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PREFACIO Y AGRADECIMIENTOS

Desde su aparicion hace poco mas de veinte afios, el Sida ha sido una realidad
trdgica que ha revelado el panico moral y el estigma, pero también el valor y el talento
de distintos grupos de personas e instituciones. Una enfermedad que ha superado
largamente sus complicadas caracteristicas bioldgicas e historia natural, revelando las
raices y expresiones del prejuicio y del callado heroismo que coexisten, dividiendo y
acercando a nuestra sociedad. Por ello su historia es importante y fascinante.

La culpa y el coraje no son necesariamente dos etapas en las que se puede
resumir la historia del Sida. La culpa, y la percepcion de la enfermedad como un castigo
merecido que pudo evitarse de no haber tenido una conducta censurada por la
sociedad, ha sido y sigue siendo una manera comun de manifestar e interiorizar el
estigma. Asimismo, la culpa todavia representa un obstaculo para conocer la extension
de la enfermedad, acceder a tratamientos, promover la comunicaciéon con las personas
viviendo con el VIH/Sida y hacer que las politicas de salud tengan algun impacto.

Si bien es cierto que la culpa, la discriminacion, la negacion y el prejuicio, primaron
con mayor intensidad en las primeras reacciones a la enfermedad, también entonces
existieron casos admirables de empatia con los enfermos y de lucha contra las
adversidades bioldgicas, sociales y politicas. Cientificos, médicos, investigadores,
activistas, pacientes, familiares y funcionarios del Estado y de organizaciones
internacionales, tuvieron el coraje de decir que era una enfermedad grave que existia

en el Perl y sobre la cual era urgente hablar claro y en voz alta para promover la
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prevencion y la proteccion de la comunidad asi como la solidaridad con los pacientes y

sus familiares.

A pesar que el Peru tuvo una ley y un programa oficial modernos con respecto al
Sida desde mediados de los afios noventa, el estigma -—inclusive en los
establecimientos de salud- no desapareci6. Mas aun, la continuidad de los logros
alcanzados en la lucha contra el VIH/Sida parecen estar en peligro. Por ello, la culpa y
el coraje son las dos caras del Sida. Si bien parecen ser reacciones sociales extremas,
a veces se reflejan en las personas, las instituciones y las politicas de salud sobre el
VIH/Sida. Este libro es una historia de estas ultimas.

Analizo aqui el origen y desarrollo de las politicas publicas y las actividades
oficiales dirigidas a estudiar, diagnosticar, controlar y prevenir el VIH/Sida en el Peru
desde 1983, en que aparecié el primer caso en el pais, hasta el afio 2000. Estas
politicas enfrentaron -y a veces reflejaron- el estigma asociada a la enfermedad del
Sida. También revelaron la labor abnegada de diferentes instituciones, profesionales,
pacientes y funcionarios que trataron de que prevalezca la prevencion de la salud y la
cooperacion entre individuos e instituciones diversas.

Este trabajo estd inspirado en uno de los objetivos del Consorcio de
Investigaciones Econdmica y Social: estudiar las politicas publicas asi como la
interaccion entre los diferentes actores (Estado, comunidad académica, sector privado y
ONGSs) que hacen estas politicas. ElI CIES apoy0 la investigacion que hizo posible este
libro gracias al concurso de proyectos que viene organizado desde hace un par de afios
con el auspicio del ACDI — IDRC, la agencia de cooperacién del Canada. Debo
agradecer a sus directivos, Carlos Eduardo Aramburd y Javier Portocarrero quienes me

dieron libertad para llevar adelante el estudio y me brindaron valiosas sugerencias.
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Agradezco también la dedicaciéon y el cuidado de Jorge Lossio, quien fue no

s6lo asistente de la investigacion sino que aportdé a la version final del texto y la
bibliografia. Gracias a Gabriela Caro, la bibliotecaria del Centro de Documentacion
“Carlos Enrique Paz Soldan” de la oficina de Lima de la Organizacion Panamericana de
la Salud, quien me proporcioné referencias, ponencias y publicaciones producidas en
el Peru y el extranjero. Agradezco asimismo a Virginia Garcia, bibliotecaria del Instituto
de Estudios Peruanos, por la ayuda prestada con la cordialidad y espiritu de servicio
gue | caracterizan su persona y la mencionada casa de estudios.

