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INTRODUCCION

Las epidemias han sido el azote en la vida del ser humano. En la
Edad Media morian cientos de personas debido a las supersticiones y a
la escasa higiene. Actualmente, las cosas no han cambiado mucho,
pues a pesar de los avances cientificos y médicos sigue muriendo
mucha gente a causa de nuevas enfermedades.

Ejemplo especifico es el llamado "mal del siglo” : VIH/SIDA que
esta causando tantas bajas como las ocasionadas por la viruela hace
varios siglos.

El Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (Sida) es una
enfermedad viral que ha avanzado sin distinguir edad, sexo o posicion
social; es decir ataca a cualquiera. De ahi la importancia de que el
gobierno realice acciones conjuntas con las organizaciones no
gubernamentales para realizar campafias preventivas.

El VIH/SIDA, como otras tantas problematicas, tiene caracter
economico y social. Mientras los ricos son mejor atendidos en
hospitales, los pobres sufren y mueren sin las condiciones minimas de
interés. La diferencia se manifiesta en términos de calidad y esperanza
de vida.



En la actualidad, el Sida se debe desmitificar, es decir, dejar de
pensar que s6io a los llamados "grupos de riesgo" los puede atacar; de
sobra se sabe que el Sida ya no se considera una enfermedad
exclusiva. Cada dia aparece con mayor frecuencia y porcentaje entre
las mujeres, especialmente amas de casa que por mucho tiempo se
sintieron ajenas al problema y ahora tienen que vivir y pagar las
consecuencias de esa desinformacion, pues son victimas constantes de
humillaciones y discriminaciones de familiares, amigos, en sus centros
de trabajo y también en los hospitales.

Este reportaje esta dedicado a todas las mujeres seropositivas o con
Sida que sufren en silencio: indiferencia, discriminacién y malos tratos
de una sociedad injusta que las condena y deja morir lentamente en la
mas cruel agonia sin hacer nada por ellas.



"SANGRE, SUDOR Y LAGRIMAS... LA PANDEMIA DEL
SIDA EN LAS MUJERES MEXICANAS"

TODO LO QUE USTED NECESITA SABER ACERCA DEL SIDA

Para el cambio se requiere:

"Que la mujer se informe, tome conciencia
Yy participe en acciones necesarias para
prevenir el Sida, que comience a hablar,
que transforme el silencio, no por miedo

a la muerte, sino por amor a la vida".

Dra. Griselda Hernandez.

Muchas mujeres en México no han tomada conciencia de que el
Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (Sida) es un problema que
las puede afectar. Es frecuente que se vean sorprendidas por esta
enfermedad que ha provocado una respuesta social intensa...



Mi nombre es Patricia y soy seropositiva... Hace tres afios Carlos y
yo tuvimos una nifia que muri¢ de toxoplasmosis cerebral. Al
examinarla, los doctores nos informaron que fue a causa del virus del
Sida. Hace un afio muri6 mi esposo. Tengo una segunda hija.
Afortunadamente, ella no esta infectada.

Casos como el de Patricia son frecuentes. Esto se debe a que en la
actualidad la mayoria de las victimas son mujeres casadas y
heterosexuales, quienes se hallan inscritas dentro de un fenémeno de
salud piblica que por su complejidad, requiere abordarse no sélo
desde una perspectiva de género, sino también a partir de un enfoque
psicosocial.

Afno con afio las estadisticas arrojan datos nada alentadores: el
incremento de las mujeres con Sindrome de Inmunodeficiencia
Adquirida es una realidad que ha rebasado ya los mitos sobre la
llamada pandemia del siglo.

Multiples razones han ocasionado el descuido de la situacién
especifica de la mujer con respecto a esta enfermedad en todo el
mundo. Aunque en un principio el Sida afectd a varones que llevaban
a cabo practicas homosexuales y heterosexuales de alto riesgo,
estadisticamente se ha registrado entre las mujeres un alarmante
aumento de la enfermedad desde hace trece afios.



En diciembre de 1985 se presentaron en México dos casos de
mujeres con Sida. Actualmente es una por cada siete varones. Es

decir, que de las 8 mil 500 personas contagiadas diariamente, el 40 por
ciento corresponde al sexo femenino.

Un estudio reciente practicado a cincuenta mujeres seropositivas
arrojé resultados por demds sorprendentes. La edad promedio de las
analizadas fue de treinta afios. El 30 por ciento ha fallecido. Esto

significa que el VIH afecta a todas las mujeres sin importar edad,
posicion social o profesién.

Otro aspecto de la investigacion consiste en descartar una actividad
especifica de la mujer seropositiva. El 34 por ciento son amas de casa,
el 18 por ciento secretarias, el 12 por ciento profesionistas, el 10 por

ciento prostitutas, el 8 por ciento empleadas y el 21 por ciento
dedicadas a otras actividades.

Se concluye que las amas de casa son vulnerables al contagio debido
a toda la carga psicolégica y cultural que llevan a cuestas, pues para
evitarse problemas con el esposo no Ie exigen usar condén durante sus
relaciones sexuales. Por otra parte, la religion y grupos como Provida
las condenan al satanizar el preservativo.
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HISTORIA DEL MONO VERDE

Mucho se ha hablado sobre los origenes de! virus: que si es un
experimento de los Estados Unidos salido de control, que si los monos
africanos lo transmitieron al hombre, etcétera. El doctor José Luis
Zeballos Zelada, representante en Meéxico de la Organizacién
Panamericana de la Salud (OPS), comenta al respecto: "se sabe que el
mono verde africano tiene un virus similar al del Sida y a pesar de que
a éste no le cause ningun perjuicio, ha contagiado a monos Rhesus

ocasionandoles dafios parecidos a los que el Sida deja en los
hombres”.

"Muchas personas en Africa estan en contacto con los monos que
tienen el STLV-111, ya que comparten un ambiente comin; también
son frecuentes las mordeduras y rasguiios cuando el hombre quiere

alejarlos de sus sembradios o simplemente come carne de mono
verde".

"En vista de estas relaciones entre monos y hombres, hay cientificos
que piensan que ésta fue la manera que encontrd el virus para
transmitirse al ser humano. Fue asi como de Africa Central se export6
via Haiti, a Estados Unidos y al resto del mundo”.



