004 se realiz6 una
entrevista grupal en la ciudad de Santiago, que cont6 con la participacion de 11
mujeres viviendo con VIH/SIDA, pertenecientes a cinco agrupaciones:

2 mujeres de la Agrupacion Fuerza y Esperanza de Mujer, FEM.

3 mujeres de la Agrupacion Belona.

3 mujeres de la Agrupaciéon Unidos por la Vida del Hospital Del Salvador.
2 mujeres de la Agrupacién Vida del Hospital Barros Luco.

1 mujer de la Agrupacion Esperanza de Vida de la Fundacion Arriaran.

Entrevista Grupal Iquique: El 14 de Enero de 2005, se realizé una entrevista grupal
en la ciudad de Iquique, que contd con participacion de 9 representantes de cinco
agrupaciones de Personas Viviendo con VIH/SIDA, pertenecientes a cuatro ciuda-
des del norte del pais:

2 integrantes de la Agrupacion Juntos por la Vida de Arica (2 hombres).

2 integrantes de la Agrupacion ARPEVIH de Antofagasta (2 mujeres).

2 integrantes de la Agrupacion Nueva Aura de Antofagasta (1 hombre y 1 mujer).
2 integrantes de la agrupacion Unidos por la Vida de Calama (2 mujeres).

1 integrante de la Agrupacién Esperanzay Vida de Iquique (1 hombre).

Entrevista Grupal Valdivia: El 21 de Enero de 2005, se realiz6 una entrevista grupal
en la ciudad de Valdivia, que cont6 con participacién de 8 representantes de seis
agrupaciones de Personas Viviendo con VIH/SIDA, pertenecientes a seis ciudades
del sur del pais:

o 2 integrantes de la agrupacion Positivamente Positivos Talcahuano (1 hombre
y 1 mujer).

1 integrante de la agrupacion Positivamente Positivos Concepcién (1 hombre)
1 integrante de la agrupacion Nueva Esperanza de Los Angeles (1 hombre).

1 integrante de la agrupaciéon Dame una Mano de Temuco (1 hombre).

2 integrantes de la agrupacion Vida Nueva 2000 de Valdivia (1 hombre y 1 mujer).
1 integrante de la agrupacion Salud y Vida de Osorno (1 hombre).

Entrevista Grupal Punta Arenas: El 23 de Enero de 2005, se realiz6é una entrevista
grupal en la ciudad de Punta Arenas, que contd con participacion de representantes
de una de las agrupaciones de Personas Viviendo con VIH/SIDA de la region:

o 5 integrantes de la agrupacion HAIN (4 hombres y 1 mujer).

155



Entrevista Grupal de usuarios del Sistema Privado Santiago: En Julio de 2005, se
realizé una entrevista grupal con usuarios de la Fundacién Laura Rodriguez. Se opté
por trabajar con esta institucion, dado que retine entre sus participantes a personas
que se atienden en el sistema privado de salud. Con esto, se pretendié ampliar el radio
de accion de este proyecto, incorporando percepciones sobre la atencién y funciona-
miento de este sistema de salud, el cual no habia sido abordado en el estudio anterior.

o 5 usuarios de la Fundaciéon Laura Rodriguez (5 hombres).
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ANEXO 5
PROTOCOLO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Estimados/as Amigos/as:

VIVO POSITIVO esta realizando estos Grupos de Conversacion como parte
del proyecto “Situaciones de Discriminacién que afectan a Personas Viviendo con
VIH/SIDA: Cambios y Continuidades”. E|l objetivo de este proyecto es analizar las
situaciones de discriminacion que fueron detectadas en la investigacién realizada
entre el 2000 y 2001 por VIVO POSITIVO y ver qué cambios se han producido y
qué situaciones discriminatorias se mantienen en la actualidad, tanto en el ambito
de la atencion en salud como en lo laboral, familiar y/o social.