El ser profesor de la Universidad Peruana Cayetano Heredia, donde se produjeron
muchos de los hechos decisivos en la historia del Sida en el Perd, me permitio acceder
a informacién, publicaciones, tesis, conversaciones, cuestionamientos e impresiones,
gue muchas veces parecian provenir de los entretelones de la historia publica del Sida.
Ciertamente debo agradecer a los directivos, los profesores, investigadores vy
estudiantes de la Facultad de Salud Publica y Administracion, quienes me permitieron
ensayar y pulir mis ideas. Del valioso grupo administrativo de esta Facultad debo
agradecer especialmente a Mariela Laulen, quien me brindé6 apoyo logistico y
secretarial para hacer este trabajo lo mejor posible y para cumplir con otras
obligaciones administrativas.

La recopilacion y lectura de las ultimas publicaciones sobre el Sida asi como la
redaccion final de este trabajo la pude realizar durante el primer semestre del afio 2001
en que fui profesor invitado del Center of Latin American and Caribbean Studies de New
York University ubicado en la ciudad de Nueva York. Debo agradecer a Christopher
Mitchell, el notable director de este Centro, por todo el apoyo recibido durante ese

semestre.
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Varias bibliotecas, personas e instituciones me han brindado datos, documentos,

interpretaciones y comentarios extraordinarios. Voy a mencionarlos brevemente y
repetir que ninguno de ellos es responsable de las ideas, interpretaciones y eventuales
errores y omisiones de este texto. Quiero reconocer el valioso aporte de Jorge Alarcon,
Eduardo Blume, Jorge Bracamonte, Carlos Céceres, Julio Castro, Gloria Chauca, David
Chiguana, Jesus Chirinos, Victor Echeandia, Anibal Escalante, Carmen Estacio, Joe
Gilman, Pedro Goicochea, Eduardo Gotuzzo, Victor Linares, Manuel Lujan, Guido
Mazzotti, Walter Mendoza, Oscar Mujica, Juan Pablo Murillo, Alejandro Padrén, Sandro
Patrucco, Rosario de Patrucco, Carlos Alberto Paz, Ana Maria Rosasco, Jorge
Sanchez, Jesls Sanchez-Hoyos, Victor Soto, David Tejada, Edgar Torres, Oscar
Ugarteche, Aldo Vivar, Douglas Watts y Eduardo Zarate. Quiero agradecer también a
Liliana Pefiaherrera, Myriam Arriola y a Javier Portocarero por el minucioso cuidado
puesto en la edicion del libro.

Finalmente quiero dedicar este libro a mi padre, Carlos Cueto Fernandini.



INTRODUCCION

En 1983, aproximadamente dos afios después que surgiera en los Estados Unidos,
aparecio el primer caso de Sida en el Peru. Entonces, unos pocos meédicos peruanos
sabian que era una enfermedad terrible que destruia la inmunidad natural de los seres
humanos, que desataba prolongadas fiebres nocturnas, diarreas cronicas, desfiguraba
la piel, precipitaba neumonias fulminantes y, sobretodo, que no tenia cura y mataba
rapidamente. A pesar que el registro epidemiolégico es aun impreciso, la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS) estimaba que a fines de 1999 el nimero de peruanos
viviendo con VIH/SIDA llegaba a las 44,200 personas /.

A nivel mundial, las cifras del Sida son mucho mas graves. Segun la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), a fines de 1999 habia poco mas de 36 millones de adultos
y nifios viviendo con VIH/Sida ?/. Algunos paises llevan el mayor peso de la epidemia,
como India que tiene mas de cuatro millones de personas viviendo con la enfermedad o
Zimbabwe donde se estima que 25 de cada 100 personas estan infectadas °/. En
América Latina y el Caribe, hasta 1999 habian muerto 557,000 personas por el Sida y
se estima que alrededor de un millbn y medio de personas vive actualmente con
VIH/Sida. Uno de los paises mas afectados en la regién es nuestro vecino, Brasil,

donde hasta diciembre de 1999 existian oficialmente 170,078 personas con Sida, y se

'/ OPS (2001):3.

2| Regional Program on AIDS and STI, Pan American Health Organization and World
Health Organization, en “AIDS Surveillance in the Americas, Biannual report, February
2,0007, Pagina Web www.paho.org.; OPS (2001); Kalipeni (2000); Parker (1999).

3/ Slutkin (2000): 524-533.
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estimaba en medio millén el nimero de personas infectadas con el VIH “/. Cada pais

de América Latina es en realidad un mosaico de epidemias donde coexisten diversas
formas de transmision y poblaciones afectadas con diferente grado de intensidad. Se
considera que la zona andina, que para las organizaciones de salud comprende a
Venezuela, Colombia, Ecuador, Bolivia y Peru, tiene una epidemia "escondida pero
creciente" °/.