(QUE ES EL SIDA?

El Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida Sida es una
enfermedad nueva y mortal causada por un virus de inmunodeficiencia
humana o VIH (human inmunodeficiency virus).

El crédito del descubrimiento de este virus lo comparten
investigadores franceses y norteamericanos, aunque el doctor Luc
Montagnier fue quien primero anuncié su hallazgo al inicio de 1983
llamandole virus LAV (lymphadenopathy associated virus).

El grupo del doctor Robert Gallo, lo denominé virus HTLUV-3
(human T-cell lymphotropic virus type-3), pero para simplificar
acordaron llamarlo HIV por sus siglas en inglés, o VIH en espaiiol.

El doctor Zeballos Zelada comenta: "Un sindrome es un conjunto de
sintomas o problemas. El término inmune significa a salvo protegido.
Cuando se tiene inmunidad se esta a salvo de algo o protegido contra
ello. El cuerpo dispone de un sistema que combate infecciones y
enfermedades; éste se llama sistema inmunolégico, el cual mediante la
produccién de anticuerpos elimina cualquier virus.



"Deficiencia quiere decir falta. Un sistema inmunolégico es
deficiente, ya que no protege a la persona contra infecciones y
enfermedades. Adquirida se refiere al hecho de que se recibe o se
obtiene de alguien mas".

"Cuando este virus penetra al organismo puede permanecer dormido
sin producir sintomas por mucho tiempo, pero una vez que despierta
dafia los mecanismos de defensa que combaten las enfermedades del
cuerpo humano. Asi, la persona afectada queda expuesta a contraer y
desarrollar infecciones muy variadas y ciertos tipos de cancer que
acaban con su vida".

FORMAS DE CONTAGIO

"Gran parte del temor y panico que rodea al Sida se debe a la
ignorancia sobre la forma en que se transmite el VIH de una persona a
otra". Asi lo expreso Patricia Uribe, coordinadora general de
Conasida, en el VI Congreso Nacional de Sida que se llevo a cabo en
al ciudad de México del 29 al 31 de octubre del afio proximo pasado.

En su explicacién, Patricta Uribe indicod: "So6lo hay tres formas de
contagio: por via sanguinea, sexual y perinatal. La sanguinea se
observa al recibir una transfusion de sangre infectada, compartir



objetos punzocortantes no esterilizados y que tengan rasgos de sangre
infectada. La sexual, por tener relaciones sexuales con una persona
infectada sin proteccién y por intercambio de fluidos corporales como:
liquido preeyaculatorio, semen, fluidos vaginales y sangrado
premestrual. El contagio perinatal la adquiere el bebé durante el
embarazo, el parto o el periodo de lactancia”, puntualizé.

La mayoria de las personas adquieren el VIH por relacionarse
sexualmente con alguien infectado por el virus. El coito vaginal o anal
implica un alto riesgo de infeccion. Otras formas de relaciones, como
el sexo oral, también pueden ser peligrosas si se permite que los

liquidos corporales como sangre, semen y secreciones vaginales que
contienen el virus penetren al cuerpo.

Durante un tiempo se pensd que el VIH sélo se adquiria por contacto
por homosexuales. Luego se descubrié que el virus puede ser
transmitido por heterosexuales: de varones a mujeres y viceversa.

L.a mayoria de las mujeres que se encuentran infectadas por ¢l Sida
estan en edad fértil, por lo cual se ha detectado un aumento paralelo de
los casos de nifios con Sida, ya que una madre contagiada puede
transmitirle el virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH) a su bebé
durante el embarazo, al momento del parto o durante la lactancia.



El doctor Zeballos Zelada, expresa: "El VIH se transmite cuando la
sangre o ¢l semen de una persona infectada "penetra en el cuerpo de
otra que no lo estd, pero el riesgo también lo tienen los toxicomanos
que comparten agujas, jeringas u otro equipo utilizado para mezclar o
inyectar drogas".

El doctor Luis X6chihua, presidente del comité de Sida del Instituto
Nacional de Pediatria puntualizd: "Algunas personas adquirieron el
VIH al recibir sangre o productos hematoldgicos infectados con el
virus. Los hemofilicos, en particular, contrajeron el virus por el
tratamiento con productos hematoldgicos con factores VIIl y 1X que
ayudan a coagular la sangre. Otra forma, subraya, es por medio de
transfusiones de sangre, ya que cualquiera en un momento dado puede
necesitar y en consecuencia infectarse con VIH y desarrollar Sida”.

Por otra parte, la doctora Griselda Hernandez aconseja que es
importante que las personas aprendan a identificar el peligro real de
contraer el VIH y se protejan: "El Sida es una enfermedad que puede
prevenirse. Muchas mujeres no tienen peligro y deben preocuparse
poco. Pero hay otras que estin en grave riesgo si es que sus
compartieros sexuales lo tienen, por lo que deben tomar sus
precauciones”.



LO MEJOR ES LA PREVENCION

Muchos piensan que ¢s posible adquirir el Sida a través del contacto
cotidiano con una persona infectada. Esto es mentira. Tampoco se
transmite al tocar los objetos utilizados por alguien que tiene el virus.
Nadie se ha contagiado por nadar en la misma piscina que una persona
infectada, compartir ropa, toallas o beber en la misma copa. No hay

razon alguna para pensar que puede diseminarse por el aire o contacto
casual.

A su vez, la doctora Griselda Hernandez Tepichin, habld en
conferencia de prensa sobre las medidas de prevencion para la no
transmision: "Debido al grave incremento del Sida en México es
importante estar bien informada para no contagiarse: abstenerse de
tener relaciones sexuales con cualquier persona, mantener relaciones
sexuales de mutua fidelidad. Practicar el sexo seguro. Utilizar condon.

En cuanto a la via perinatal manifiesta: "toda mujer con préacticas de
riesgo debera acudir voluntariamente a realizar la prueba deteccidn del

VIH vy las que ya estén infectadas o con Sida deben recibir asesorias y
evitar el embarazo".
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Cuando una mujer infectada con Sida decide embarazarse debe
acudir a control prenatal para que le explique los riesgos, cuidados y
tratamientos.

