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El Acceso a Tratamiento Antirretroviral en Guatemala se brinda a poco
mas del 50% de la poblacién que lo necesita, sin embargo, éste dista
mucho de ser universal.

La Conferencia-Taller "Acceso a Tratamiento Antirretroviral, Derechos
Humanos y Activismo en Guatemala: Nuevos Desafios” reunié a perso-
nas que viven con VIH y SIDA (PVVS) de todo Guatemala, miembros
de la Sociedad Civil y representantes de Organismos del Estado, de tal
manera que fue una oportunidad para que todos estos actores dialo-
guen constructivamente acerca de las barreras que afecta el acceso a
TARV y como enfrentarlas.

Entre sus objetivos, la conferencia estuvo dirigida a:

e Facilitar el conocimiento respecto de la situacién del VIH y SIDA en
Guatemala y Centroamérica.

e Focalizar en las barreras que impiden el acceso a TARV para
desarrollar estrategias de abogacia para superarlas.

e Desarrollar habilidades relacionadas a la abogacia para el acceso a
TARV.

e Poner en practica el empoderamiento de las PVVS al dialogar
con tomadores de decisiones.

e Motivar la integracion de estrategias orientadas hacia el Acceso
Universal a Atencién Integral.

Agua Buena, organizador de la Conferencia, realizé un gran esfuerzo
para involucrar a diferentes PVVS, desde lideres establecidos con am-
plia experiencia, hasta personas que no contaban con experiencias de
participacion de este tipo pero que demostraron sus potencialidades.
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Inauguracion

Los actos inaugurales se circunscribieron en enfatizar en la necesidad de hacer
un trabajo colegiado en pro de la defensa de los Derechos de las Personas Vi-
viendo con VIH/Sida (PVVS), y como la demanda es para el Estado, este debe
cumplir con garantizar la proteccion de los derechos.

Situacion del VIH en Centro América y Guatemala

Situacion del VIH en Centro América y el Mundo

Maria Tallarico, ONUSIDA

La epidemia de VIH es la mas grande a nivel mundial, y el cordén sanitario como
respuesta no funciona, ya que en tal caso se deberia poner en cuarentena al
mundo entero. La Unica forma de contenerla es con el conocimiento.

La epidemia en la regién es concentrada, y los grupos en los que se concentra
son las TS, HSH y personas que viven en condiciones marginales. S6lo Hondu-
ras y Belice la tienen generalizada, ya que la prevalencia del VIH supera el 1%
de la poblacién. El ritmo de infeccién en la regién es de 11 personas por hora,
con 158 muertes al dia, casi 7 personas mueren cada hora, la mayoria jévenes
en edad productiva y muchas de las cuales son mujeres.

La epidemia se mueve en la pobreza, homofobia, problemas de género, exclu-
sion y marginalizacion.

Se puede decir que los paises que han empezado a controlar la epidemia, han
tenido un mayor compromiso politico, aumento significativo de recursos disponi-
bles, y acceso a tratamiento. El reto, por otro lado, sigue siendo que millones de
personas no tienen tratamiento ni atencion, y hay paises que no pueden ejecutar
efectivamente los fondos que han recibido.

Luis F. Gonralps
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Preguntas y Comentarios
Las preguntas se relacionaron a las muertes
por Sida, la incidencia politica y al activismo
que se desarrolla en Guatemala.

Tallarico manifesté que para hacer incidencia
politica se debe considerar mas el aporte de la
sociedad civil, y eso se puede hacer a través de
la elaboracion de los planes estratégico y otras
concertaciones que sobre el tema se hacen. Se
debe tener una posicion de la sociedad civil y
concertar los mecanismos para desarrollarlos.

Las preguntas se centraron a las limitantes que
existen para lograr el acceso a los medicamen-
tos ARV y de enfermedades oportunistas, la
promocién de los servicios de calidad, la ten-
dencia a atender a la mujer solo por su condi-
cion de reproductora, y la falta de acceso a los
servicios en el interior del pais.

La respuesta fue dada por la Coordinadora del
Programa Nacional de Sida, quien estaba pre-
sente, explicando la condicion técnica y norma-
tiva del programa, en la que realizan activida-
des orientadas a coordinar proyectos o brindar
asistencia técnica, pero que no esta bajo su
responsabilidad el hacer la compra de medi-
camentos para infecciones oportunistas, pero
que aun asi realizan gestiones de donacién de
algunas drogas. Sobre la ausencia de atencion
médica en el interior del pais, manifestd que ca-
recen de médicos especializados

El aumento de infecciones en mujeres es alarmante, ademas que hay un grave
problema de ignorancia, violencia, inequidad y factores culturales que estan lle-
vando a la feminizacion de la epidemia.

Respecto a los grupos de distinta orientacion sexual, existe penalizacion de la
homosexualidad en la mayor parte del los paises del area, y eso imposibilita el
acceso a la prevenciéon y a la salud.

El acceso Universal no solo es hablar de los ARV, tiene que ver con atencion
integral. El objetivo del milenio para el 2015 es detener la epidemia y lograr el
acceso universal a tratamiento. El activismo esta muy débil, y si no se levanta,
las metas no seran alcanzadas.

Dentro de los mayores obstaculos que tenemos es que no se cuenta con fondos,
0 éstos no son sostenibles, ademas que no hay recursos para desarrollar el sis-
tema de atencién. Los paises no se comprometen con la provision de ARV, por
ello los fondos varian todos los afios y no estan garantizados. Hay que lograr ese
compromiso en los gobiernos y donantes.

Barreras para el Acceso a TARV en Guatemala

Lidice Lopez, Agua Buena

Existen diversas barreras que obstaculizan el acceso al TARV en Guatemala.
Entre ellas tenemos: a) El acceso tardio al diagndstico: en el interior del pais hay
pocos lugares que realicen pruebas diagndsticas y estas tienen un costo de en-
tre Q.30 y Q60 (US$4 y US$8); b) el acceso a TARV esta centralizado y es muy
dificil que la gente llegue a los lugares donde se brinda; c) Los altos costos de
oportunidad como transporte, alojamiento, alimentacion; d) Cobros por consulta
en algunos hospitales, que puede ser una barrera para las personas mas pobres;
e)Demora en las pruebas de monitoreo (CV y CD4); f)Limitadas alternativas de
medicamentos de segunda linea; g) Nulo acceso a pruebas de genotipo en el
pais y Guatemala tiene un cupo de 7 pruebas bimensuales en el Laboratorio
Regional; h) Los costos de los ARV son de Q900 (US$120), pero las terapias
mas modernas y menos tdxicas llegan a costar hasta Q.4,800 (US$630); i) El
estigma y la discriminacion; j)Dispersion en compras de medicamentos, lo cual
incrementa los costos de los mismos; k) Diversidad de lenguajes en el interior de
Guatemala que representa una gran barrera para las poblaciones que no hablan
espafiol.

Desafios en el Acceso a Terapia Antirretroviral en Guatemala.

Situacion del acceso a TARV brindado por MSPAS

Mariel Castro, Programa Nacional de Sida

Para mantener el Programa de TARV y saber si se puede tener ARV en algun
lugar, se debe tener en cuenta y evaluar el abastecimiento, la organizacion vy el
presupuesto. Las compras son a través de OPS u otros convenios con PNUD.
Los medicamentos ingresan al Ministerio de Salud y se distribuyen a los distintos
hospitales. EI proceso de compra tiene una duraciéon de tres meses. El presu-
puesto del Programa Nacional de Sida para el 2008 es de Q.45 millones (US$
5,92 millones) y con el nuevo protocolo de atencién se necesitan Q.35 millones
(US$ 4,6 millones) para antirretrovirales.

Luego de algunos afos de iniciado el Programa de Provision de TARV, se vio
la necesidad de cambiar el protocolo, incluyendo nuevos medicamentos. Esto
provoco la compra de medicamentos mas caros pero con menos dosis. Entre
diciembre y enero se ha hecho una compra de Q.14 millones (US$1,8 millones),
la cual esta por ingresar al pais. Con los fondos del presupuesto actual se asegu-



rara el abastecimiento de medicamentos hasta marzo del 2009. Como Programa
Nacional de Sida entregan medicamento para adultos en 5 centros (uno mas esta
por abrirse), y para nifios en 4 establecimientos de salud. En lo que respecta a
las mujeres embarazadas hay 16 unidades que brindan AZT como profilaxis.

La profilaxis post exposicion esta cubierta en las areas de salud y hospitales.

