Vivir para
lucharla

ICW: la comunidad de mujeres viviendo con VIH

Protagonista desde el inicio de la lucha
contra el VIH, Patricia Pérez vive con el virus
desde hace 22 anos. Es cofundadora de una
organizacion internacional que aborda la
cuestion desde la perspectiva de género y ha
sido candidata al Premio Nobel de la Paz. Sus
experiencias y la situaciéon en la Argentina.

as claro y contundente que cualquier descripcién que
pueda hacerse sobre ella y su trabajo, el testimonio de
pufio y letra de Patricia Pérez —secretaria Regional de
la Comunidad Internacional de Mujeres viviendo con
VIH Sida para América latina y el Caribe (ICW Lati-
na)- sintetiza inmejorablemente su espiritu, el de la or-

ganizacién que representa y el de su lucha en la vida.

= ICW esta promoviendo una

M a S p az 9 campaiia mundial que tiene
@ como lema “La paz,

menos Slda una oportunidad
para detener el sida”, que intenta profundizar los pasos de la
Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) incentivando a
declarar el 2011 como “Ano de la paz como oportunidad para
detener el sida”. La iniciativa pretende que quienes se sumen a
esta campaia lo hagan de manera explicita firmado un petitorio
que se entregara al Secretario General de la ONU, Ban Ki-moon,
y que se instale el dia 27 de junio como “Dia de la Paz como
oportunidad para detener el Sida”.
“Se trata de que la cuestion ingrese en la agenda politica de los

presidentes y lideres internacionales —explica Pérez—, que lo
planteen a nivel de politicas de Estado, de salud ptublica. En
marzo estuvimos con el presidente de Costa Rica, el primero que

nos recibid; y estamos trabajando con la primera dama de
Republica Dominicana. Su esposo, reelecto presidente, habl6 en
su discurso de asuncion de la equidad de género y del
programa de HIV Sida”.

A manera de prélogo reproducimos su breve escrito y
a continuacion lo que conté en persona esta hiperacti-
va mujer sobre sus experiencias y su visién sobre la lu-
cha y la situacién de las mujeres viviendo con VIH.
“En 1986 me enteré que tenia el virus del VIH y fue
un balde de agua helada, yo tenia 24 afios. Por aque-
llos tiempos no era lo mismo que ahora recibir un re-
sultado positivo. En ese momento no tenias a quien
preguntarle nada. Estaba muy angustiada y lloraba
sin saber qué hacer, pensaba que me moria.

Por entonces el SIDA era considerado indefectible-
mente una enfermedad mortal y esa era la realidad.
Vefas un dia a una persona en el hospital y a la sema-
na siguiente te enterabas que se habia muerto. ;Por
qué yo no me iba a ver reflejada en esa situacién? Los
médicos tampoco nos daban mucha expectativa por-
que ellos no la tenfan; decian: ‘tenés que cuidarte, pe-
ro igual tu expectativa de vida es de dos afios’. No
era facil enfrentarlo. Me pronosticaban dos afos de
vida como quien dice ‘mafiana va a llover’.

Durante algtin tiempo no lograba proyectar. Estuve
meses sin poder pensar a una semana. Nunca habla-
ba de meses y menos de afios porque me angustiaba.
Entonces me dije: ‘si me voy a morir no sera esperan-
do sentada que llegue ese momento’. En ese instante
dejé de darme lastima, me planteé no aceptar cosas
que me lastimasen, no discutir por banalidades con
mis afectos, disfrutar todo, valorar momentos insig-
nificantes como sentarte a tomar sol.

Uno de los problemas maés dificiles para las mujeres
que vivimos con VIH Sida es la formacién de una fa-
milia. En muchos casos, la irrupcion del VIH desin-
tegra una familia, atin hoy impregna de prejuicios y
discriminaciones al modelo familiar. Se hace una ta-

rea muy pesada explicar como se contrajo el VIH.



Las preguntas mas frecuentes que nos hacemos son:
¢Hablo con mi pareja? ;Qué hago con mis hijos? ;En
el trabajo lo digo y afronto las consecuencias o tomo
a escondidas las pastillas? En mi caso, mi pareja y mi
hijo me ayudaron a comprender que la fortaleza sale
de las situaciones limites. Han soportado muchas co-
sas, muchos miedos, pero entre los tres fuimos avan-
zando.