La doctora Hernandez Tepichin comentd: "Se vislumbra una nueva
esperanza para las mujeres seropositivas que quieren embarazarse,
pues hay un nuevo medicamento que ayuda al neonata para no
infectarse simultdneamente sirve para su propio tratamiento".

Por su parte, ¢l secretario de Salud, Juan Ramon de la Fuente,
advirtid que la dependencia a su cargo no se dejard intimidar o
presionar por grupos conservadores o religiosos para que se detengan
las campafias de prevencion contra este sindrome. Dijo que es tiempo
de "sacudir” las conciencias y dialogar sobre un problema de salud
publica como es con Sida, a fin de impulsar y reforzar nuevos
programas de prevencion.

De la Fuente reiterd que la aplicacién de las actuales campafias, la
Secretaria de Salud no se ha intimidado y mucho menos dara un paso
atrds, ya que existe consenso mayoritario para reforzar acclones como
el uso del condén entre l1a poblacidn de mas riesgo.

También dejé claro que no caerd en luchas "estériles" cuando la
politica del Estado esta por encima de puntos de vista personales y



religiosos. La urgencia es perfeccionar campaiias de atencidn para los
enfermos de VIH/SIDA.

Agreg6: "Sociedad y gobierno tienen que comprometerse mas en
esta problematica. El Sida no es cuestion de juego, sino de jvida o
muerte!



EL SIDA TAMBIEN SE PRESENTA EN LAS MUJERES

En todo el mundo son diversos los motivos del descuido sobre la
situacion especifica de la mujer con respecto a esta enfermedad. Esto
se debe a que en muchos paises-pobres y ricos- el Sindrome de
Inmunodeficiencia Adquirida (Sida) afecto, en primer término, a los
varones que llevaban a cabo practicas homosexuales, por lo que no se
consideraba a las mujeres como grupo de alto riesgo.

Desafortunadamente la situacién ha cambiado v en la actualidad las
mujeres representan el grupo de mayor riesgo. Cada dia son mas las
infectadas con VIH/SIDA, incluso en México donde el Sida comenzo
basicamente entre homosexuales y bisexuales, la enfermedad se esta
presentando con mds frecuencia entre la poblacién femenina.

Investigaciones recientes indican que de 30 millones de personas
infectadas en el mundo, el 50 por ciento son mujeres, lo cual nos da
una idea de la gravedad del asunto: la relacion es de cuatro hombres

por una mujer y se cree que para el afio 2000 la relacion sera de dos a
una.



Ante tales evidencias es importante que las mujeres tomen
conciencia de que no estin exentas de contraer ese mal. Estd
comprobado que ¢l Sida no respeta edad, sexo ni posicidn social.

Por desgracia algunos medios de comunicacion han contribuido a
que se formen juicios erréneos al presentar al Sida como una
enfermedad transmitida por homosexuales, toxicomanos y prostitutas,
a "victimas inocentes", como hemofilicos, receptores de transfusiones
de sangre y lactantes. En este aspecto se ha difundido la idea de que es

la accién de ciertos grupos de personas la que causa el Sida y no el
virus.

Jéssica, una de las afectadas por esa campaiia de desinformacion,
comenta: "Yo me sentia muy mal porque nos agarraron como chivo
expiatorio y nadie se nos acercaba; nos veian como apestadas, pero
afortunadamente el tiempo nos dio la razén y ahora las autoridades de
salud se dan cuenta de que no somos un grupo de alto riesgo, sino las
amas de casa que estan siendo infectadas por sus hombres infieles”.

En consecuencia, se requiere que haya un verdadero compromiso
por parte de las autoridades de la Secretaria de Salud y los medios de

comunicacion para que se apliquen programas educativos para todos
los sectores de fa poblacion.

20



EL COMPLEJO MUNDO DE LAS MUJERES CON SIDA

Las mujeres sufren todo tipo de marginaciones: sociales,
economicas, laborales, sexuales, etcétera, solo por el simple hecho de _
serlo-pues de sobra se sabe que vivimos en una sociedad machista-,
imaginemos ahora qué discriminaciones no padeceran las mujeres
seropositivas.

El primer problema que enfrentan es el familiar. La discriminacion
hacia la mujer con VIH se acentia, aun cuando el compafiero la haya
infectado: "Mi esposo se casé conmigo sabiendo que tenia Sida y
nunca me lo dijo. Cuando supe que estaba infectada se lo comenté a
mi familia, no me aceptaron, me corrieron de la casa y empecé a tener
muchos problemas con mis vecinos alla en Guadalajara, a tal grado
que tuve que venir a la ciudad de México y buscar ayuda en una
organizacion no gubernamental”, comenta Susana.

Los casos de maltrato fisico, emocional, moral y econémico son
comunes entre las mujeres seropositivas. Asimismo, el aislamiento es
parte de la vida cotidiana ya sea por viudez o abandono, Las mujeres
solteras deciden vivir en silencio la seropositividad y no hacer
participe a la familia ni a los amigos por temor al rechazo.



Otra forma de prejuicio se da en el trabajo. A pesar de que la lucha
de las mujeres en el aspecto laboral es historica, falta de una
legislacion adecuada que garantice los derechos humanos de quienes
viven con el VIH/SIDA. Esto hace que la mujer sea mas susceptible a
la discriminacién; incluso, a algunas las han obligado a firmar su
"renuncia voluntaria " sin brindarles apoyo econdmico ni atencion
medica. Otras no han podido regresar a sus puestos de trabajo debido a
la intolerancia manifestada por comparieros.

En el aspecto social hay casos de personas infectadas que tienen que
cambiarse de residencia por los ataques que genera ser portador del
VIH. El caso de Estrella ejemplifica esto: los vecinos intentaron
quemar su casa y muebles al enterarse que su esposo habia muerto de

Sida, cuando ella murié sus hijos decidieron vivir solos para evitar
problemas con vecinos y familiares.

Asimismo, se les niega el servicio funerario cuando el certificado de
defuncion dice que 1a causa fue por Sida.

Es importante sefialar que son pocas las mujeres que acuden a

organizaciones no gubernamentales y cuando lo hacen ya van con la
enfermedad en grado terminal.