Esta conversacién es totalmente confidencial, esto quiere decir que su nombre no
sera registrado y que nadie sabra que usted fue quien realiz6 una determinada denuncia.
La encuesta es absolutamente voluntaria, Ud. no esta obligado/a a participar en este
estudio. No se pagara dinero por responderla. Si Ud. no quiere contestarla eso no afec-
tara su participacion en ninguna de las agrupaciones de VIVO POSITIVO. Tampoco
afectard su acceso a atencion en el servicio de salud. Asimismo, si Ud. no quiere contes-
tar alguno de los temas propuestos a ser tratados tiene todo el derecho de no contestar.

No obstante lo anterior, se requiere que cada persona se haga responsable de
las situaciones que esta relatando y ser muy precisos en seialar cual fue la situacion
que ocurrio, en qué momento del tiempo y quienes se vieron involucrados. El im-
pacto que han tenido las tltimas investigaciones de VIVO POSITIVO sobre las este-
rilizaciones a las mujeres que viven con VIH/SIDA requiere extremar la rigurosidad
metodolégica de este estudio, por lo que se requiere de responsabilidad en términos
de las situaciones informadas.

Para nosotros su colaboracion es de gran valor y le agradecemos de antemano
su buena voluntad.

Si requiere mayor informacién puede dirigirse a Francisco Vidal o a Marina Carrasco
en VIVO POSITIVO, direccion San Isidro 367 Santiago; teléfonos 6359396 o
6355074; e-mail: fvidal@vivopositivo.org y mcarrasco@vivopositivo.org

Nombre de la persona encuestada, que conoce y acepta los términos de la realiza-
cién de esta encuesta:

Firma de la encuestada:

Fecha:
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ANEXO 6
CONVENIO DIRECCION DEL TRABAJO - VIVO POSITIVO

En Santiago de Chile, a 09 de Agosto de 2005, entre la Coordinadora Nacio-
nal de Agrupaciones y Organizaciones de Personas Viviendo con VIH/SIDA VIVO
POSITIVO, organizacién social, RUT N° 74.009.600-1, radicada en calle San Isidro
N° 367 de esta ciudad, en adelante mencionada como VIVO POSITIVO, representa-
da por su Presidente, sefior Marcos Alonso Flores Horta, cédula de identidad N°
14.149.547-K, del mismo domicilio, y la Direccion del Trabajo, RUT N° 61.502.000-
1, en adelante mencionada como la Direccién o el Servicio, representada por su
Director, seior Hernan Marcelo Albornoz Serrano, cédula de identidad N° 8.895.887-
K, domiciliado en Agustinas N° 1.253, Santiago; se suscribe el siguiente Convenio
de Cooperacion:

PRIMERO: La Direccion del Trabajo, en el ejercicio de sus funciones legales, se
compromete a realizar acciones explicitamente orientadas a la pro-
mocién y fiscalizacién del cumplimiento de las normas en materia de
no discriminacion laboral, en particular en lo que respecta a la discri-
minacién de que son victimas las personas que viven con VIH/SIDA.

SEGUNDO: VIVO POSITIVO, de acuerdo con los objetivos para los que ha sido
creada, se compromete a colaborar con la Direccion del Trabajo para
la difusién de las normas relativas a la no discriminacion laboral, asi
como a canalizar denuncias y antecedentes que faciliten la accién
promotora y fiscalizadora de la Direccion del Trabajo.

TERCERO:  En particular, la Direccion del Trabajo se compromete a:

Uno: Establecer en su pagina Web un espacio destinado a la lucha contra
la discriminacién laboral de las personas que viven con VIH/SIDA, espa-
cio en el cual se publicaran textos legales, y habra vinculos hacia dicta-
menes, estudios y noticias pertinentes.