Desafios en el acceso a la terapia

Alma de Ledn, Alianza de Grupos de PVVS
El tema del TARV ha avanzado desde el 2004 gracias a los aportes del Fondo
Mundial. Los medicamentos se entregan desde varios entes. Sin embargo se
requiere una mayor coordinacion en la compra y donaciones, esto ayudaria si
eventualmente se producen rupturas de stock, contribuiria a la compra conjunta
de medicamentos, y a la obtenciéon de mejores precios.

El acceso a la atencion se encuentra donde esta concentrada la epidemia. Es
necesaria la descentralizacién de los servicios, el Estado sélo cubre del 35%, lo
demas es financiado con recursos del Fondo Mundial. Es necesaria la voluntad
politica porque sin ella no se puede avanzar.

De los 90 millones de Quetzales (US$12 millones) que se necesitan para poder
echar a andar el Programa de Sida, so6lo aprobd6 el 40%. Por otro lado, el Minis-
terio de finanzas no trabaja mano a mano con el tema de Sida, por lo que se
necesita un gobierno comprometido con el tema.

Derechos Humanos y acti?ismn en p
Guatemala: Nuevos Desafios” 9'
A
s~

@

Fiehard Stern
Ayvea s na

Analisis de la Situaciéon de la Atencién en VIH en el IGSS

Carlos Gémez, IGSS
El Instituto Guatemalteco de Seguridad Social sélo cubre 3 de los 22 departa-
mentos del pais, pero la descentralizacion de la atencion esta en tramite.

Sobre la epidemia, hay un incremento de casos en el IGSS desde que se inicid
la provision de TARV. Tienen una poblacion de 4 mil personas viviendo con VIH.
La inversion en medicamentos esta por encima de Q.30 millones (US$ 3,94mi-
llones) y un numero similar en medicamentos para enfermedades oportunistas y
pruebas de diagndstico.

Los afiliados que viajan del interior a recibir atencion en el IGSS reciben el gasto
de transporte.

Preguntas y Comentarios

Primera ronda

Las preguntas se cifieron en lo que respecta a
la centralizacion de la compra de los ARV, en
qué forma esto puede afectar en la descentrali-
zacion de los servicios, y la atencion a las mu-
jeres embrazadas.

Sobre al compra de medicamentos, Mariel Cas-
tro explicd que el 30% de pacientes esta cubier-
to por el Fondo Mundial y el 35% por el Seguro
Social. Se estima en 20 el nimero de pacientes
nuevos por mes por cada centro de atencion,
pero hay centros de salud que no lo cubren.
Sobre la atencién a mujeres embarazadas, el
protocolo es hacer la identificacién de la madre
para que se la remita al centro de atencién.

Sobre el fortalecimiento del laboratorio nacio-
nal, se sefialé que éste no ha sido fortalecido
por fondos internacionales, y en la actualidad
se va a hacer una propuesta de proyecto al FM
para poder fortalecerlos y darle servicios a otros
centros del pais.

Por otro lado, Mariel Castro sefiald que el pro-
yecto de FM esta debilitado y sigue debilitando
las estructuras del Estado.

Preguntas y Comentarios

Segunda ronda

Las preguntas se refirieron a la situacion de las
personas que dejaban de trabajar y perdian la
afiliacién al Seguro, y al tope de edad para que
los hijos de los afiliados puedan recibir medi-
camentos.

Al respecto, el Dr. Gémez sefial6 que segun la
Ley del Seguro, la persona que deja el trabajo
tiene derecho a atencién médica por tres me-
ses mas. En el caso de los ARV se les puede
seguir dando el medicamento, pero no otro
tipo de atencion como cirugias, etc. La Ley
295 establece que la persona afiliada y activa
tiene todos los servicios, pero si no esta traba-
jando no. Sefialé también que el Estado debe
al IGSS Q.13 mil millones (US$1,7millones);
el pago de esta deuda ayudaria al IGSS a dar
una mejor cobertura. En el caso de los nifios,
cuando el problema es congénito, los pueden
atender hasta los 15 afios, pero no se ha podido

establecer al VIH como tal. A pesar de ello, se
atienden nifios de 12 afios, atin en contra de la
ley, la cual sostiene se debe atender a nifios de
5 afios de edad como maximo.

Respecto a la descentralizacion, sefial6 que ha
demorado porque prefieren que sean infecto-
logos los que atiendan casos de VIH. Por otro
lado, no encuentran especialistas que quieran
ir a trabajar al interior del pais. Sefiala que no
todos los profesionales quieren trabajar con
VIH/Sida, por ello es importante el dialogo y la
union para hacer esfuerzos conjuntos. Lo mejor
seria que hubiese un solo sistema de atencion
en salud para darle una mejor atencion al pais.

Han tenido problemas en la compra de medica-
mento, pero estan tratando de lograr la descon-
centracion técnica administrativa para poder
abastecer en forma eficiente.

La Asociacion Vida sefialo que en los dltimos
meses rompieron el didlogo porque no les hi-
cieron caso, tenian problemas con los medica-
mentos que estaban en una bodega y no se los
querian entregar. El tema del abastecimiento
del IGSS ha tenido eco en los medios de comu-
nicacion por dos o tres veces, ya que no se les
dio el medicamento a las personas, aunque no
fue por ruptura de stock.

Por otra parte, Lidice Lopez valoré el trabajo
del Hospicio San José, sin embargo, sefial6
que su alcance es bastante limitado. Guate-
mala es grande y hay muchos nifios/as que no
consiguen esta atencion. La dosificacién de los
medicamentos es una gran barrera que debe
colocarse en la agenda nacional.

Alma de Ledn manifestdé que hay que tomar
en cuenta que aunque existen fondos para la
atencion, los fondos que se invierten en salud,
FM e IGSS representa sélo un 41% de cober-
tura nacional, mientras tanto, las personas se
siguen muriendo porque no hay oportunidad de
atencion.

Es una obligacién para los/las miembros del
MCP hacer planteamientos a fondo, se debe
exigir que el receptor principal brinde informa-
cion, debemos buscar integrar un trabajo en
equipo y no dejarlo sélo.

Considera que para reducir los costos en la compra de ARV, es necesario hacer
compras conjuntas a través de la OPS.

Joel Ambrosio, Asociacion Vida

Las personas que son atendidas por el IGSS se encuentran en buen estado y
hay un esfuerzo de ambas partes. Sin embargo, la interrupcion de medicamentos
significa un gran problema, sobre todo para las personas que viven en el interior
de Guatemala.

Tampoco se tiene informacién sobre el nimero de fallecidos por interrupciones o
por dejar de ser beneficiarios del IGSS.

Como resultado de las protestas y denuncias que se han hecho ante los conti-
nuos desabastecimientos en el IGSS, se ha llegado a la conclusién de que estos
no se deben a la falta de presupuesto, sino por tramites burocratico. Asi mismo,
hay retrazo en las programaciones de las compras de los ARV. Las fallas no se
ven de inmediato pero se sienten después.

En lo que respecta al reembolso del gasto en transporte, este soélo se entrega
cuando el usuario tiene cita, mas no por las veces que tiene que recoger medica-
mentos. Mucha de la gente que se atiende no tiene fondos para poder movilizar-
se a los centros de asistencia del IGSS. Si la persona esta en fase Sida se debe
llegar a Guatemala, y eso implica un costo muy alto, sobre todo si requiere viajar
con otra persona que le asista y acompafie. Se requiere una descentralizacion de
los servicios de salud a PVVS.

Muy a menudo, los usuarios deben comprar los medicamentos para infecciones
oportunistas.

Acceso a TARV para ninos
Maudi Gonzales, Hospicio San José

El Hospicio San José brinda atencién a 74 nifios y nifias. En sus inicios recibie-
ron donaciones de medicamentos de diversas entidades, pero muchos de ellos
llegaban vencidos. Mas adelante pudieron gestionar un médico con el apoyo de
Médicos sin Fronteras y desde el 2003 brindan atencién integral: alimentacion
educacion y atencién en salud. Tienen consulta externa ambulatoria.

Cuando iniciaron el trabajo, los juzgados les remitieron nifios y nifias abando-
nados hasta que la capacidad del Hospicio fue cubierta y sobrepasada. Ahora
cuentan con un nuevo lugar donde se brinda atencién adecuada a los nifios y
nifias. Cuentan con fondos del Estado y de la iniciativa privada.




Derechos Humanos y Acceso a la Salud

Mujer Violencia y VIH y Acceso a Salud
Irina Bandé, Agua Buena Honduras

“Ser Mujer” es “ser de otro”, es abandonarse a si misma como mujer para entre-
garse a otros, para ser madre o esposa, negandose el placer. Desde la sociedad
ya tenemos predestinado el rol que tendremos en nuestras vidas.