Lo anterior demuestra que las mujeres estan relegadas de la

participacion social y de la toma de decisiones que inciden en su
propia persona.



La discriminacion hacia las mujeres con VIH/SIDA mas alarmante
s¢ ha dado en el ambito médico. En los hospitales no se les brinda
atencién; tampoco se les realizan con oportunidad los examenes
necesarios para evaluar el estado inmunologico de la paciente, ni les
suministran medicamentos eficaces, y en la mayoria de los casos se les
niegan.

Por otro lado, el problema de la transmisién por via sanguinea no
estd totalmente controlado en México. Segln las estadisticas las
mujeres son mas susceptibles de enfermar y requerir transfusiones de
este tipo.

También hay muchas quejas del trato inhumano y la falta de
profesionalismo del personal que labora en instituciones médicas.

En México la minima participacion de las mujeres en el trabajo de
prevencion y atencién a personas que viven con VIH/SIDA ha dado
como resultado la escasa produccion de material de divulgacién para
el sector femenino de la poblacién. Por tal razén es necesario que la
Secretarfa de Salud organice programas de ayuda en donde se les
prepare de la mejor manera para hacer frente a este terrible mal y no
sufran vejaciones y maltratos como los referidos en los siguientes
testimonios:

[
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UN DESTINO MARCADO

"iDios mio !, jqué espanto! Otra vez estoy aqui tratando de dar rubor
a mis mejillas, el espejo refleja a alguien que no soy. jQué escualida
estoy!". No ha quedado nada de aquella mujer que hacia gala de su

belleza. La enfermedad ha acabado con ella y con su estabilidad
familiar.

"¢ Por qué me tenia que pasar esto?, yo no tengo la culpa y quisiera
que Dios me explicara por qué me castiga asi, si yo no busqué esta
enfermedad"”. Los ojos de Juana se han llenado de lagrimas que la
tierra absorbe; su mirada rebota en el infinito donde mora Dios, quién
sabe si para darle gracias o para refutarle este castigo.

"No s¢ si estoy loca o sera que este terrible mal me trae por la calle
de la amargura, ;por qué me tuvo que pasar a mi ?, si me sentia tan
dichosa al lado de mi marido y mi pequefia hija". De repente todo se
llené de nubarrones, la vida le cortd las alas al enterarse de que su
esposo tenia esa enfermedad.

"Yo lo queria mucho, era muy trabajador y cumplia siempre con el
gasto. Pero un dia empez6 a enfermar y su cuerpo antes fuerte se veia
delgado; no me decia nada, pero yo leia en sus ojos que estaba
enfermo”. Juana lo llevé a un médico; le mandaron hacer analisis y
fue cuando se enteré que tenia Sida: "yo me preguntaba ;por qué
mengano?, nunca me dijo que le gustaba estar con una y con otra y yo
en mi casa siéndole fiel, jqué tonta!".



Entonces empezaron las carreras, bautizaron a la nifia y todo fue
correr de aqui para alla, médicos, hospitales, iglesia, todo era tan de
prisa y Juana sufria porque se daba cuenta que su idolo de barro se
derrumbaba: "se murié con una agonia espantosa y yo lo perdoné,
jtuve que hacerlo!”.

Le duele profundamente acordarse porque se siente fracasada,
degradada, utilizada, y mas ahora que acaba de enterarse que ella
también tiene Sida.

"No me quedd otro remedio que comunicarselo a mis padres,
quienes después de tanto tiempo sin verlos, finalmente me aceptaron.
Pronto consiguid un trabajo para poder asegurar a su hija. Con el
tiempo, Juana tuvo varias recaidas que iban minando sus ganas de
vivir. Afortunadamente sus ultimos dias los paso en una organizacion
no gubernamental donde encontrd compaiieros que también sufrian
una enfermedad terminal, y gracias a ellos pudo morir tranquila
sabiendo que dejaba en buenas manos a su hija.

LA INCREIBLE Y TRISTE HISTORIA DE LETICIA

Para Leticia la vida siempre ha sido muy dura. Su destino estaba
marcado por la desgracta: "Es increible todo lo que me ha pasado.
Desde chiquita mi mama me regald con mis abuelos, no sé por qué, es
un misterio que nunca resolveré porque mi abuela era una mentirosa
de pacotilla y me crié con resentimiento hacia mi familia".



Leticia siempre vivi6 bajo la sombra de los abuelos con regafios y
golpes. A los ocho afios fue violada por uno de sus primos y nunca
hicieron nada por defenderla, al contrario la marginaron atin mas: "Mi
abuela ya no queria que saliera con las nifias porque decia que yo era

una sefiora de ocho afios y no tenia derecho de jugar con nadie ni de
gstudiar, y me sacaron de la escuela".

Cuando tenia quince afios su abuela murio y le comunicaron que sus
padres eran aquéllos que de vez en cuando visitaban a sus abuelos:
"Nunca me imaginé que fueran mis padres, yo los veia como unas
visitas que iban a la casa y después se largaban”,

La convivencia con su verdadera madre fue un infierno, siempre le
demostraba su rechazo: "Yo intenté acercarme, pero ella sélo queria a
mi hermana; era su bebé consentido, todo lo que ella hacia estaba bien.
Era una méndiga, pero mi mama la preferia”.

A pesar de los inconvenientes que paso en la casa de su madre,
Leticia terminé sus estudios gracias a una amiga que le ayudd a que
concluyera la secundaria.

Desafortunadamente la vida le preparé otra mala jugada y la
violaron por segunda vez: "Era increible lo que me pasaba, mi
hermano me viold y mi mama en vez de apoyarme me cacheteé y me
corrié con todo y trapos porque alli no era un burdel. Fue una
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experiencia cruel, asi que agarré mis trapitos y me fui a un convento”.

Alli estuvo durante dos afios, pero como las reglas eran duras, no
aguanté demasiado, pues tenia que cuidar muchas nifias y levantarse
a las cuatro de la mafiana: "Cuando quise ser monja, le dije a la madre,
pero me puso un pretexto muy grande: que tenia que ir a mi casa a
pedirle perdén a mi mama, y yo dije perdon jde qué?, porque esa es
una prueba para tu humildad -me dijo- y yo que agarro mis trapitos y
dije ;sabes qué? ja la chingada con todo y sus reglamentos! y me sali
del convento".