A pesar que la situacion del Peru parece menos dramatica que la de otros paises
de la region, existié y existe la sospecha entre los especialistas de que el nimero de
enfermos y muertes no registrados ha sido mucho mayor, y que en paises pobres como
el nuestro la propagacion del VIH/Sida se acelera draméticamente. Mas aun, aunque
parezca ir contra la corriente de la opinion publica y oficial, es fundamental decir que la
muerte de una sola persona que sufra de un mal prevenible es una tragedia, que la falta
de compasion hacia un solo enfermo es una verglienza, y que hay que pensar e
intervenir seriamente, independientemente del perfil epidemiolégico del pais que podria
sugerir que los principales males de la poblacion son la tuberculosis y las diarreas. De
hecho, muchas personas e instituciones han venido actuando contra los diferentes
problemas que presenté el Sida en el Peru.

El Sida significd un doble reto para los cientificos, los médicos, los salubristas y la
poblacién en general. En primer lugar era una enfermedad sobre la que no se sabia
nada, es decir no existian medios de diagndstico, tratamientos, formas de prevencion o

politicas especificas. En segundo lugar, aparecié intimamente ligada a la discusion

4/ Regional Program on AIDS and STI, Pan American Health Organization and World
Health Organization, “AIDS Surveillance in the Americas, Biannual report, February
2,0007, Pagina Web www.paho.org. Cahn (2000); Parker (1999).

>/ OPS (2001): 9.
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publica sobre la sexualidad, un tema privado dificilmente tratado en publico en

cualquier sociedad. Mas aun, el Sida estuvo ligado a formas de sexualidad, como la
homosexualidad, consideradas como una desviacion de la norma y estuvo relacionado
al deterioro de organos, fluidos y tejidos corporales que consideramos esenciales y
privados como la piel, la sangre y el semen.

Por ello, los primeros estudios y acciones contra el Sida tuvieron que enfrentar los
retos derivados de los misterios biolégicos y médicos y del estigma social a grupos e
individuos marginalizados de la sociedad. Es realmente admirable como en poco tiempo
diferentes personas, grupos e instituciones, ubicadas dentro y fuera del Estado, se
sobrepusieron a la escasez de recursos, la exclusion y el prejuicio para dedicar su
esfuerzo y talento para entender, combatir y prevenir el Sida ®/.

Comprender cédmo ocurrid esta historia es una empresa académica fundamental,
necesaria, y si me permiten agregar, cautivante. Es importante no soélo para describir la
emergencia de respuestas a un problema de salud nuevo y con caracteristicas
culturales saltantes, sino también para entender la interaccién de las politicas de salud
con las agencias de salud internacionales, las ONGs, las universidades y la comunidad
en general. Es fascinante porque las politicas sobre el VIH/Sida, asi como la
elaboracién y el impacto de las mismas, nunca se redujeron a asuntos técnicos sino
gue implicaron dimensiones humanas como la resistencia a la adversidad, la
enfermedad y la muerte, y un trabajo voluntario muchas veces heroico.

Actualmente, muchos consideran que los problemas de salud de un pais pobre

como el Perd no van a ser resueltos sélo por la intervencion del gobierno. Sin embargo,

®/ A partir de 1984 cuando se registraron 4 casos, el nimero creci aceleradamente
llegando a 372 casos en 1990 y a 1,187 casos en 1996. Pagina Web:
www.minsa.gob.pe/PROCETSS.




12
poco se sabe de las experiencias, los logros y las dificultades de la interaccion de los

organismos oficiales de salud con otros actores institucionales dedicados al cuidado y
promocion de la salud. Este estudio quiere contar una historia que en si misma es
esencial al desarrollo de las acciones oficiales de salud en el pais durante los ultimos
afos, y reflexionar sobre el origen y la relacién de las politicas de salud del Estado con

otras instituciones que cumplieron un papel destacado en el tema del VIH/Sida.