Si como mujeres aparecemos con VIH porque nuestro marido nos fue infiel, em-
pezamos a cuestionar este papel y empezamos a culpabilizarnos por no haber
cumplido a cabalidad con esos roles que la sociedad nos exige constantemente,
entonces empezamos a asumir la responsabilidad familiar de la epidemia.

Hemos escuchado que en los ultimos afos se ha planteado el tema de la femini-
zacion de la epidemia del VIH. Por ejemplo, el IV Informe Mundial de la epidemia
reporta que para 1997 las mujeres constituian un 41% de la infeccion por VIH en
todo el mundo, y que para el afno 2002 ya representaban el 50%. Este informe,
que le dedico un analisis de la mujer en la epidemia, reportd que la violencia
sexual es un punto fundamental en la transmision del VIH.

Los datos del estudio sobre violencia, mujer y VIH del Grupo Guatemalteco de
Mujeres (GGM) en el 2007 revelan que, de las mujeres positivas entrevistadas,
el 61% vinculan su condicion de seropositividad con los episodios de violencia
por parte de su pareja, de un 9% se sospecha que existe esta vinculacién, lo que
hace un 70% de mujeres infectadas por la situacion de violencia.

El tema del acceso a la salud de las mujeres positivas no soélo esta ligado al de-
ficiente sistema de salud y a la situacion de pobreza, sino también a la condicion
de género, marcadas en su mayoria por la violencia.

El estigma y la discriminacion es otra forma de violencia que no permite a las
mujeres acceder a los servicios de salud. Muchos prestadores de estos servicios
consideran que las PVVS atentan contra la vida de la poblacién en general y esto
lo confirma el reciente estudio sobre Derechos de las Mujeres y Acceso Universal
a Prevencion realizado por Claudia Rosales. Ademas esta el hecho de que a
las PVVS se les vea como objetos y no como sujetos de derecho, ya que no se
les da informacién sobre la situacion por la que estan pasando. Esto las obliga a
abandonar la atencion y abandonarse a si mismas, generalmente se les brindan
medicamentos y ni siquiera se les dice para qué, ni sus efectos secundarios,
ademas que no se les da una atencion diferenciada.

Garfas Roamaea

Trabajo Sexual, Derechos Humanos y acceso a Salud

Franely Gregorio

El trabajo sexual es universal, sin embargo, la penalizacion del mismo dificulta
la medicién de su dimension. El trabajo sexual es una decision, a pesar de que
muchas mujeres que ejercen este trabajo fueron coaccionadas para iniciarlo.

El estigma y la discriminacion, las opciones econdmicas limitadas, el acceso limi-
tado a los servicios de salud, sociales y juridicos, el poco acceso a la informacién
y los medios de prevencion, las diferencias y desigualdades por razén de género,
la trata de personas, la legislacion y las politicas perjudiciales, o la falta de legis-
lacion y politicas protectoras, el consumo de drogas, la migracién, son algunos
de los factores que incrementan la vulnerabilidad para que las MTS contraigan
el VIH.

Los Derechos Humanos de las MTS son violados constantemente, en especial
con relacion a la profilaxis y la prueba de VIH. En varios distritos de salud se
obliga a las MTS a llegar 3 dias al mes y en horarios restringidos: uno para la
entrega del libreto, otro para la consulta y el ultimo para recoger el libreto. Si las
usuarias llegan al servicio fuera de horario pueden obtener una multa, lo cual
limita el acceso al servicio ya que las usuarias prefieren seguir trabajando que
perder esos ingresos por ir al centro de salud. Por otro lado, se redujo el nimero
de condones en los servicios prevencion.

La atencion a las MTS se limita a la observacion de sus genitales. No hay una
atencion comprehensiva y educativa de la usuaria.

Las MTS que reciben diagndstico positivo y deben iniciar tratamiento son ge-
neralmente puestas en listas de espera para dar espacio a otras personas en
general, lo cual pone en riesgo su salud y su vida.

Es necesario entonces, difundir las leyes y reglamentos que regulan la atencién
de MTS, y sensibilizar a los prestadores de salud.

Minorias étnicas, Poblacién rural, Poblacién urbano - marginal
y Acceso a la Salud.
Dee Smith

Entre los factores determinantes que influyen en el limitado acceso a los servicios
de salud esta la distancia entre las poblaciones rurales y los centros de salud, la
situacion de pobreza en la que viven estas poblaciones, la falta de medicamen-
tos y servicios basicos disponibles, la falta de educacion e informacion sobre la
disponibilidad de tratamiento, y la migracion por trabajo. Debido a esto, muchas
personas que viven con VIH no logran acceder a TARV o, una vez iniciado, lo
abandonan.

El gobierno no ha tenido un plan sistematico para fortalecer los centros de salud
en atencién a PVVS.

El Proyecto Vida ha desarrollado diversas actividades orientadas a mejorar el
acceso a la atencién en salud para las poblaciones rurales y mas empobreci-
das, entre ellas estan: visitas domiciliarias, acompafiamiento a las citas médicas,
capacitacion a prestadores de servicios para mejorar la calidad de la atencion.
Ademas ha implementado un centro de cuidados paliativos y recuperacion.

Los resultados del proyecto ya se han dejado ver. 65% de las personas inscritas
en el programa de nutricion, han fortalecido su estado nutricional. El 75% de las
personas que han recibido ayuda para retomar la atencién médica han recupe-
rado los niveles de adherencia. Sin embargo es necesario contar con mayores
recursos para los hospitales del interior del pais, asi como mayor participacion de
las poblaciones rurales en los diversos espacios.
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Diversidad Sexual, Acceso a medicamentos y Desarrollo

Herbert Hernandez y Carlos Romero

En la practica, la respuesta nacional para la prevencion y atencion en VIH y sida
no ha sido prioridad para los gobiernos. La sociedad guatemalteca esta profun-
damente fragmentada, es apatica, racista, clasista, sexista y homofébica. Los
grupos de poder e influencia religiosa, econémica y politica contribuyen en la
perpetuacion de estos patrones.

La debilidad, inoperancia e interdependencia institucional permite practicas
discriminatorias y excluyentes, especialmente hacia personas de la Diversidad
Sexual. Estas situaciones estan ligadas intimamente a otras condicionantes
como la violencia, la corrupcion y la impunidad.

Las comunidades de la Diversidad Sexual y HSH siguen siendo las mas afec-
tadas por la epidemia. Sin embargo, para muchos tomadores de decisiones, las
demandas de la Diversidad Sexual, no son legitimas y carecen de caracter ciu-
dadano

En materia de prevencion, no existe coherencia entre el destino de los fondos y
las acciones especificas para las comunidades mas afectadas. No existe infor-
macion local de referencia para la movilizacion de recursos (Insuficiente investi-
gacion y vigilancia, datos cuestionados)

Dentro de los retos que enfrentamos, se debe promover y acompanar la parti-
cipacion, auditoria social y denuncia como medios para fortalecer el estado de
derecho y combatir la impunidad. Se debe articular dialogos comunitarios, socia-
les y politicos (puentes estratégicos permanentes y no coyunturales). Desde los
grupos mas afectados se debe generar capital social que les permita proponer
y operativizar cambios estructurales. Se tiene que generar y sistematizar in-
formacion relevante que permita documentar las realidades de los grupos mas
afectados y sus necesidades. Promover y diseminar acciones anti estigma y dis-
criminacion y la exigencia de sanciones. Impulsar la preeminencia del Derecho
Humano a la vida a través de la garantia de los servicios, independientemente
de los fondos de la cooperacién externa. Se necesita posicionar el tema del VIH
y Sida como una cuestion de desarrollo que trasciende la salud publica. Impulsar
la inclusion y/o fortalecimiento del eje de salud mental en las acciones de preven-
cion y atencion en VIH y Sida.

Preguntas y Comentarios

Maria Dolores Yoc sefiala la situacién de que a
las MTS que asisten a consulta les colocan en
el carnet de salud su diagnéstico. También se-
fala que la ley actual tiene muchas deficiencias
y vacios, y que el proceso de revision y refor-
ma iniciado por la Fundacion Fernando Iturbide
debe continuar.

Hugo Valladares sefiala su preocupacion res-
pecto al lento avance de las actividades a car-
go de la PDH para promover los derechos y
la atencion de las PVVS. Sefiala también que
hasta el 2007 no se tenia el registro de casos, ni
denuncias, y no es evidente el acompafiamien-
to que le dan a las PVV. También sefiala que en
los centros penitenciarios han tenido problemas
de HSH, que gracias a la buena comunicacion
con el sistema penitenciario se han ido solven-
tando, de tal manera que se pudo brindar la
atencién integral que los pacientes.