Paso un tiempo en la via piablica hasta que se topd con una amiga
que le brindo alojamiento: "Rosa era mesera, pero por la noche se
prostituia. Como ves, yo siempre anduve entre mucho peligro, o sea
que de todos modos me iba a infectar con esa enfermedad".

El tempo pasé y pronto Leticia conocié al hombre que seria el
causante de su nueva desgracia: "Yo tenia muchos amigos y amigas,
asi como un compafiero con el que sostuve relaciones antes del
matrimonio, y resultd que a los seis meses que me casé me
comunicaron que €l chavo tenia Sida. No lo podia creer”.

Leticia mucho tiempo guardé el secreto por miedo a la reaccidn de su
esSposo, porque era una persona muy agresiva. Gracias a un amigo, su
marido se enterd que su ex compafiera Guadalupe habia



muerto de Sida : "Mi esposo no lo quiso creer, dijo que él no era

ningin tonto. Yo entre mi pensaba que estibamos en la misma
situacion”.

Cuando su primer bebé naci6, no duré mucho, murié de un derrame
cerebral, pero los doctores jamas le dijeron la causa: "Ni por aqui nos
pasaba que era por el Sida". Pasaron tres afios y se volvid a embarazar
sin tener idea de su enfermedad hasta que su esposo presentd los
primeros sintomas: diarreas, vomitos, erupciones en las axilas e ingles.

"Yo sabia que era esa enfermedad, pero no me imaginaba que al
tener relaciones sin usar conddn nos estabamos reinfectando. Pronto
mi esposo fue dado de alta y seguimos teniendo relaciones sin
ninguna proteccién, nos vatia madre. Cuando nacié su segundo hijo
los doctores sospechaban que yo tenia Sida y me hicieron algunas
pruebas que el propio laboratorio perdi6. Asi pasaron cinco afios de
matrimonio hasta que mi esposo volvio a recaer”

Nuevamente los doctores les hicieron analisis y fue cuando se enterd
que ella también padecia Sida y que el mantener relaciones con su
esposo habia causado su recaida. Pero eso no fue lo peor, su segundo
hijo también se infecté y presentaba sintomas del sarcoma de Caposi.

Asi que Leticia se la pasaba dia y noche en el hospital cuidando a sus
dos enfermos.
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Para los doctores el caso de Leticia era inverosimil, pues a pesar de
estar infectada era asintomatica: "Estaba gordita y no me dolia nada".
Pero su destino estaba marcado por la fatalidad: los doctores
sospecharon otro embarazo.

Cuando se enteré6 no sabia qué pensar: "Sufri una especie de
impotencia y coraje porque estaba viendo como se me moria mi hijo y
yo traia otro al mundo. Era increible, yo no queria tener a la criatura,
pero nadie me quiso ayudar para que abortara porque tenian miedo de
contagiarse".

Tiempo después su esposo fallecid y Leticia pensaba que era
absurdo tener otro hijo si de todos modos se le iba a morir. Los
doctores la agarraron como "congjillo de indias” y le dieron
tratamientos: todos con firmacos en dosis altas y gracias a Dios por el
momento mi hija es seropositiva.

"Pronto me fui de Guadalajara, pues mi familia nunca me apoyo, al
contrario no querian que lo hiciera publico. Llegué a la ciudad de
México y solicité ayuda a una Organizacién no gubernamental . Para
mi es una bendicion haber encontrado a Ser Humano porque he
aprendido a sobrellevar mi enfermedad y la muerte de mi segundo
hijo.

Finalmente, la vida le devuelve a Leticia la alegria que alguna vez le
negé: " Mi hija se encuentra actualmente en adopcioén y los

29



domingos me la traen para verla; ella es mi gran ilusion. Antes cuando
contaba mi historia me daba mucha tristeza, me sentia muy mal, pero
ya no me importa porque ahora mi vida es otra".

KARLA Y RODRIGO: VIDAS PERDIDAS

La vida de Karla siempre fue muy lastimosa. Desde nifia encontrd
un mundo lleno de peligros y traumas, su padre era borracho y
siempre que llegaba a su casa a todos les iba como "en feria”.

"Desde chavita me enfrenté a la desintegracién familiar; en mi casa
no me hacian caso. Mi jefe si me queria, pero con las broncas que
tenia por su borrachera, se desentendia de mi".

Desesperada por los abusos de su padre, Karla decidié escapar y

buscar refugio en las calles, pues eran mucho mas acogedoras que el
infierno en que vivia.

"A los 15 afios me largué de mi casa, ya estaba harta. Yo sentia que
si seguia alli iba a explotar, asi que agarré camino sin rumbo fijo".

Pronto se hizo de amistades y paso a formar parte de los nifios de la
calle. Vivia en un edificio deshabitado en Fray Servando, muy cerca
del metro Pino Suarez. Ese era su hogar y también el de muchos
chavos como ella.



Rodeada de inmundicia y pobreza, Karla conocié el amor. Alli se
junté con el Gnico hombre de su vida: Rodrigo, quien era un
drogadicto declarado. A pesar de ese inconveniente, se enamor6 de €l
y su adiccion

Asi inicié Karla su vida en pareja, intercambiando activo, mota,
chochos o lo que cayera era bienvenido, sélo buscaban un poco de
amor para llenar sus vidas vacias.

Tiempo después los problemas de 1a pareja se incrementaron, Karla
se dio cuenta que estaba embarazada en medio de su alegria le saltaba
una incertidumbre: ";qué voy hacer con él, no quiero que lleve una
vida como la mia".

Finalmente naci6é su hijo y como pudieron ella y Rodrigo, fueron
alivianando los gastos de los tres. Desgraciadamente las penas de
ambos no pararian alli; se les venia un sufrimiento mayor, algo que ni
¢! dinero, la compatiia o el amor podian curar; el Sida.

De repente Rodrigo empezd a enfermar, tenia vomitos y calenturas.
Con ignorancia e incredulidad fueron al doctor y después de mucho
tiempo les avisaron que Rodrigo tenia Sida: "Yo no lo queria creer y la
verdad a los dos nos valié madres, pensamos que esa enfermedad no
nos iba a acabar".