Dos: Establecer en su Intranet un espacio en el que se retina para los
funcionarios de la DT la misma informacion de la pagina web, pero
ademas se agregue sintesis de estudios o presentaciones tanto del Ser-
vicio como aportados por VIVO POSITIVO (sintesis de publicaciones
propias o de terceros, sintesis de materiales traducidos, etc.), instruc-
ciones y procedimientos internos, etc., y en general todo aquel mate-
rial que, a juicio del Departamento de Inspeccién, contribuya a la
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CUARTO:

formacion de los fiscalizadores y a la toma de conciencia de los fun-
cionarios respecto a la discriminacién que sufren las personas que
viven con VIH/SIDA.

Tres: Elaborar, con la colaboracion de VIVO POSITIVO, un manual o
texto de capacitacién para funcionarios del trabajo respecto a las for-
mas que asume la discriminacién laboral de las personas que viven
con VIH/SIDA, las posibilidades de detectar dicha discriminacion en
las actuaciones de oficio del Servicio y el método de tratamiento de
las discriminaciones detectadas. En la difusion de dicho manual y en
las capacitaciones presenciales que de él se realicen se incentivara la
participacion de miembros de VIVO POSITIVO que hayan sufrido
personalmente esta discriminacién o que se encuentren en condicio-
nes de informar respecto de ella en las capacitaciones programadas.

Cuatro: Programar un estudio propio, realizado por el Departamento
de Estudios del Servicio, acerca de la discriminacién laboral de las per-
sonas que viven con VIH/SIDA, para el cual se solicitara a VIVO POSI-
TIVO el contacto con una amplia variedad de trabajadores que hayan
sufrido personalmente o conocido de cerca esta discriminacion.

Cinco: Instruir a sus Direcciones Regionales para que establezcan for-
mas regulares de contacto entre las Inspecciones del Trabajo y los
referentes regionales de VIVO POSITIVO, de manera de canalizar
denuncias e informaciones, y establecer formas concretas de trabajo
conjunto en promocién y capacitacion.

En particular, VIVO POSITIVO se compromete a:

Uno: Cooperar, a través de su portal institucional y de otras formas de
difusién a su alcance, con la difusién de las normas laborales, en par-
ticular con las normas que combaten la discriminacion laboral y espe-
cialmente la discriminacion a las personas que viven con VIH/SIDA.

Dos: Cooperar, designando para ello un grupo de trabajo estable, en
la elaboracién del Manual o texto de capacitacién para funcionarios
del trabajo que elaborara la Direccion. Se entiende que la responsabi-
lidad legal, administrativa e intelectual sobre dicho texto corresponde
a la Direccién del Trabajo, que es quien decide forma y contenido, y
que la cooperacién de VIVO POSITIVO no implica compromiso en
este sentido para el Servicio. El mismo grupo de trabajo proporcionara
a la contraparte textos y resimenes que podrian ser publicados en el
sitio web o en la Intranet de la Direccién del Trabajo.
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Tres: Cooperar con las acciones de capacitacion, difusién y promo-
cion que realice la Direccion en el campo de la no discriminacién
laboral, tanto en el nivel nacional como a escala regional y local.

Cuatro: Cooperar con la investigacion que realice el Departamento
de Estudios de la Direccion, facilitando el contacto con personas que
hayan sido discriminadas laboralmente por vivir con VIH/SIDA o que
conozcan directamente casos de discriminacion.

La personeria de don MARCOS FLORES HORTA para actuar en nombre y
representaciéon de la Coordinadora Nacional de Agrupaciones y Organizaciones de
Personas Viviendo con VIH/SIDA VIVO POSITIVO consta en Registro Publico de la
I. Municipalidad de Santiago, folio 00 N: 189, de fecha del 04 de Julio de 2003, en
la que se confirma su cargo de Presidente. La personeria de don HERNAN MARCELO
ALBORNOZ SERRANO, para actuar en nombre y representacion de la DIRECCION
DEL TRABAJO, consta en el decreto supremo N° 25, de 28 de Febrero del ano
2005, del Ministerio del Trabajo y Prevision Social.

Marcelo Albornoz Marcos Flores
Director Presidente
Direccién del Trabajo VIVO POSITIVO
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