Desafios de la Red Regional de DDHH y VIH,
Capitulo Guatemala

Oscar Morales

La Red Regional de DDHH y VIH - Capitulo Guatemala nace con el objetivo de
integrar organizaciones de DDHH y VIH que hagan posible la denuncia y siste-
matizacion de casos de vulneracién de DDHH de las personas que viven con
VIH, de tal manera que se protejan sus derechos y se disminuya el estigma y la
discriminacion hacia ellos y ellas, hacia las personas en contexto de vulneracion
y sus familias. Finalmente, facilita el desarrollo de procesos de cambio en el
Estado y la sociedad en su conjunto que permita mejorar su calidad de vida, asi
como fortalecer en las personas con VIH o sida, grupos vulnerables y sus familia-
res/allegados/as su condicion de sujetos/as de derechos y que, como tales, sean
tratadas con dignidad vy justicia.

La Red de DDHH y VIH se organiza a través de reuniones mensuales de las
organizaciones miembros que trabajan horizontal y coordinadamente. Entre sus
acciones, ha interpuesto denuncias ante la Procuraduria de Derechos Humanos
por situaciones de desabastecimiento en el IGSS, y se ha pronunciado por otras
situaciones que han puesto en riesgo la vida de personas que viven con VIH,
como la interrupcién del financiamiento a la Fundaciéon Marco Antonio.

Dentro de sus retos y planes a futuro, la Red de DDHH y VIH pretende atraer a
miembros de bufetes comunitarios asi como otras organizaciones que trabajen
en la defensa de los DDHH y VIH. Esta trabajando también en un protocolo de
recepcion de denuncia, consistente y confiable, que refleje la real vulneracion del
derecho de la persona que vive con VIH. Y pretende conciliar con la PDH un plan
de capacitacion y sensibilizacion para todas las auxiliaturas.

Avances y Desafios de la Procuraduria de Derechos Humanos

Carlos Perez Crocke

La Procuraduria de Derechos Humaos ha creado el Programa de Proteccion de
los Derechos Humanos de las personas que viven con VIH y grupos en contexto
de vulneracién. Dentro de este programa, se han tenido talleres de induccién y
sensibilizacion a las auxiliaturas de la PDH del interior del pais.
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Martes 11 de marzo del 2008

El Futuro de la Terapia Antirretroviral en Guatemala

Dr. Carlos Mejia, Hospital Roosevelt

Al inicio de la epidemia no existian medicamentos para tratar las infecciones
oportunistas, y el tiempo de vida era de 4 a 8 meses. El TARV llegé a Guatemala
en el ano 1996, y el primer establecimiento de salud que inicié en forma organi-
zada pero limitada fue el Seguro Social, brindado monoterapia.

El objetivo del TARV es el control de la replicacion viral y la reduccion de la carga
viral. Ademas de controlar la carga viral y el CD4, se debe tener una vida sana,
buena dieta y hacer ejercicios. No se tienen datos del tiempo de vida de una per-
sona que inicia el TARV pero hasta ahora saben que puede ser hasta 15 afios.

¢, Quienes necesitan el tratamiento? Personas con recuento de CD4 menor de
200, personas con CD4 de 350, asintomaticos y carga viral mayor a 100,000,
todo paciente con infecciones oportunistas, mujeres embarazadas positivas para
la prevencion de transmision vertical, y profilaxis post exposicion para victimas
de violacién sexual.

La meta es que todos los usuarios de ARV lleguen a 50 de carga viral al tercer
mes. Las personas que llegan a tomarse el 100% de las dosis lo logran.

El monitoreo se debe hacer no menos de 4 veces al afo, ya que pueden haber
situaciones que lo modifiquen como una gripe, etc. En Guatemala sélo se hace
cada seis meses.

Para la eleccion del esquema se tiene en cuenta: menor numero de pastillas,
perfil de toxicidad bajo, esquema potente, compatibilidad con los alimentos.

La deteccion temprana del VIH permite que se atiendan oportunamente las en-
fermedades oportunistas y se puede reducir la mortalidad. Sin embargo, en la
actualidad, la mortalidad después del diagndstico inicial es del 20% porque se
les diagnostica muy tarde.

Por otro lado, en Guatemala no se tiene la capacidad de recaptar a las personas
que no regresan a la atencion. La principal causa de abandono es el alcoholis-
mo y luego la pobreza. El problema del alcoholismo es muy frecuente en toda la
poblacién, no sélo en las PVVS.

Se esta buscando la descentralizacién de la atencién y se tiene en consideracion
al Hospital General de Occidente que es un Hospital Escuela y eso es una ventaja
porque puede formar presatadores de servicio especializados en el tema de VIH.

Preguntas y Comentarios

Entre las preguntas y comentarios de la au-
diencia se toco el tema de la evaluacion del
personal que ya se encuentra trabajando en el
interior del pais (Petén), ya que algunos de los
presentes consideraban que estaban capacita-
dos. Por otro lado se sefiald la responsabilidad
del Dr. Mejia en el MCP, como presidente, para
presionar a los directores de los hospitales
del interior para implementar programas de
atencién en VIH. Asi mismo, se sefiald la res-
ponsabilidad del Estado como rector en salud
y responsable de brindar la atencién en salud
para descentralizar la atencion, asi como para
capacitar a su personal.

También se sefial6 que los activistas han esta-
do en un proceso para contribuir al desarrollo
en el trabajo en VIH, pero no se les brinda la
oportunidad debido a que se les excluye de los
espacios de toma de decisiones.

Al respecto, el Dr. Mejia hizo algunos comenta-
rios finales: Los atrasos en la descentralizacion
también se han debido al cambio de autorida-
des. Se ha tenido un retrazo de 7 meses por el
cambio de personal, tanto a nivel central como
en los hospitales del interior. Sefiala también
que en Petén hay especialistas en medicina in-
terna, enfermeras, pero deben ser capacitados
en VIH para realizar pruebas de CD4 y Carga
Viral y aprender a como enviarla. Mencion6 que
en Petén se debe comprobar si hay personas
disponibles y con conocimientos, de tal manera
que puedan certificarse en VIH. Sefala tam-
bién que se ha hecho poco activismo frente a
la capacitacion de los prestadores de salud del
interior del pais.

Preguntas y Comentarios

¢Si OPS hace negociaciones y si se compran
todos los medicamentos a un mismo tiempo, no
se consiguen mejores precios?

¢ Cudl es el acompafiamiento a los paises para
facilitar acceder a medicamentos de calidad y
a bajo costo?

¢ Cudl es la posicion de OPS sobre los TLC?

Hay una programacion y se tienen establecidas
las cantidades, eso hace que los medicamentos
en general bajen de precio. En el caso de los
ARV, no se logra que los paises manden sus
programaciones en agosto, que es el tiempo
estimado. Se han tenido estrategias alternas,
como las negociaciones de precios que se hi-
cieron en el area andina y centroamericana.
Los del area andina lograron mejor negociacion
porque participaron productos patentados y ge-
néricos.

La OPS negocia en base a los precios de re-
ferencia, por €so no se ha logrado que sean
buenos o deseables estos precios.

El Ministerio de Salud y el IGSS tienen un con-
venio para comprar mediante el Fondo Estra-
tégico. Para que nuevas instituciones realicen
compras de ARV debe hacer una solicitud al
ministerio mas un convenio de la ONG.

La OPS sdlo apoya orientando a los paises a
que no firmen TLC mas alla de lo que firmaron
con la OMS. En Guatemala el tema del TLC ve-
nia como una ola y firmaron de inmediato. El
pais tuvo un periodo para aprovechar mejores
condiciones pero ingresé al acuerdo cuando
ya no tenian mas que hacer. Lo que hacen las
agencias es hacer acompafiamiento de cémo
se deben de firmar esos acuerdos. Muchos de
los problemas de propiedad intelectual apare-
cen porque hay ausencia de acciones. Nues-
tros paises deberian de pedirle a Brasil o Cuba
que le fabriquen sus medicamentos, pero no es
asi por la legislacion existente.

Se debe de presionar mas para que se haga
una buena planificacién y hacer las compras a
tiempo para abaratar los costos.

Retos del Fondo Estratégico de OPS en el Camino al

acceso a TARV

Juanita Mejia, OPS

El Fondo Estratégico es un mecanismo para promover el acceso a los medica-
mentos estratégicos de Salud Publica en América. El valor agregado al proce-
so de compra a través de este mecanismo es que los paises reciben el apoyo
técnico de la OPS para mejorar los procesos de programacion, negociacion y
precios.