Se siguieron drogando y no tenian el menor empacho en cuidarse.
Sin embargo, las cosas cambiaron: Rodrige recayé con mavor
intensidad: "Yo no sabia qué hacer; algunos amigos me hablaron de
El Padrino” que atendia a enfermos terminales”.

Fueron con El Padrino quien los ayudo para que se restablecieran y
alli mismo cuidaban también al nifio, pero cuando se sintieron mejor
se "largaron”. Esa actitud molesté mucho a E| Padrino porque él les
habia procurado una vida mejor y ahora huian.

Pero al infortunio los alcanzé. Rodrigo volvio a recaer y ya nada se
pudo hacer por ¢él. Karla llegd con El Padrino en muy malas
condiciones, se encontraba en fase terminal y cada dia se ponia peor.
Por tal razon le pidié perdén a Leonardo, alias El Padrino, y le
agradecié de todo corazén que la ayudara a bien morir, dejandole a su
hijo de dos afos que también es seropositivo.
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ORGANIZACIONES NO GUBERNAMENTALES: REALIDAD
O FANTASIA

La prevencién del Sida requiere que la comunidad la asuma como un
compromiso propio. La sociedad mexicana ha respondido con la
creacion y organizacién de grupos en asociaciones civiles y sociales;
grupos de homosexuales y personas interesadas en ofrecer su trabajo
para contribuir a que la enfermedad no continte expandiéndose.

Cuando se empezd a hablar del Sida, no existian organismos que
se hicieran cargo de los enfermos de este mal, salvo la Secretaria de
Salud que apoyaba de manera raquitica al IMSS, ISSSTE, y centros
de salud, pero era insuficiente y la mayoria de los pacientes carecia de
recursos materiales y de indole moral.

Muy diversa ha sido la respuesta hacia e! Sida desde el principio,
pero en términos generales ha evolucionado de una respuesta violenta
y persecutoria a una mas comprensiva.

Conforme pasé el tiempo, la sociedad se dio cuenta de que esta
pandemia-supuestamente privativa de homosexuales y prostitutas- se



habia expandido como una plaga que arrasaba con cualquier persona
expuesta a situaciones riesgosas.

Ante la incapacidad y desinterés mostrados en la esfera oficial hacia
dicha enfermedad, se dejaron escuchar los gritos desesperados de una
multitud ansiosa por recibir ayuda. Al fin reson6 en las
Organizaciones no  gubernamentales que surgen como una luz
salvadora para quienes estan enfermos.

Las ONG han sustituido a ia Secretaria de Salud, ya que anie la
endeble estructura de programas preventivos asi como apoyo a
seropositivos, han propiciado que estos organismos hayan hecho el
milagro y con sus propios recursos brinden ayuda a las personas que
recurran a ellos.

Los organizaciones no gubernamentales que ya no son una fantasia,
sino una realidad son: VALSIDA, Voluntad y Accion en Lucha contra
el Sida, Ser Humano, El Arbol de la Vida, SIPAM, Salud Integral
para la Mujer y CONASIDA, Consejo Nacional de Prevencién y
Control del Sida, pero ;coémo surgieron?

Elodia Rojo Soto, presidenta de VALSIDA, Voluntad y Accion en
Lucha contra el Sida comenta: "VALSIDA surge el 14 de octubre de
1993 a raiz de una preocupacion comin; nos percatamos de que habia
muchos enfermos que no recibian amparo de ningin tipo y nosotros
quisimos auxiliarlos porque morian en el abandono total".
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Por su parte, Graciela Hernindez, psicologa de Ser Humano
argumenta: "Este organismo nace en 1990, dos afios mas tarde ya
esta constituido en actas. Antes se encontraba en una casa ubicada en
la colonia Claveria, la cual compartiamos con un grupo hermano
llamado El Arbol de 1a Vida, el cual atiende a pacientes terminales.

"...Como la casa era muy chica y la idea de Ser Humano era crecer

para dar mejor servicio a mayor numero de personas, nos cambiamos
de domicilio".

Gracias a que un grupo de artistas empezo a preocuparse y ocuparse
del Sida, se acondicioné un inmueble para su establecimiento.

La propia Jacqueline Andere, presidenta de! patronato, menciona:
"En efecto, logré la donacion del edificio que era sede del Antiguo
Hospital de Cancerologia y gracias al soporte de vartas compaieras
artistas como: Raquel Olmedo, Nuria Bages, Macaria, Susana
Alexander; se ha podido recolectar dinero (al término de las functones

de teatro) para seguir manteniéndonos, puesto que no recibimos
ningun tipo de ayuda.

En efecto, a pesar de que el secretario de Salud, Juan Ramén de la
Fuente, ha indicado que se destinaran 30 millones de pesos para un



fideicomiso que apoye la compra de medicamentos para personas de
escasos recursos infectadas con VIH/SIDA, los patronatos de las ONG
se quejan de la apatia del gobierno porque mantener personas
infectadas no es una inversién redituable , ya que la mayoria de los
enfermos de "todos modos van a morir".

Al respecto Jacqueline Andere indic6: "Nosotros carecemos de la
ayuda gubernamental. Nos mantenemos de donativos mayores y
menores. También brindamos consuita externa y odontolégica al
publico en general y cobramos una cuota simbélica a los pacientes de

acuerdo con el estudio socioecondmico que realiza el 4rea de trabajo
social".

Elodia Rojo Soto, directora de Valsida, se queja: " La Secretaria de
Salud no nos apoya en nada. Para subsistir nos hemos visto en la
necesidad de "botear” en camiones y lugares publicos".

Leonardo, alias El Padrino, representante de £/ Arbol de la Vida,
comentd: "Nosotros tenemos 19 afios de tratar con toda clase de
enfermos y, por lo general, es gente desahuciada a la cual ayudamos a
bien morir. En este lapso no hemos recibido apoyo del gobierno, pero
no importa porque mientras Dios siga depositando amor en nuestro
corazon cualquier barrera se puede romper”.



El Padrino tiene razén. Hasta la fecha la mayoria de las
organizaciones no gubernamentales ha subsistido gracias a recursos
propios y sigue en pie de lucha brindando aliento a quien lo requiera.