Los médicos me dieron dos afios de vida. Entonces,
en lugar de instalarme en la queja y la autocompa-
sién, fui conectindome con otras personas en mi
misma situacién en el Hospital Mufiiz de Buenos Ai-
res, donde armé un grupo de voluntarios que duran-
te 10 afios funcioné semanalmente atendiendo ad ho-
norem las angustias y necesidades de informacién de
mis pares. Alli pude darme cuenta de que todas las
Personas Viviendo con VIH Sida (PVVS) teniamos
las mismas angustias y necesidades. Esta idea inicial
me fue conectando con distintas organizaciones. En
el Hospital Mufiiz tomé contacto con familiares de
personas detenidas e iniciamos en 1987 el primer
grupo de atencién a personas privadas de libertad en
la Argentina, recorriendo las carceles, con el cual co-
laboro hasta hoy.

En 1991 concurri a un Congreso de PVVS en Londres
y alli participé de una manifestacién con 10.000 des-
conocidos que luchdbamos por la misma causa, los
derechos de las PVVS. Fue muy fuerte. Después de
esto comencé lentamente a proyectar, no lograba ha-
blar de afios pero ya podia pensar en qué hacer en los
Pproximos meses.

Al afo siguiente, en Amsterdam, 30 mujeres vivien-
do con VIH, fundamos la Comunidad Internacional
de Mujeres Viviendo con VIH Sida (ICW).

Allf mi vida tomé el rumbo definitivo de abrazar
apasionadamente esta causa por el empoderamiento
de las mujeres positivas para lograr que nuestra voz
se escuche en todo el mundo y sea mas fuerte que las
injusticias, el estigma y la discriminacién a las que
somos sometidas a diario.

Hoy mas de 7.000 mujeres en 57 paises del mundo
nos acompafiamos y alentamos mutuamente, para
lograr que estos objetivos cubran a las 19.000.000 de
mujeres que vivimos con VIH en todo el mundo y
que nosotras a diario convocamos a la lucha e inten-
tamos representar con mucho esfuerzo con aciertos y
errores, pero definitivamente con profundo e inalte-
rable amor”.

Pérez transmite la misma energia que se desprende
de su escrito cuando explica en persona tépicos de la

Iucha que comenzé hace 22 afios y los por qué de la

perspectiva de género en ella. “Cuando me enteré de

mi resultado positivo —dice— se hablaba de la Peste
rosa’, de la poblacién gay; luego de los usuarios de
droga. Las mujeres no figurabamos en ningtin lado;
lo cual no significaba que no tuviéramos VIH y que
no nos pasaran cosas. En el 91, en el Congreso de
Londres de PVVS, vimos que las mujeres éramos al-
rededor del 20% de los participantes de distintas par-
tes del mundo y que no existian espacios especificos
-y menos aiin temas- enfocados desde nuestra pers-
pectiva. La formulacién estaba muy bien, era para to-
do el mundo, pero eso faltaba. Al afio, antes del Con-
greso en Holanda, nos juntamos y evaluamos qué
habia pasado en ese tiempo. Seguia sin haber una vi-
sién desde la mujer y pensamos que esa debilidad
podiamos aprovecharla como fortaleza, y que la me-
jor forma era hacer una organizacion”.

“No teniamos muy claro cémo hacerla —prosigue—, la
fuimos construyendo en la practica, nos fuimos equi-
vocando y modificando cosas. Si se mira a las orga-
nizaciones que trabajan sobre vivir con VIH, hay mu-
jeres en ellas; pero no ocupan lugares de decision, si-
gue existiendo la necesidad de remarcar la presencia
de la mujer. Recién hace 3 o 4 afios, con una mayor
visibilidad de la epidemia, comenz6 a plantearse al-
g0 mas nuestra problematica. Y ahora ICW estd am-
pliando el alcance a nifias y adolescentes viviendo
con VIH por las necesidades que todavia existen”.
La diversidad de necesidades femeninas en este te-
ma es amplia y dificil de sintetizar “Es que en cada
region hay particularidades y necesidades especifi-

cas —explica Pérez— pero hay denominadores comu-




nes como el acceso a la informacion y a la tecnologia.