Por su parte, el Programa de Precalificacion realiza una evaluacion cientifica
racional de la calidad de los medicamentos, tanto genéricos como patentados,
basada en las directrices de precalificacion de la OMS. Sin embargo, algunas
autoridades locales sefialan estandares distintos de los recomendados por la
OMS.

Entre los retos que enfrenta el Fondo Estratégico son las dificultades de adqui-
sicion y disponibilidad de medicamentos por reglamentacion restrictiva, los pro-
ductos no tienen registro sanitario ni representante legal en el pais, la legislacién
de propiedad intelectual rebasa los acuerdos firmados con la OMC ( patentes y
datos de prueba y la existencia de intereses comerciales que movilizan a grupos
de médicos y de pacientes).

El acceso a la atencion de salud es un derecho humano fundamental, consagra-
do en tratados internacionales y reconocido por gobiernos de todo el mundo.
Sin un acceso equitativo a los medicamentos esenciales necesarios para tratar
las enfermedades prioritarias no es posible gozar del derecho fundamental a la
salud.

Acuerdos Comerciales y Precios:
Barreras para el Acceso a Tratamiento
Antirretroviral

Lidice Lépez Tocén, Agua Buena
Los acuerdos comerciales o TLC incluyen niveles de proteccion de propiedad
intelectual superiores a los establecidos por la OMC.

Uno de los aspectos principales del CAFTA, que afecta el acceso a los ARV,
es que se plantea la posibilidad de extender las patentes. El vencimiento de la
patente puede tardar mas de 20 afos, lo que implica que los medicamentos ge-
néricos tardaran mas en entrar al mercado.

Las salidas a estos impedimentos son las licencias obligatorias. Esto significa
que el pais tiene la obligacion de declarar un medicamento de interés publico,
pero si los gobiernos estan financiados por empresas farmacéuticas no lo haran.
Desde la sociedad civil se debe hacer presion en los distintos niveles politicos y
principalmente en el Congreso para limitar los acuerdos firmados.

Respecto a los costos del TARV, Guatemala alcanzé muy buenos precios rea-
lizando las compras a través del Fondo Estratégico. Sin embargo, aunque los
medicamentos antiguos estan cada vez mas baratos, los medicamentos nuevos
y menos toxicos elevan el costo de tratamiento hasta en 500%. Por eso es ne-
cesario seguir haciendo presion ante los distintos actores para alcanzar precios
mas accesibles para el pais.

Ya que el avance de la epidemia no se ha detenido en Guatemala, cada vez mas
personas necesitaran tratamiento y es necesario reducir los costos de TARV para
alcanzar el acceso universal.
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Fondo Mundial: oportunidades para universalizar

el acceso TARV

El Proyecto del Fondo Mundial como oportunidad para el
Acceso Universal a TARV

Daniel Murralles, Vision Mundial

El Mecanismo Coordinador de Pais (MCP) fue conformado por las personas que
se quedaron al final del proceso en la elaboracion de la propuesta para el Fondo
Mundial.

El FM inyecta fondos para atender con ARV a las personas que viven con VIH o
Sida (PVVS). Es una instancia que colabora a la respuesta de pais.

La propuesta permite: fortalecer las capacidades de los actuales centros de aten-
cion integral (espacios fisicos, equipamiento, capacitacion), contribuir al proceso
de descentralizacion de la atencién integral en el pais, fortalecer acciones de
prevencion en grupos vulnerables, ademas de las acciones de atencion integral.
Contribuye también a fortalecer la capacidad para la denuncia y la defensa ante
la violacién de derechos humanos de PVVs, y asesoria a PVVs a través de re-
des legales. También demanda y presiona por un incremento en la capacidad
instalada, tanto en el gobierno, como en la sociedad civil, por rigurosidades en
el financiamiento. Entre sus desventajas, este proyecto constituye un sustituto
temporal de la respuesta de pais en el acceso a TARV y puede retardar la res-
puesta global del gobierno ante la epidemia del VIH. Y debido a que el proyecto
demanda un co-financiamiento gradual, genera una busqueda de atencion que
posteriormente puede no ser sostenible.

Hasta el momento, el Proyecto cubre parte de la provision de medicamentos de
dos hospitales de Guatemala y dos en Quetzaltenango. Para la segunda fase, se
plantea ampliar la provisién a un hospital en |zabal, Petén y Zacapa.

Dentro de los retos de este proyecto se sefala el lograr compromiso y respuesta
para el co financiamiento y sostenibilidad futura de las acciones del proyecto
de VIH por parte del MSPAS, contribuir en la sostenibilidad y fortalecimiento de
las acciones en relacion a la promocién de Derechos Humanos de PVVS y gru-
pos vulnerables, fortalecer a sub receptores para la atencion integral del VIH y
contribuir en la institucionalizacién de la respuesta nacional, por ejemplo con la
conformacion de un sistema integrado de compra y consolidando un sistema de
monitoreo y evaluacién de pais, entre otras acciones.

Retos hacia el 2010 para alcanzar el Acceso Universal a TARYV,
los desafios del Mecanismo Coordinador de Pais

Carlos Goémez, MCP

Es importante la universalizacion del TARV para las PVVS, pero hay que tener en
cuenta los intereses politicos de los diferentes sectores, sobre todo de los grupos
oligarquicos.

El FM esta dando los fondos, pero el gobierno debe regular que estos fondos
sean bien utilizados y que lleguen al tratamiento integral para las PVV. Por otro
lado, el Estado debe cumplir el compromiso de garantizar la continuidad. Se debe
buscar los mecanismos de negociacién para que el Estado asuma su responsa-
bilidad a través del Ministerio de Salud Publica, tanto en atencién integral como
en prevencion. Desde el activismo debemos buscar que la informacion llegue a
la poblacion y que ésta se empodere.

Se han hecho analisis de cuanto se ha invertido en campafias educativas, pero
¢se le ha preguntado a la poblacién si entienden el mensaje, se ha valorado des-
de la multiculturalidad el impacto a la poblacion? Como MCP tenemos un gran
trabajo, pero no es soélo desde la junta directiva, es de todas las organizaciones.
Tenemos que decir cdmo vemos el problema y cémo solucionarlo.

El Programa Nacional de Sida necesitaba un presupuesto de Q.90 millones y
solo aprobaron Q.40 millones, eso es preocupante, por eso se debe hacer pre-
sion y ver de qué manera, a través de la cooperacion nacional, se puede impulsar
estos procesos. También debemos evaluar si lo que estamos haciendo esta bien
hecho.

Tenemos que priorizar para que se pueda dar el tratamiento integral y humaniza-
do a las poblaciones de mas riesgo, que es lo que se esta haciendo a través de
Visiin Mundial. Lo ideal seria que fuese en toda la republica. También debemos
presionar ante el MSPAS para que se abran otros centros de atencién en depar-
tamentos alejados.

Es muy dificil responder a una epidemia como el VIH y Sida, pero no es imposi-
ble, se necesita un buen sistema de informacién y de vigilancia para poder hacer
otros planteamientos que controlen la epidemia.
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Enrique Chavez, Observatorio Latino

El Observatorio Latino inici6 como un programa piloto en noviembre 2006 y no
se creyo que podia llegar a ser algo tan grande. Se tratd de difundir que no era
facil hacer vigilancia ciudadana pero tampoco imposible. El Observatorio Latino
es para compartir una experiencia y que se abran observatorios locales. La vigi-
lancia ciudadana es un trabajo de abogacia. En todo el mundo se ha desgastado
el activismo, tal vez por cansancio, porque somos Ios mismos, N0 Somos pro ac-
tivos porque las autoridades no nos toman en serio, nos dicen que denunciemos,
pero no escuchan.

El Gobierno de Guatemala tiene que cumplir con su compromiso ante el retiro del
FM y ese es asumir su responsabilidad, sin embargo los presupuestos naciona-
les no incluyen esto en el tema de salud.

Las PVV y activistas en VIH tenemos que preparamos para incorporarnos a los
espacios de poder y toma de decisiones. Hay capacidad nacional pero no esta-
mos motivados. El talén de Aquiles de las PVV es que hay muchos problemas
internos en nuestros propios grupos.

Como sociedad civil no estamos cumpliendo nuestros roles. EI MCP esta para
que se cumpla el proyecto financiado por el FM si todos aportamos para que
se reduzca el impacto de la epidemia, ese es nuestro rol. Hay muchos aportes
importantes pero nos dedicamos a atacar, tenemos que ser pro activos. Tampo-
co debe verse a los miembros del MCP como nuestros enemigos, debemos ser
aliados entre ellos.