Por desgracia siguen existiendo grupos, organizaciones sociales e
individuos que consideran que ¢l Sida es una enfermedad denigrante,
producto de un comportamiento inmoral, y que, por ende, los
afectados merecen su suerte. Esta actitud ha provocado violaciones a
los derechos humanos de los enfermos e incluso de sus familiares,
siendo no ‘sélo injustificada, puesto que no existe el riesgo de
transmision por la convivencia cotidiana con ellos, sino preocupante
por el aislamiento y el rechazo social.



LA ESPERANZA NUNCA MUERE: firmacos novedosos

Los tratamientos a menudo son complicados, requieren una
cuidadosa vigilancia y exdmenes médicos regulares. Si los
medicamentos no se toman de manera apropiada, el virus desarrolla
resistencia, convirtiendo a las drogas en algo inutil.

El AZT es usado para reducir las posibilidades de que una madre
embarazada con VIH transmita el virus a su hijo. Con este

medicamento, ¢l riesgo de transmisidn baja del 25 al 8 por ciento.

El AZT es caro y el régimen terapéutico complicado, por lo que los
investigadores estan realizando pruebas en Africa, Republica

Dominicana y Tailandia para desarrollar un método mas corto y un
medicamento mas barato.

Sin embargo los préximos afios traen alentadoras esperanzas para los
enfermos de VIH/SIDA. Por una parte, los laboratorios Bristol-Myers
Squibb han lanzado al mercado un nuevo medicamento que ha
causado gran expectacion pues se dice que tomari el privilegiado
lugar que ocup6 la zidovudina (AZT) por mucho tiempo: se trata de la
stavudina (d4T) efectivo antirretroviral que ofrece mayores ventajas
frente a otros farmacos similares en el combate del virus de la
inmunodeficiencia humana.



El doctor Andrew T. Pavia, de la Universidad de Utah, indico que la
stavudina o zerit (nombre comercial) es mejor tolerado que los
anteriores medicamentos debido a su menor toxicidad, alta absorcion
digestiva, penetracion en el sistema nervioso central y bajo desarrollo
de resistencia viral, por lo cual se le considera una opcién terapéutica.

A su vez, el doctor Carlos del Rio de la Universidad de Emory, en
Atlanta, y excoordinador del Conasida, destacé que la combinacion
de dos analogos de nucleosida, en especial del ddl mas d4T, es util en
el combate de la infeccion temprana. "Esta demostrado -dijo- que
luego de trece semanas se logra disminuir en un 75 por ciento la carga
viral".

En Cuba las expectativas son mucho mas alentadoras. Segin el
doctor Manuel Limonta, director del Centro de Ingenieria Genética y
Biotecnologia (CIGB), se podria lograr lo que pocos imaginaban: una
vacuna preventiva en contra del Sindrome de Inmuno Deficiencia
Adquirida (Sida).

De acuerdo con las perspectivas de los cientificos, el afio 200 seria la
antesala de uno de los mas grandes portentos de la ciencia. Seiialan
que para esas fechas las personas inoculadas en diciembre de 1996,
habrian desarrollado anticuerpos contra cinco cepas del virus.
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Mediante la vacuna se espera crear un tipo de inmunidad llamado
"inmunidad estéril” con el cual se tendra una respuesta inmunolégica
suficiente, frente a un virus verdadero.

La vacuna, indica el investigador, "suscitaria una respuesta que seria
la misma que tienen los seres humanos cuando el virus los ataca: se
producen anticuerpos contra el virus, creandose una serie de
mecanismos de defensa que tratarian de eliminarlo”.

El doctor Limonta explica que no se trata de un microorganismo,
"por eso no tiene la capacidad de infeccidon, pero si es un
inmunogénico porque induce reacciones de defensa en las personas”.

En cuanto al poder neutralizador de la vacuna sefiala que al
inyectarla se elevan los anticuerpos en cada una de las regiones de las
que consta la proteina elaborada biogenéticamente. "...Cuando un
virus infecta a la persona, esos anticuerpos reconocen la regién donde

se encuentra y lo neutralizan, impidiendo que infecte mas células y se
multiplique".

Finalmente, afiade: " Lo que buscamos es "una respuesta cuyo logro
sea que una persona vacunada elimine el virus completamente”.
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La poblacién tiene que ser educada antes de que se administre una
vacuna experimental. Ademas, el primer producto probablemente
ofrecera solo una proteccidn parcial, que quizas no llegue siquiera al
30 por ciento.

Para desarrollar una vacuna contra e! virus, a nivel mundial, se
gastan alrededor de 250 millones de ddlares al afio, de los cuales 150
millones son utilizados por institutos de Salud de Estados Unidos en
Bethesda y Maryland.
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(SE LOGRARA LA SALUD PUBLICA?

El Sida ha cumplido mas de una década de haber sido descrito como
una entidad clinica nueva. Se ha convertido en una pandemia y no solo
se ha considerado en México y en ¢l mundo entero como un problema
de salud pablica de primerisima importancia, sino que ademas se le
han reconocido implicaciones sociales, econémicas y politicas.

Aunque en México no hay presupuesto para llevar a cabo
investigaciones y encontrar una cura al "mal del siglo", el secretario de
Salud, doctor Juan Ramén de la Fuente, anuncié que el gobierno de la
republica destinard un monto inicial de 30 millones de pesos en la
creacion de un fideicomiso que apoye la compra de medicamentos
para personas de escasos recursos infectadas con VIH/SIDA.

De antemano se sabe que la cifra destinada para el fideicomiso, es
insuficiente. El VIH/SIDA es un problema bastante complejo €
irresoluble con medidas simplistas. Es necesario enfrentarlo en
multiples facetas y sélo cuando se logre mas eficacia se podra avanzar
si no en su eliminacién por lo menos en su contencion: que no
aumente el nimero de casos primer triunfo a corto plazo.



Ante la magnitud de la epidemia es evidente que los esfuerzos del
sector oficial no se hallan a la altura de las circunstancias. Para actuar
efectivamente contra el Sida es necesaria una amplia participacion de
la sociedad civil.

Es prioritario avanzar en el terreno informativo, de la educacion, de
las campafias y de la prevencion, sin que las autoridades de salud se
intimiden e impulsen con mayor decision lo que hasta ahora han
negado: el consejo social en favor de estas acciones.