La Historia del Sida

Puede parecer inusual que un historiador incursione en un tema actual,
reservado a epidemidlogos, inmundlogos, clinicos y antropdlogos. Sin embargo, hay
varias justificaciones para hacerlo. El tema de las epidemias siempre ha despertado el
interés de los historiadores, ahi estan por ejemplo los estudios sobre la peste de la
edad media o la sifilis del siglo diecinueve. Los mismos trabajadores e investigadores
de salud utilizan referencias historicas para encontrar conductas, politicas y campafas
de salud apropiadas y efectivas. Un ejemplo temprano de esta actitud en América
Latina es el titulo "Sida vy sifilis: las lecciones de la historia” que fue usado en 1988 en el
Boletin de la Organizacién Panamericana de la Salud_para resumir el articulo de un
historiador norteamericano publicado en Science /. Es interesante anotar que el titulo
original de ese articulo fue algo més sobrio: "La epidemia de sifilis y su relacién con el
Sida."

El interés por la historia del Sida también existe porque es una enfermedad

percibida por la sociedad como una de las mas terribles de nuestros dias y una

I El resumen apareci6 en la seccion "Instantaneas"”, donde se resefian articulos de
interés para la salud publica de la region, en Boletin de la Oficina Sanitaria
Panamericana (1988): 272-273. El articulo hacia referencia al trabajo de Brandt (1988).



13
caracteristica del fin del siglo. Segun las palabras de un destacado epidemidlogo

peruano: "Es probable que, en el aun lejano dia en que la dolorosa pandemia del SIDA
pueda ser adecuadamente controlada, la respuesta a la misma por parte de la
humanidad pase a la historia de la salud publica en un lugar especial" .
Probablemente esta cita nos dice que cualquier experiencia que es vivida intensamente
acentda la inclinacién natural de los seres humanos por poseer una imagen del pasado.
La necesidad de esta imagen del pasado se incrementa en el caso del Sida porque
es un problema que aun cuando no tiene todavia una resolucién, existe entre nosotros
desde hace unos veinte afios, una cantidad de tiempo que para su mejor comprension
requiere las herramientas del historiador curioso e interesado por la vida cotidiana de
sus contemporaneos. El desarrollo de las politicas sobre el VIH/Sida ha enfrentado
problemas similares a los que han encontrado por afios otras politicas e instituciones de
salud en el Perl, como por ejemplo: las respuestas temporales, insuficientes y punitivas
a las emergencias de salud; la culpabilizacion de los grupos marginales; la tension
recurrente entre la intervencion del Estado y los derechos individuales; la artificialidad
de la separacion entre las tareas de prevencion y las de curacion; la dificil interaccion
entre las agencias de salud internacionales y los servicios de salud locales; la poco
respetada confidencialidad de las pruebas médicas de los pacientes; la problematica
participacion de los pacientes y familiares en el cuidado de la salud; y el prejuicio que
recurre a argumentos medicos y cientificos. Las respuestas que se han dado a estos
problemas han sido y siguen siendo valiosas para comprender y mejorar las politicas y

el trabajo en salud en general.

8/ Caceres (1999):217.
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Ademés de su intencién de comprender el origen del Sida y el de las politicas

sobre salud en el Perd, otro motivo que inspira este libro es la aparicion en los ultimos
afos de recuentos y analisis historicos sobre el Sida en diferentes partes del mundo.
Algunos tienen como Unico proposito registrar los hechos, a veces en forma novelada,
mientras que otros ponen énfasis en las técnicas y la interpretacion del historiador /.
Estos trabajos han demostrado que una investigacion sobre la historia de las politicas
sobre una enfermedad contemporanea es una empresa académica legitima por las
inmensas ventajas que ofrece una perspectiva de larga duracibn para nuestra
comprension de la enfermedad, la salud y la sociedad.

Las ventajas del andlisis histérico no radican en la busqueda de supuestas e
inexistentes “lecciones de la historia”, ni en proféticas predicciones, ni en la
presentacion de los hechos del pasado como la validacion o critica a alguna politica del
presente. Tampoco pueden ser muy productivas las analogias con el pasado, ya que
cada epidemia debe ser considerada y comprendida en si misma. La riqgueza de la
historia hay que buscarla en las caracteristicas del oficio del historiador: el orden y la
narracion cronoldgica; la busqueda de los nexos e interacciones entre estructuras,
procesos y biografias; el contraste y negociacion entre los discursos y las practicas de
diferentes actores sociales; la capacidad para contribuir a una memoria del pasado
seleccionando e interpretando los hechos que tienen mayor relevancia para el mediano
y el largo plazo; el uso critico de diversas fuentes de informacion; el escepticismo ante
los reclamos de los politicos y funcionarios que anuncian el inicio de una nueva época;

y las interacciones entre las dimensiones biol6gicas y culturales en la construccién

%/ Una de las primeras y més fascinantes historias del Sida fue hecha por el periodista
Shilts (1987). Posteriormente surgieron trabajos notables hechos por historiadores: Fee
y Fox (1988); Grmek (1990); Fee y Fox (1992); Berridge (1993).
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social de la enfermedad. Finalmente, la historia es entretenida, quizas la mas

entretenida de todas las ciencias sociales y humanas, y esta es una caracteristica
apreciada por el publico lector. Por todo ello, la perspectiva histérica puede contribuir
tanto a las ciencias sociales como a los encargados de elaborar politicas sociales y a la
sociedad en general.