A veces los programas implementados estan en las ciudades y descuidan las
poblaciones rurales, ¢qué pasa con ellas? Tal vez por eso se estan muriendo
tantos guatemaltecos y guatemaltecas. La vigilancia epidemioldgica es tarea del
gobierno.

Si no evidenciamos en forma sistematica y propositiva las debilidades y desa-
fios del proceso nos estamos fallando a nosotros y nosotras mismas. Debemos
preguntarnos si estamos capacitados para sentarnos en las mesas de toma de
decisiones. Hay que hacer la vigilancia desde todos los actores pero primero
tenemos que vernos a nosotros mismos.

Preguntas y Comentarios

Entre las preguntas y comentarios se retomé lo
sefialado por el Programa Nacional de Sida el
dia anterior, respecto a que el Proyecto del FM
esta debilitando el sistema de Salud. Sin em-
bargo, con las presentaciones de este segundo
dia, se evidencié que el Estado tampoco esta
asumiendo sus compromisos. También se plan-
tearon preguntas respecto a la propuesta de la
8va Ronda, si en ella se incluira la compra de
medicamentos ARV y para las |0.

La estrategia es que el Fondo Mundial compre
menos ARV, pero la experiencia dice que no
se puede porque ya se intenté y hubo un des-
abastecimiento, por eso hay una tendencia en la
compra de mas tratamientos en la actualidad.

Se expresa también la preocupacion de que el
Proyecto del FM sigue incrementando el nime-
ro de tratamientos en lugar de ir reduciendo la
inversion, de tal manera que el MSPAS asuma
su compromiso. Por otro lado se sefalé que en
algunas oportunidades la seleccidn de sub re-
ceptores ha sido sesgada y obedeciendo a inte-
reses particulares.

Al respecto, los ponentes hicieron comentarios
finales.

El representante de Vision Mundial, sefialé que
la mejor estrategia a corto plazo es que el go-
bierno empiece a comprar mas medicamentos,
pero se tiene que asegurar el compromiso. Al
asegurar la compra del MSPAS, el Proyecto del
FM podra bajar los niveles de su compra. Sin
embargo, se intentd hacer esto en el pasado y el

MSPAS no cumplié y hubo desabastecimiento.
Respecto a la eleccion de sub receptores, sefia-
la que el MCP vela porque Visién Mundial cum-
pla con la normativa. La asignacion arbitraria su-
cede en el gobierno y eso es lo que tiene al pais
de rodillas. Cuando llegan nuevas autoridades
llegan personas que no tienen capacidad admi-
nistrativa. Vision Mundial tienen que cumplir con
lo que dice la norma. Si alguien presenta un pro-
yecto que cumple con los requisitos puestos por
el MCP y establece todo claro debe cumplirlo
porque son vidas humanas las que se ponen en
riesgo. Todo el proceso se hace mediante licita-
cion y el MCP es parte de ese proceso, ademas
tenemos un auditor a quien se les presenta toda
la documentacién cuando se hace la seleccion.
No todas las Unidades Ejecutoras son perfectas
pero por eso hay monitoreo. Ha habido proble-
mas con unidades ejecutoras que tenian que
cumplir metas y no lo hicieron, eso es incum-
plimiento de convenios y hay que reasignar lo
programado.

Por su parte, el Dr. Gdmez expresé que la so-
ciedad civil siempre se esta quejando de que no
los convocan y que no esta capacitada. El Fon-
do Mundial ha organizado un comité de trabajo
para empoderar a la sociedad civil y capacitarla.
Dentro de la Junta Directiva tenemos una vision
diferente, tratamos de trabajar en conjunto. Hay
que darle oportunidad para que las personas
que tienen problemas participen en todas estas
actividades pero es indispensable que se capaci-
ten, que asistan a talleres y que planteen de qué
forma se deben abordar las cosas, asumiendo
también la responsabilidad de la respuesta.

Incidencia politica y activismo
en Guatemala

Desafios del Activismo en Centro América

Hugo Valladares, REDCA+

Red Centroamericana de Personas que viven con VIH-sida (REDCA+), nace en
junio de 2001 en Antigua Guatemala con el animo de dar respuestas a las necesi-
dades propias de la epidemia local y regional, desde la perspectiva de un trabajo
cohesionado que garantice la divulgacion, promocion y defensa de los derechos
humanos de las personas que viven con VIH y Sida, el acceso a la atencién inte-
gral y el acceso universal a tratamientos.

El objetivo general de REDCA+ es mejorar la calidad de vida de todas las per-
sonas que viven con VIH y Sida y personas afectadas, logrando tener acceso a
una atencion integral y promoviendo los Derechos Humanos de las PVVS a nivel
centroamericano, a través de capacitaciones y sensibilizacién a nivel regional.

El fortalecimiento organizacional que tiene REDCA+ en la actualidad le permite
realizar su propia autogestion con agencias donantes y asi poder implementar
su plan de trabajo.

El contacto directo con la realidad regional ha dado a los puntos focales una
visiébn mas amplia de las posibilidades de liderazgo de las PVVS y de cémo las
oportunidades regionales completan y amplian las oportunidades nacionales.

En el afio 2007, la REDCA+ obtuvo la aprobacion de un proyecto financiado por
el Fondo Mundial. Este proyecto tiene como objetivos: Garantizar la participacion
de las PVVS en la prevencion para la generacion de cambios de comportamien-
to, la movilizacion social y aplicacion de los Derechos y Deberes establecidos
en los marcos legales y sin discriminacion, fortalecer a la red de PVVS en la
incidencia politica, gerencial y contraloria social en VIH y Sida en la region cen-
troamericana, implementar proyectos de nivelacion académica y de generacion
de ingresos para PVVS como apoyo a la disminucién de la pobreza en los paises
seleccionados.

Retos en las organizaciones de Mujeres para
el Acceso a Salud

Bertha Chete, Red de Mujeres Positiva en Accion.

Los grupos de base comunitaria no son tomados en cuenta por los/las tomadores
de decisién, ademas hay mucha rivalidad y practicas insanas al interior de las
organizaciones. Para lograr el acceso a la atencién es necesario fortalecer los
grupos con decisiones politicas desde lo interno.

Entre los retos que enfrentamos esta la necesidad de que a las mujeres se nos
identifiquen como interlocutoras validas y acepten nuestras propuestas. Las mu-
jeres que vivimos con VIH queremos que nos vean como capaces de hacer cam-
bios a favor de todas y todos. Sin embargo, se contindan dando procesos sucios
para desacreditar la capacidad de las mujeres. El hecho de que adquiriéramos el
virus no quiere decir que éste venga acompafiado de participacion politica, eso
se gana con los procesos.

Por otro lado, las mujeres deben enfrentar el estigma y la discriminacion, facto-
res de género y relaciones de poder que imposibilita la negociacién del condon.
AuUn no se reconoce la adquisicion del VIH como un derivado de la violencia
contra la mujer.

Contribuciones de las PVVS en la incidencia politica para la defensa de los de-
rechos humanos
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Joel Ambrosio, Alianza Nacional de PVVS

La incidencia empieza cuando se inicia el proceso de aceptacion de la enferme-
dad, luego empieza la formacion de los/as lideres/as. Las PVVS tienen serios
problemas econdmicos que los limitan en el trabajo que desarrollan. Tienen pro-
blemas con el nivel educativo, hay un empoderamiento desviado y limitado, se
nos indica sobre nuestros derechos pero no deberes, y si recibimos fondos nos
callan.

Como organizaciones de PVVS debemos asumir el compromiso, siendo la voz
de los que no hablan, contribuyendo a la toma de decisiones en beneficio de
todos y sin perder el rumbo del activismo

Como Alianza Nacional se ha contribuido en diversas acciones como la aproba-
cion y publicacion de la Politica Publica de ITS/VIH y Sida el afio 2005, participa-
mos en el MCP, en la Red Regional de Derechos Humanos VIH y Sida (Capitulo
Guatemala). La Alianza Nacional ha ayudado en la socializaciéon del PEN a nivel
nacional, y ha participado en la elaboracion de la propuesta de REDCA+.

Es evidente que el intercambio de experiencias entre regiones ha permitido el
fortalecimiento para iniciar un liderazgo positivo; asimismo, la implementacion
de una comunicacién eficaz permitira un mayor avance, y la inclusion de las
poblaciones en riesgo permite una mayor visualizacion de las necesidades es-
pecificas de las PVVS.