Otra cuestion fundamental tiene que ver con el em-
barazo y el parto: tener claro qué pasa en el organis-
mo, qué con los antiretrovirales, cémo cuidarse. Otro
tema es qué les pasa a nifias y adolescentes, su edu-
cacién sexual, los métodos de prevencién en la edad
del despertar sexual; también para los hombres, pero
nos parece necesario un enfoque particular. Otro son
las investigaciones cientificas, hasta hace unos 8 afios
no las habia con las mujeres incluidas concretamente,
dependia de quién era el investigador, su sensibili-
dad y apertura. Hemos conseguido que haya por lo
menos un 30% de la investigacion orientada a muje-
res, y que se incluya en ellas a las de poblaciones ru-
rales también. Es un cambio importante”.

Pérez es testigo y protagonista privilegiada de la his-
toria de la lucha contra el VIH y de los importantes
avances logrados en las dos décadas pasadas. “Del 98
para aca hubo una cantidad de nuevos medicamen-
tos, de informacién -cuenta- las investigaciones han
dado resultado en una cuestién en la cual la contra
mas grande es el tiempo. La calidad de vida de las
personas con VIH ha variado sustancialmente. En el
86, 87, la gente no tenia ni qué tomar, ni siquiera el
AZT. Hoy existe una bateria de antiretrovirales im-
portante y en muchos paises tienen un acceso, no
universal, pero si una cobertura muy importante.
Dentro de América latina, la Argentina, Brasil, Méxi-

“Con respecto a
la discriminacion
hay bastante
legislacion, pero
me parece que
ademds hace
falta mas
educacion,
nadie deja de
discriminar por

decreto”.

co son paises con una cobertura integral y hay que re-
saltarlo, mas alla de que hay baches y problemas”.
Pero a nivel de la sociedad los cambios han sido mas
lentos y existen en ella cuestiones encontradas. “Por
un lado, la comunidad tiene més informacion, aun-
que no tanta como deberia, y eso hace que se pueda
manejar el tema mas libremente -afirma la entrevista-
da-. Pero lo que no se logré todavia es internalizar esa
informacién. Es fundamental que haya campafas de
prevencion sostenidas en toda la regién de América
latina y el Caribe. Las hay especificas, en distintos pa-
ises, en determinados momentos, pero no una que
exceda al gobierno de turno, eso falta”.

“Con respecto a la discriminacién —prosigue- hay
bastante legislacion, pero me parece que ademas ha-
ce falta mas educacién, nadie deja de discriminar por
decreto. En general, veo una falta de regulacién de
todo lo que tiene que ver con los exdmenes pre-ocu-
pacionales; también con las obras sociales, con las
prepagas de medicina. Atin hoy, una persona con
VIH tiene que demostrar que fue discriminada y no
le dieron un trabajo por eso. Ahi hay una gran bre-
cha, y no por temor al contagio sino por una cuestion
econémica. En general existe una idea de que si se
emplea a alguien con HIV se va a gastar muchisimo
dinero, que no va a rendir. Algo similar pasa con la
afiliacién a las prepagas, se plantean todo lo que les
costaria sustentar el tratamiento de una persona, es
una cuestion econémica. Ahi hay una falla impor-
tante. La legislacién dice que no se debe discriminar,
que ser VIH positivo no es un impedimento para afi-
liarse a una prepaga, pero la realidad es otra. Eso es
algo pendiente”.