Es necesario, sin embargo, reconocer las caracteristicas y limitaciones de este
estudio. En primer lugar, es lo que el titulo y subtitulo dicen, es decir, una historia de las
politicas contra el Sida, principalmente las politicas oficiales, prestandose también
atencion al papel de las agencias de salud internacionales, las acciones de las ONGs y
el trabajo de los investigadores universitarios. No es, lamentablemente, una historia que
incluya el punto de vista de las personas viviendo con VIH. Las poderosas experiencias
y propuestas de los diversos grupos de ayuda mutua de enfermos y personas
seropositivas, es decir de las personas que son portadoras del virus y de grupos
religiosos ligados a diferentes iglesias, no aparecen con mucho detalle. Por ejemplo, la
labor abnegada que realiza el Hogar San Camilo en Lima que desde 1996 alberga a
seropositivos o el encomiable trabajo del Departamento Episcopal de Pastoral de Salud
de la Conferencia Episcopal Peruana en este trabajo es apenas resefiado.

No es tampoco una historia de la sexualidad en el Perd, otro tema importante ligado
a la historia del Sida. Algunos aspectos histéricos de la discusion sobre el origen del
VIH en el Africa o América y la evolucion de sus dimensiones bioldgicas y clinicas son
brevemente resefiados aqui, y el lector interesado debera buscar mayores detalles en

algunos de los trabajos que aparecen en la bibliografia.




16
Sobre las fuentes es conveniente mencionar que la mayoria son fuentes

publicadas y entrevistas. Por fuentes publicadas me refiero a los articulos académicos,
libros, boletines, articulos periodisticos, tesis, debates en el congreso y leyes
relacionadas al tema de estudio de este trabajo. Las entrevistas fueron hechas a mas
de treinta personajes que participaron en la lucha contra el Sida en el Perd. Para
proteger su confidencialidad, en las referencias so6lo aparecen sus cargos y una
numeracion. Una relaciéon de la correspondencia entre los nimeros y los nombres, asi
como el texto completo de los entrevistados, es conservada en el Centro de
Documentacion de la Facultad de Salud Publica y Administracion de la Universidad
Peruana Cayetano Heredia y puede ser consultada con el permiso del autor y del
entrevistado.

Otra fuente util y ciertamente inusual para un historiador ha sido el Internet. Varias
instituciones, bibliotecas y revistas en salud del Per( y del extranjero han elaborado
informadas péaginas web donde aparecen sus datos basicos, contienen articulos y
documentos o son "buscadores” (como Lilacs, Medline, AIDSLINE, Revista Virtual de
Salud, Scielo) que permiten acceder a bases de datos especializadas donde se
encuentran las referencias o documentos relacionados a la historia del VIH/Sida.

Lamento no haber podido acceder a documentos internos de las organizaciones
oficiales que aparecen en este trabajo, un defecto inevitable en un trabajo de historia
contemporanea. Comprendo la resistencia de funcionarios y del mismo Estado a no
poner a disposicion estos documentos a los investigadores hasta pasados algunos
afos, una practica comun a casi todos los paises del mundo. También entiendo, y en
parte acepto, lo que muchos historiadores piensan; que un recuento historico requiere

de la tranquilidad y la distancia que da la lejania en el tiempo.
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Sin embargo, insisto en que el historiador no sélo responde a las necesidad de

descubrir, representar, o contruir el pasado sino que también aplaca las inquietudes de
la época en que vive donde muchas personas e instituciones requieren tener una
imagen del pasado inmediato y comprender el presente. Por ello creo que se justifica el
tipo de historia que se ensaya en este libro. De cualquier forma, esta historia tendra
alguna validez mientras que otro investigador no aparezca con un estudio basado en
nuevas fuentes -idealmente fuentes manuscritas producidas en instituciones oficiales- vy,

por supuesto, en nuevas interpretaciones.