La obligacion del gobierno es sensibilizar y procurar el bienestar de
la poblacién por encima de puntos de vista personales o de grupos
religiosos y civiles que s6lo causan "polémicas estériles"”.

Lo deseable es que tanto el gobierno como la sociedad civil
adopten una actitud decidida para arraigar cada vez mas la cultura de
prevencién del Sida por medio de actualizar la informacidn y educar.

Pero ciertamente no es el uUnico frente contra el Sida. Urge
perfeccionar sistemas de atencion hacia los portadores del VIH y
enfermos que requieran cuidados afrontando el problema de los
medicamentos que es muy complejo por las implicaciones
econdomicas. Asimismo, apremia definir con mayor precision quiénes
se benefician mas con estos medicamentos, para darles prioridad.



Para concluir podria decirse que sélo con la participacion y la
corresponsabilidad de la Secretaria de Salud y organizaciones no
gubernamentales se podria atender a cualquier persona que lo solicite
porque "la salud publica es un derecho y asunto de todos".

No se puede subestimar la importancia de la educacién, pues en la
medida en que los hechos y los conocimientos terminan con la
ignorancia y la supersticion, las personas aprenden a prevenir la

infeccién y pierden el miedo de convivir o cuidar a personas que viven
con ¢l VIH o han desarrollado Sida.

Ninguna campaiia de educacion sanitaria tiene, ni remotamente, los
grados de complejidad que tiene la del Sida. Por una parte, existe la
necesidad, desde la perspectiva de la salud pablica, de hacer llegar un
mensaje contundente sobre el uso del preservativo o conddén a una
parte importante de la poblacion sexualmente activa, y por otra, es
necesario respetar la sensibilidad de amplios grupos de la poblacién
que se sienten molestos ante la crudeza de los mensajes.

El difundir informacion sobre el Sida es necesario pero no
suficiente, ya que se deben combatir los mitos, el miedo y la
discriminacién. Se requiere de una presencia constante y repetida de
mensajes educativos claros y explicitos, por todos los medios de
comunicacion, con el objeto de que no se olvide la existencia del
padecimiento y no se baje la guardia. Pero también se requiere de

BE]



otras estrategias mas especificas y delimitadas a grupos y sectores, ya
que son éstas las que han mostrado un mayor grado de eficacia para
que se pase del conocimiento a cambios concretos en la conducta,
sugiere el Consejo Nacional de Prevencién y Control del Sida
(Conasida).

45



CONCLUSIONES

Hace mas de una década descubrimos que el Sida estaba entre
nosotros y desde entonces el saldo de muerte ha sido devastador.
Nadie puede decir con certeza el nimero de personas seropositivas
que existen en México o en el resto del mundo, ni cuintos de ellos

desarrollaran la enfermedad, pero es obvio que el nuevo milenio se
iniciard con niimeros rojos.

El Sida ya brincé las fronteras para infectar por igual a
heterosexuales, homosexuales y bisexuales extendiéndose con rapidez
de las ciudades hacia el campo, transformandose en una enfermedad
de la pobreza. Esta saturando los sistemas de salud publicos y
privados; ha desquiciado la vida intima y la colectiva, y en manos de
los sectores mas conservadores se ha transmutado en un elemento de
violencia moral y fisica en contra de minorias sexuales y étnicas.

La rapidez con la que se logrd identificar al virus de la
inmunodeficiencia y se desarrollaron técnicas para detectarlo, la
velocidad con la que se descubrieron mecanismos de transmision y
con la que se empezaron a aplicar tratamientos con base en el AZT,
alimentan la esperanza de descubrir en un futuro préximo una
solucion clinica.
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sabemos que esta meta no esta lejana, pues el conocimiento cientifico
ha crecido y para el afio 2000 se cree que se lograra frenar el Sida con
vacunas y terapias para aislar la enfermedad y no para marginar a los
enfermos 0 a quienes son portadores del virus.

La bisqueda de vacunas y tratamientos en contra del Sida es una
tarea prioritaria, pero es igualmente importante fomentar una
conciencia colectiva que impida la segregacion y la persecucion de
seropositivos y enfermos, victimas no sélo de las consecuencias
biolégicas de la infeccion por VIH sino también del linchamiento
moral y la muerte civil.

La lucha contra el Sida no se limita a la investigacién cientifica, a la
donacién altruista de sangre, a la difusidon de las practicas del sexo
seguro o a las campafias de prevencion. También es indispensable
crear una agenda social en donde tenga un papel central el combate
contra la incomprension y el rechazo social que sufren quienes portan
el virus o han desarrollado la enfermedad.
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Vivas

¢ Andrew T. Pavia, profesor de la Universidad de UTAH, octubre de 1997.

e Carlos del Rio, profesor de la Universidéd de Emory en Atlanta, octubre de
1997.

* Elba, Leticia, paciente seropositiva, enero 1998.

¢ Elodia Rojo Soto, presidenta del patronato del VALSIDA, enero 1998.

» Graciela Hernandez, psicéloga de Ser Humano, enero 1998,

» Griselda Hernandez Tepichin, doctora de CONASIDA, octubre 1997,

* Jacqueline Andere, presidenta del Patronato de Ser Humano, diciembre

* 1997. Jessica, trabajadora sexual, diciembre 1997.

¢ José Luis Zeballos Zelada, representante en México de la Organizacion

Panamericana de la Salud, octubre 1997,
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Juana (paciente con SIDA), noviembre 1997.

Juan Ramén de la Fuente, secretario de Salud, diciembre 1997.

Karla, paciente infectada con VIH/SIDA, noviembre 1997.

Leonardo, alias “E] Padrino”, presidente de El Arbol de la Vida, noviembre
1997.

Luis Xochihua Diaz, presidente del comité de SIDA del Instituto Nacional
de Pediatria, febrero 1998,

Manuel Limonta, director del Centro de Ingenieria Genética y Biotecnologia
(CIGB), octubre de 1997.

Patricia, paciente seropositiva, octubre 1997.

Patricia Uribe, coordinadora general det Conasida, octubre 1997.

Susana, paciente seropositiva, octubre 1997.
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