Mas alla de cuestiones por resolver, Pérez destaca
que a nivel regional la situacién en nuestro pais esta
entre las mejores. “Dentro de América latina y el Ca-
ribe, la Argentina es un pais que esta muy bien, pero
no fue por generacion espontanea —comenta—. Cuan-
do el Ministerio de Salud estaba atin en la calle De-
fensa con Porto al frente, los tratamientos no se da-
ban, la gente se moria y nosotros nos movilizdbamos
para que comenzaran a darse en forma gratuita. Fui-
mos construyendo una conciencia social de las perso-
nas con VIH, de las organizaciones y también de los
funcionarios. La Argentina hoy est4 bien, pero hay
cosas que deberiamos mirar y que no tienen que ver
solamente con los presupuestos sino con decisiones
politicas. Creo que deberia haber una mirada mas in-
tegral que hoy no esta; se necesita mayor articulacién
entre distintas jurisdicciones; Nacién, provincias y

municipios. Muchas veces parecen estar en paises



distintos, y en el medio de ellas esta la gente. Tener an-
tiretrovirales a disposicion no lo es todo, ni garantiza
por si solo una buena calidad de vida. Por otra parte,
se hizo en agosto una conferencia mundial de Sida en
México a nivel de ministros de Salud y de Educacién,
y de la Argentina no fue ninguno. En esto me parece
que hubo un retroceso”.

Alo largo de los ultimos 20 afios las urgencias en es-
ta lucha desigual cambiaron y hoy ONGs como ICW
buscan profundizar su trabajo en el entorno social.
“En el afio 86, éramos 5 organizaciones, ahora hay
mas de 200, es un crecimiento enorme -dice Pérez-.
Cuando no habia tratamientos nos dedicabamos a lo
urgente; conseguir un estudio, un medicamento,
eran cuestiones de vida o muerte. No habia mucho
tiempo de explicar o ensefiarle a otros sobre cémo
trabajar, y quedo eso en las organizaciones. Creo que
ahora las personas con VIH tenemos la responsabili-
dad de ampliar el rango de la gente que pueda tra-
bajar en este tema. Se dice que el sida es un proble-
ma de todos pero la verdad es que esta reducido a su
mundo: afectados, médicos, investigadores, especia-
listas, organizaciones. Lo que estamos plantedndo-

nos desde ICW es la apertura a otros ambitos, a que

Cena concientizadora

Como parte de su plan de “ampliacion de la respuesta social al
sida”, la Comunidad Internacional de Mujeres Viviendo con

VIH/SIDA, Secretaria Regional para América Latina y el Caribe
(ICW Latina), realizara una cena de presentacion del libro

Codigo de Vida”. “Convocamos a gente de la cultura, artistas,
empresarios, politicos, periodistas, funcionarios, cuenta Perez,
para que puedan empezar a ver la lucha contra el sida desde su
lugar. No les pedimos que sean activistas sino que cada uno vea
que puede aportar”

La cena se llevara a cabo el proximo 24 de noviembre, una
semana antes del Dia Mundial de la lucha contra el Sida, a las
21 hs. en el Petit Salon del Hotel Four Seasons, Posadas 1068,
Ciudad de Buenos Aires. Informes a los telefonos

4951 0651/5037 o a info@icwlatina.org.

la gente se apropie del tema. Alguien que tiene un
comedor comunitario en La Matanza o Soldati, a lo
mejor no sabe de Sida, pero eso no significa que no
se enfrente a la problematica, ;y qué hace alguien
que nunca se prepard para trabajar en esto pero de-
be enfrentarlo? Me parece que es rol de la sociedad
civil y de las personas viviendo con VIH poder am-
pliar, poder transferir conocimientos y habilidades

sobre de qué manera trabajar sobre la cuestién”.
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Taller de humanizacion
de los cuidados

A cargo de la Lic. Amalia Crespo. 20 y 24 de octubre

de 2008 de 16 a 20 horas (con trabajos practicos).

Seguridad del paciente y gestion

del riesgo en enfermeria

Dictado por Dra. Claudia Madies y

Lic. Susana Bustamate.

Inicia miércoles 5 de noviembre de 2008
Horario de 18.30 a 21.30 horas
Duracion: 5 encuentros.

Lugar de realizacion:

Informes e inscripcion:

Promocion, proteccion y

apoyo a la lactancia materna

Dictado por la Prof. Laura Krochic y Sandra Gabriela
Szlachta.

Inicia viernes 31 de octubre de 2008.

Horario de 18 a 21 horas

Duracién 5 encuentros.

Bioseguridad hoy: estrategias
bidireccionales para brindar proteccion
a personal y paciente

A cargo de Lic. Elena Andion.

Inicia lunes 3 de noviembre

Horario de 17 a 20 horas
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