Las etapas de las politicas sobre el VIH/Sida en el Peru

Este libro sigue la evolucién de las politicas dirigidas a identificar, controlar, y
prevenir el VIH/Sida en el Perl. Para su mejor comprension empezaré con un breve
recuento de los inicios de la epidemia en los Estados Unidos, el pais donde se
registraron los primeros casos de esta enfermedad. Posteriormente analizaré las tres
etapas, las cuales muchas veces se sobreponen, por las que atravesaron las politicas
sobre el VIH/Sida en el Perd. Aunque las politicas fueron en ocasiones intermitentes y
precarias, éstas tuvieron su propia dinamica, marcada por el contexto social, politicoy
periodistico en que aparecieron asi como por los estudios y las actividades de
diferentes personas e instituciones, que no fueron so6lo nacionales. Varias
organizaciones internacionales tuvieron una marcada influencia en la elaboracion vy
aplicacion de las politicas oficiales sobre el VIH/Sida en el Pera.

Muchas veces las personas e instituciones no representaban una comunidad
definida por objetivos claros, socializada uniformemente, con lazos de solidaridad,

formas de expresidbn comunes y perspectivas propias, sino que mas bien reflejaban la
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dedicacion y el trabajo abnegado de una o mas personas. Esto es particularmente

cierto para los cientificos que no sélo en los temas del Sida, sino también en otros
temas, no llegan a ser una comunidad organizada en el pais debido en parte a la
precariedad del apoyo estatal a la inventigacion. Los investigadores en el Perd,
incluyendo a los investigadores meédicos, viven una existencia insegura, con una
identidad de grupo erosionada, una sobrecarga docente que deja poco tiempo libre para
el laboratorio, y con la necesidad de hacer frecuentes incursiones en las funciones
publicas, en servicios de salud y en labores administrativas de diverso tipo de
instituciones y proyectos. Por ello, la labor de algunos individuos es vital para
comprender la historia de las politicas sobre el VIH/Sida. La fragilidad de las
identidades y las fronteras institucionales es también clave para entender tanto el
antagonismo como la permeabilidad, asi como los logros y los retrocesos que se
manifiestan en las actividades oficiales en salud publica.

Una primera etapa de la historia de las politicas del VIH/Sida cubre los afios de 1983
hasta 1987, cuando se crearon hasta dos comisiones y un programa del Estado para
estudiar el problema del Sida. En esos afios las actividades de médicos, cientificos, y
periodistas influenciaron marcadamente las decisiones oficiales. Los medios de
comunicacion difundieron el panico y la amenaza de un mal que casi siempre parecian
provenir del exterior o de grupos considerados marginales, como los homosexuales y
las prostitutas. Los médicos y cientificos confirmaron la presencia de la enfermedad en
el pais, explicaron la historia natural y los medios de diagndstico de la misma y
eventualmente hicieron un contrapunto con los medios de comunicacion al sefalar la

"promiscuidad” y los "estilos de vida" como causas del Sida. Un actor institucional
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poderoso e inesperado en las primeras actividades oficiales de identificacion del VIH

fue un moderno laboratorio de la marina norteamericana instalado en Lima.

El supuesto principal de las actividades oficiales de entonces fue que el Sida era un
problema biomédico que debia ser controlado por especialistas que realizarian pruebas
de diagnostico y prevalencia, crearian las medidas de bioseguridad en los
establecimientos de salud y aconsejarian a la poblacibn para evitar "grupos” y
"conductas” de riesgo"”. Como se demostrd posteriormente, el intento de confinar el Sida
a una dimension biomédica, y la misma nocion ce "riesgo"”, fueron superados por la
realidad. Otra dificultad que tuvieron que enfrentar quienes trabajaban en el Sida fue la
minimizacion de la enfermedad al compararla con las Tasas de Morbilidad y Mortalidad
del pais. Entonces, y aun ahora, muchos pensaron que el Sida no debia ser una
prioridad de la salud publica peruana que ya estaba sobrecargada de problemas que
eran mas extendidos en la poblacion, menos costosos de resolver, y mas faciles de
tratar.