Algunos de los retos que como grupo de PVVS debemos enfrentar es la sosteni-
bilidad financiera, el cumplimiento de la inclusion del tema de VIH en programas
de educacion, el fomento de la difusion de informacion en los diferentes idiomas
nacionales, el cumplimiento de leyes dirigidas a la atencién integral de las PVVS
y la descentralizacion de la atencion

Asimismo, se debe incidir para que el Estado asuma los compromisos internacio-
nales adquiridos y alcanzar un posicionamiento politico con el sector gobierno y
las agencias bilaterales.

Finalmente se hizo un breve relato de las acciones de incidencia que, con el
apoyo de otras organizaciones, se realizaron frente a la crisis surgida a inicios de
afio con la Fundacion Marco Antonio.

Preguntas y Comentarios

Uno de los desafios de la REDCA*+ es la parte
del recurso humano capacitado entre las PVVS
para que no nos vengan a pisotear, como pasé
con la propuesta del proyecto Regional.

No se debe de perder el contacto con las bases,
porque los lideres se deben a las bases, y las
bases siempre deben de reconocer el trabajo de
los lideres y lideresas. Es necesario trabajar en
equipo porque se duplican las acciones y no se
logra nada. Tenemos que escuchar entre todos
las cosas buenas y malas con mucho respeto.

Miércoles 12 de marzo del 2008

El camino hacia el acceso universal a atencion integral

Atencion Integral ¢ de qué hablamos? ; Estamos cerca?

Ana Castillo, Fundacion Marco Antonio

La atencion integral puede ser conceptualizada como la forma de atencién de
caracter multidisciplinario e integrado que apoya no solo a la PVVS sino también
a los miembros de su familia y la comunidad. La atencion integral incluye:

* Manejo clinico: diagnéstico temprano incluyendo examenes, tratamiento
racional y seguimiento.

+ Cuidados de enfermeria: promocion de practicas adecuadas de higiene y
nutricién, cuidados paliativos, cuidados en casa y capacitacion para los
prestadores de cuidados en casa y la familia, promocién de la utilizacién de
las precauciones universales.

» Consejeria y apoyo emocional: apoyo psicosocial y espiritual, especialmente
para la reduccion del estrés y ansiedad, planificacion de la reduccion de
riesgos y enfrentamiento al problema, aceptacién del VIH, vivir con dignidad
y planear el futuro de la familia.

+ Apoyo social: informacién, provision o canalizacidon a apoyo de pares,
servicios de bienestar social, apoyo espiritual y asesoria legal.

La atencion integral debe caracterizarse, ademas de su accesibilidad y equidad,
por ser proveida en todos los niveles del sistema de salud. Esto incluye el cuida-
do domiciliario y comunitario, atencién primaria, atencién secundaria y atencion
terciaria.

En Guatemala, en general, podemos decir que la atencién Integral de las perso-
nas viviendo con VIH no es la ideal. Sin embargo, los multiples esfuerzos reali-
zados por distintos sectores ha hecho que la situacion no sea tan precaria como
en afos anteriores.

El balance general podra parecer no tan alentador, pero en realidad, al interior
de cada instancia, podemos reconocer las fortalezas y los temas pendientes de
atender.

Wl_:tm_“ H. Fernandez

[ A
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Entre los retos hacia delante esta:

* Alcanzar el 100% del acceso universal a tratamiento para el 2010
(vamos por el 40%).

» Favorecer la descentralizacidon nacional por niveles, para ampliar la cobertura.

* Aumentar la inversion en salud.

» Aumentar la cobertura a las poblaciones en riesgo.

* Apostar fuertemente por la prevencioén a todo nivel y en poblaciones no
priorizadas.

* Involucrar a otros actores.

 Optimizar los recursos existentes al maximo.

La Descentralizacion como eje para el Acceso Universal a
Atencion Integral.

Victor Hugo Fernandez, Fundacion Barcelona

“La Descentralizacion es el proceso de traspaso de todas o algunas de las condi-
ciones basicas como la autoridad, las funciones y los recursos necesarios desde
un nivel central con unidad de mando hacia niveles desagregados con una diver-
sidad de unidades de mando.”

En resumen, las politicas de descentralizacion y desconcentracién han estado
orientadas a la oferta de servicios para ampliar las coberturas, mejorar la calidad
de las prestaciones, hacerlo con eficiencia y a costos razonables.

Para lograr la descentralizacion son necesarias dos condiciones:

1. Que exista la necesidad en el lugar.
2. Que exista la capacidad de implementar la descentralizacion.

Un ejemplo de la necesidad en Escuintla es que, en lo que va del afio, se han
obtenido 119 pruebas positivas en tres municipios de este departamento. Es ne-
cesario que se incida para que se tenga una clinica de atencion en este departa-
mento por el alto indice de pacientes, de los cuales, muchos ya reciben TARV y
tienen que viajar a la capital para sus chequeos y recoger medicamentos. La falta
de voluntad politica es lo que retrasa ese avance, necesario para poder atender
a todos las personas que lo necesitan.

En el afio 2006, la Fundacion Barcelona recibe la solicitud para apoyar en una
parte del proceso de descentralizacion del tratamiento antirretroviral (o creacion
de una Unidad de Atencion Integral-UAI), concretamente en el apoyo al labora-
torio (maquina de CD4), algunos aspectos de laboratorio y los sistemas de infor-
macion para el seguimiento de los pacientes.

La donacién de la Fundacion Barcelona se asignara para mejorar el laboratorio
del Hospital de Escuintla, un paso importante para el logro de la descentrali-
zacion, ya que el departamento reporta altos indices de nuevos casos. Esta
colaboracién pretende fortalecer la capacidad instalada en el Hospital Regional
de Escuintla para la realizacion de los examenes rutinarios de laboratorio y de
las investigaciones sobre infecciones oportunistas, para mejorar la capacidad de
respuesta local a la emergencia epidemioldgica del VIH y Sida y otras enferme-
dades, y eventualmente asumir la descentralizacion de los ARV.

Preguntas y Comentarios

Se hicieron comentarios respecto a la posibi-
lidad de que la Fundacién Barcelona colabore
con la descentralizacion de otros hospitales de
Guatemala. Ante esto, el Sr. Fernandez sefialo
que el convenio de la Fundacion con el Ministe-
rio de Salud restringe sus acciones al departa-
mento de Escuintla.

Se originé una discusion de la situacion de las
pruebas confirmatorias, lo que enriquecio la
discusion, ya que no se tenia claro por qué las
pruebas confirmatorias que se realizaban en los
departamentos tienen que ser trasladas a Gua-
temala, especificamente a Fundacion Marco
Antonio, en cuanto esto significa un retroceso
en el proceso de descentralizar.

Talleres:

Las sesiones de talleres estuvieron orientadas a recoger las situaciones que experimentaban los participantes para acce-
der a tratamiento y atencion integral.

Estas experiencias fueron ampliamente discutidas, asi como las opciones de solucidon que debian ser implementadas por
el Estado.

En las horas finales del Taller se decidi6 redactar una carta con el apoyo de Agua Buena con las
demandas de las personas que viven con VIH y Sida y activistas en Derechos Humanos.
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Respetable Sefor Prezidonte:

Reciban un cordial saludo de lag personas reunidas en sl marce de la Conferencia -
Taller “Acceso a ftralamiento antimelroviral, Derechos Humanos y Aclivismo en
Gualemala: Nuavos desalios”

Luego de las diversas discusiones que luvieron lugar durante dicha conferencia,
queremos moslrar nuestro descontento ante la realidad de que Guatemala, siendo parie
de los paises comprometidos en aleanzar bos Objativos del Milenic que nos orienta a
delener y reducir la propagacidn de VIH/Sida &l 2015, y habiéndose comprometido en
alcanzar ¢l acceso universal a lratamiento antirretroviral, atencidn Y prevencion para el
ano 2010 (UNGASS 2001), no ha cumplido con eslos compromisos v ha continuadn
vulnerando los derechos de las personas que viven con VIH, negandolas la alencion
mtegral. Asi mismo, se han reducide las acciones dirigidas a la promocidn de salud v
prevencion del VIH. Todo elle ha tenide como consecuencia nuevas infecciones y miles
de personas fallecidas, privando a nifies ¥ nifias de sus padres, a mujeras ¥ hombres de
sus parejas y deleriorando la economia de las comunidades y del pais.