Una segunda etapa se inici6 en 1988, cuando se cred el Programa Especial de
Control del Sida (PECOS), y culminé en 1996. En esos afios aparecieron los primeros
funcionarios del Estado dedicados al Sida y los primeros activistas y voluntarios,
algunos de ellos familiares de o enfermos del Sida y portadores del VIH. Estos ultimos
generalmente se agregaban alrededor de Organizaciones No Gubernamentales (ONGSs)
gue proporcionaban servicios a los pacientes. En esta segunda etapa la influencia local
de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y de su brazo regional, la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS), se hizo mas marcada. Funcionarios nacionales e
internacionales, asi como miembros de ONGs, se sumaron a los médicos y cientificos

gue venian estudiando y actuando sobre el Sida, en un contexto donde el interés
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periodistico por la enfermedad disminuia y la crisis politica y economica del pais

aumentaba. Las limitaciones del PECOS fueron consonantes tanto con un Estado que
se desmoronaba, como el que existié en el pais a fines de los afios ochenta; como con
un Estado que se recomponia en base a las politicas de ajuste estructural a comienzos
de la década del noventa.

La aparicion de nuevos actores institucionales no estuvo libre de conflicto. Algo
singular en esta segunda etapa fueron las peleas entre el PECOS y una ONG dedicada
al Sida, Via Libre, que tenia entre sus miembros a destacados médicos e
investigadores universitarios. Esta historia de tension entre el Estado y otras
instituciones de salud privadas, sugiere los problemas de un trabajo conjunto en salud
en el Perd. Aunqgue la intervencién sanitaria oficial fue débil, es posible distinguir uno de
los supuestos del PECOS. Este era la conviccion, o mas bien la "ilusion”, de que la
difusion de la informacién adecuada sobre la enfermedad era suficiente para crear
conductas racionales, especialmente entre los "grupos de riesgo.” Las politicas oficiales
de entonces no soélo redujeron la difusion de informacion sino que incluyeron -como se
reflejo en la Ley de 1990- el control de los que se consideraban como potenciales
victimas o causantes de la enfermedad.

Una tercera etapa se inicié en 1996 con la creacién del Programa de Control de
Enfermedades de Transmision Sexual y Sida (PROCETSS), aunque los primeros logros
de este Programa estuvieron precedidos por las actividades de los ultimos directores de
PECOS. En este periodo se produjo una inyeccion de recursos econdmicos al
Programa; se plasmé en claros documentos, normas y procedimientos que debian
seguir los profesionales de salud; existi6 una relacion mas fluida con las ONGs, en

especial con Via Libre; se permiti6 una mayor participacion de los investigadores
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universitarios; se siguieron con mayor rigurosidad las recomendaciones de las

agencias de salud internacionales y se di6 una Ley moderna que evitaba la
discriminacion, establecia la obligatoriedad de la consejeria antes y después de las
pruebas, y protegia la confidencialidad de los enfermos del Sida.

Aunque no desapareci6 el maltrato a los enfermos en los establecimientos de salud,
empezaron a considerarse otros aspectos cruciales para el éxito de la intervencion
sanitaria, como la capacitacién de profesionales especializados en Enfermedades de
Transmision Sexual (ETS), la comprension de las percepciones y practicas sexuales de
los adolescentes, los riesgos fisicos y culturales que exponian a las mujeres pobres a la
infeccidn, y la elaboracion de propuestas que buscaban modificar las conductas de una
manera mas inteligente y persuasiva.

La mayor parte de los cambios que se produjeron entonces fueron producto de la
incorporacion -0 cooptacion- de varios miembros directivos de Via Libre a la direccién
del PROCETSS. Indudablemente esta medida explica la eficiencia, modernidad y
crecimiento de las medidas oficiales sobre el VIH/Sida. Sin embargo, esta incorporacion
no ha estado libre de criticas. Para algunos malogré la dimension politica que habian
querido impregnarle los activistas a la lucha contra el VIH/Sida en el periodo anterior.
Para otros existi6 un manejo cerrado del Programa que empez6 a acaparar muchas
actividades que antes se hacian en distintas instituciones. Finalmente, existe un
cuestionamiento politico que considera que en el largo plazo son inviables y carentes
de sustentabilidad programas de salud que funcionen como islas de modernidad en
regimenes autoritarios, como lo fue el del Presidente Alberto Fujimori.

Para comprender estos problemas hay que empezar por el origen de la epidemia en

los Estados Unidos.