La epidemia de VIH comenzd en Guatemala hace mas de veinle afos. Desde entonces,
miles de personas han fallecido. '

En zonas rurales, amphamente habitadas por poblaciones indigenas, el Eslado de
Gualemala continda sus politeas de discriminacian conira personas pobres y minorias
élmicas, sin proveerles los cuidados y servicios en salud necesarios y urgentes en ViH
corca de sus comumdades, adn cuando olros paises de Laling América ya han
desarrollado programas que stenden a eslas poblaciones hace muchos afos.

Una persona que esta enferma de Sida y viviendo en pobreza. no puede viajar cienlos de
kilometros para recibir alencion médica v su condicién de salud puade empeorar Los
Coslos de wiaje estan fuera del alcance de eslas personas mas de los cosios que
debon pagar por hospedaje en las ciudades donde el tratamiesio fiﬂ'ﬂﬂ#ﬂ.
personas con Swla esperan hasta el ollimo minuto para by '
muy larde para recibir madicacidn antirrelroviral.

m EET’JIILL?,'

Carta Abierta al Presidente de Guatemala sobre la situacién del VIH, la
vulneracion de los derechos de las personas que viven con VIH y la falta de

acceso a tratamiento antirretroviral

Duranie los dias 10, 11 y 12 de marzo, en que se llevd a cabo la Conferencia,
escuchamos las preseniaciones de oficiales de Gobierno, dando excusas y culpando a
oiros por la ausencia de slemenlos necesarios para iniciar el cuidado comprehensive en
las areas del Petén, Escuintla y Zacapa.

Durante estos dias, escuchamos ademas el lestimonlo de personas gue viven can VIH de
Chiguimula, El Progressa, Jalapa, El Pelén, entre olros, de las dificultadas que tienen que
pasar [ralando de acceder a servicios médicos, Aun peor, escuchamos testimonios de que
muchas olras personas que vivian con VIH y que ellos conocian, han muerio duranta los
ultimos afos, sin poder acceder a atencién médica porque no pudieron viajer largas
distancias para recibirla.

El Acceso Universal en Gualemala, mencionado por autoridades de sitg nivel, s un mito.
Medicos especializados en el tema estiman que 10 personas musren al dia en Guatemala
por causas vinculadas al Sida, sumando carca de 4000 muertes por afo, el nimers mas
allo de mueries per capila en fodo Latino América. Un alte porcentsje de aguellas
porsonas fallecidas son de zonas rurales.

De acuerdo a la Coordinadora del Programa Macional de Sida, en los afics 2005 y 2008,
S pusieron recursos a disposicion de hospitales publicos en zonas alejadas; sin embargo,
los direclores de hospilales no quisieron implementar programas de Sida. Todos, excepto
uno, rechazaron esla ayuda Estos son hospitales pdblicos al servicio de la poblacion de
Gualemala y sus directores no deben cponerse a proveer esle servicio, Esta es una
flagranie discriminacidn contra las personas que viven con VIH.

Frente a esla realidad, exigimos:

1. Realizar una evaluacion real de la siluacion dal VIH en Guatemala, tanto en la
cludad capilal como en las zonas rurales mas alejadas. Mejorar los sistemas de
vigilancia epidemiolégica para ferer una respuesta de acuerdo a las
caracleristicas de la epidemia en nuasiro pais.

<. Asignar los recursos econdmicos, humanos y de infraesiructura necesarios para
dar una respuesla elicaz al VIH, sobre todo tenlendo en consideracion el retiro
proximo del apoyo del Fondo Mundal, asumiendo las actividades financiadas
hasla el momento por éste dentro de los Programas del Estado.

d. Sensibilizar y capacitar a funcionarios de puestos claves y directores de hospilales
nacionales y privados en el tema de VIH, de tal manera que conozecan la situacion
de VIH en Guatemala y la urgencia de incorporar a nivel nacional Programas de
Frevencion primaria, secundaria, de la Transmision Vertical y de Alencién Integral
a las personas que viven con VIH
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Fonalecer las esiralegias de prevencion, la provisidn de condones y lubricantes.
Asi mismo, prever programas de prevencidn en los idiomas locales.

Extender a nivel naconal la Prevencion y Control de la Transmisidn Vertical,

Foner a disposicion de loda la poblacidn v de forma gratuita la prueba
dingnostica de VIH acompanada de pre y post consejeria, teniendo en cuenta sl
idioma de la comunidad.

Integrar como aje transversal en la atencidn en salud la diversidad cullural del
pails;, ncluyendo en la capacitacon de los prestadores de salud el aprendizaje de
los idiomas locales, o, en su defeclo, la capacilacion de pobladores de la
comunidad que puedan trabajar en traduccidn.

Integrar &l diagnostico y |a atencion de enfermedades oportunistas como parte da
la atencian integral a persenas que viven con VIH, ya que muchas de ellas, a
pesar de contar con la provisidn de medicamentos antireirovirales, no cuentan con
la atencion de las infecciones oportunistas, las cuales rapidamente desgastan su
salud y las lleva consecueniemente a la muerle. Asimismo, brindar atencidn
integral adecuada para su edad a nifios y nifias que viven con VIH, incluyends la
provision de medicameantos antiretrovirales y para infecciones oporiunisias,

Incorporar la atencion en planificacion familiar como eje de ta alencion integral.

Crear espacios amigables para la alencion de mujeres, teniendo en cuenta los
procedimientos y atenciones especificas gue son necesarias (papanicalau y olras
alenciones ginecoldgicas, eic. )

Tomar en cuenta las capacidades de las personas que viven con VIH y su
inelusion en servicios de consejeria presupuasiados v, de esla forma, conftribulr a
reducic el estigma y discriminacion, ademas de contribuir a su reinsercion laboral
que, por su condicidn de salud, s2 les ha negado.

Brindar alencion integral y desarroliar programas de prevencidn sin discriminacién
par generg, onaniacion sexual, comportamiento sexual o trabajo; con especial
atencion a grupos an contexto de vulneracion: trabajadoras del sexo, personas de
la diversidad sexual y personas privadas de liberlad, ya que estos grupos san los
mas afeclados por la epidamia.

Alender a las ronas mas postergadas y alejadas de la capital, debido que la
cantralizacion de los cenlros de alencidn inlegral v provisidn de iratamienio
anliretroviral represenia una enomme barrera para el acceso  universal,
empobreciendo aldn més a las familias que deben viajar grandes distancias,
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gastando an ocasiones hasta 500 quelzales por wisita a sus consultas para
proveerse de medicamentos v hacerse algunas pruebas da laboratorios.

Brindar atencién v cuidados paliativos a personas con Sida en fase terminal, de tal
manara que e garanlice una muarte digna.

Censiderar |a revisidn de las normas que regulan los estudios clinicos en VIH, ya
que en ocasiones 0s usuanos guedan desalendidos y en riesgo de interrumpir el
tratamiento. Para &llo, consideramos urgenta la participacion de la Sociedad Civil y
la poblacidn objeto del estudio en esta revision, asi como los Comités de Etica en
Hospitales Nacionales v Clinicas Privadas.

Optimizar los recursos del Estado, 8 través de compras conjuntas entre ol
Ministerio de Salud Pdblica y Asistencia Social, el Instiluto Guatemalleco de
Segundad Secial, El Ministerio de la Defensa Nacional y olras organizaciones de
la Sociedad Cwil que adguieren medicamenios antirretrovirales, ya que hasta
ahora, a pesar de los convenios existentes, las compras confindan siendo
disparsas.

Eslablecer convenios con ¢l Miniglerio de Educacién, a través del fortalecimiento
de COEPSIDA y la implemeniacion de los programas de prevencion y educacion,
de tal manera que los esludianies a nivel nacional reciban informacidn veraz y
basada en evidencia; siendo éste un eje importanie 2n la respuesta al VIH.

Garantizar la proleccion de todos los Derechos Humanos de las Personas que
viven con VIH o Sida, implemeniando eficientements mecanismos en |a
Procuraduria de Derechos Humanos para el seguimento de casos denunciados.

Es lempo de delener la negligencia del Eslado que resulla en muchas muerles de las
poblaciones mas vulnerables, incluyendo mujeres y nifos, minorfas élnicas y olras
poblaciones que son marginalizadas de muchas formas en Guatemala.

Atentamanta,

Alma de Ledn, Alianza Nacional de PYVS de Gualemala

Alax Frayra, Fundacion Buanos Airas Sida — Argentina

Alberio Nieves, Accion Ciudadana conltra el Sida = Venezuela

AP, Aclivisla

Bertha Chete, Red Guatemalteca de Mujeres Positivas en Accidn

Claudia Arali Rosales Acevado, Activisia Faminista

Conchita Reyes, Sub - Comisién de VIH, Comisién de Salud - Conferencia Episcopal da
Guatemala
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