I LOS PRIMEROS ANOS DEL SIDA EN ESTADOS UNIDOS

En Mayo de 1981 el principal organismo de vigilancia epidemioldgica de los Estados
Unidos, ElI Center for Disease Control (CDC), recibié una informacién alarmante e
inusual del doctor Michel Gottlieb que trabajaba en el Hospital de Los Angeles: cinco
hombres jévenes habian sido tratados en los hospitales de Los Angeles por una forma
extrafia de neumonia (Pneumocystis carinni). Hasta entonces este mal sélo era
registrado en pacientes con una severa deficiencia de su sistema inmunoldgico. El 5 de
junio de ese afo, el Boletin semanal del CDC —Morbidity and Mortality Report- informo
de estos casos que habian sido identificados y tratados entre octubre de 1980 y mayo
del afio siguiente %/

Poco tiempo después, casos parecidos fueron denunciados por médicos de Nueva
York y San Francisco. Un ingrediente nuevo de estos ultimos fue el sarcoma de Kaposi,
un cancer poco frecuente que también ocurria en personas con el sistema inmunolégico
deprimido y en pacientes adultos. Asimismo, algunos presentaban Toxoplasmosis, un
hongo que ataca el cerebro de personas mayores. Hacia diciembre de 1981, el CDC
inform6é que se habian registrado en diferentes ciudades del pais 200 casos de
Pneumocystis carinii, sarcoma de Kaposi o ambos. El gobierno norteamericano la
definié inicialmente como una “epidemia de inmunosupresién” /.

Un factor en comun que tenian muchos de estos casos era la homosexualidad de

los pacientes. Este hecho llevé a los médicos a hacer las primeras asociaciones entre la

enfermedad y “el estilo de vida” de quienes adquirian la enfermedad, generalizando

19/ Grmek (1990).
1/ Kinsella (1989): 260.
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sobre los “riesgos” de la “promiscuidad” sexual de la comunidad gay o el uso de

drogas recreacionales como los nitritos de amilo, utilizadas como estimulantes sexuales
conocidas como popers.*? El nombre derivaba del sonido que hacian estas drogas al
abrirse: "pop". Los popers eran vasodilatadores y relajantes disefiados originalmente
para ayudar a los pacientes con asma y que acabaron siendo usados por los
homosexuales de los Estados Unidos para lograr un mayor disfrute de la relacion
sexual. Debido a que los primeros pacientes con Sida tenian en comun el haber
inhalado popers, se llegé a pensar que éstos eran la causa de la enfermedad y se
prohibio su uso en los Estados Unidos.

Sin embargo, a pesar que no existia ninguna relacion bioldgica entre las drogas
mencionadas, la orientacion sexual y la enfermedad, estas generalizaciones se
difundieron ampliamente debido al prejuicio, permitiendo la asociacién entre la
enfermedad y el castigo, y revelando la falta de conocimiento sobre el origen, la forma
de transmision y las medidas de prevencion efectivas de la enfermedad. Un reflejo de la
combinacion de incertidumbre y prejuicio que existi6 entonces fueron las diferentes
definiciones clinicas de lo que era un caso de Sida y los nombres que tuvo inicialmente
la enfermedad, algunos hostiles como: “cancer gay”, “neumonia gay”, “peste gay”, o
GRID Gay Related Immune Deficiency o Inmunodeficiencia Relacionada con los Gay
13/.

Solo desde septiembre de 1982 el CDC de los Estados Unidos empez0 a utilizar la
denominacién Acquired Inmunodeficiency Syndrome (AIDS) que poco después fue
castellanizado bajo el término Sida, con el que se quiso evitar el estigma y subrayar la

pérdida de la defensa inmunoldgica de los enfermos. Se adopté también una definicion

12/ Berridge y Strong (1993): 48-83.
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de caso de Sida que trataba de ajustarse a las evidencias clinicas e incluir a nuevos

pacientes que inicialmente no habian sido considerados, como las mujeres y las
personas heterosexuales. La definicion clinica de lo que se comprendia bajo el nombre
de Sida cambio varias veces en parte porque el Sida en si mismo es una definicion
paraguas que cubre cualesquiera de 27 enfermedades particulares y sintomas,
generalmente conocidas como “oportunistas”, que son Bs que en realidad destruyen la
vida de los pacientes. Estas enfermedades son causadas por microorganismos que
frecuentemente existen en el cuerpo humano o en el ambiente, pero que sé6lo producen
una enfermedad severa en las personas que tienen las defensas del organismo
deprimidas debido a, por ejemplo, el empleo de quimioterapia o la avanzada edad.

La denominacion tuvo y tiene una connotacion altamente técnica. “Sindrome” es
una definicibn médica clasica para el conjunto de signos y sintomas que caracteriza a
una enfermedad. “Inmuno” se refiere al complicado sistema inmunolégico encargado de
defender al cuerpo de las infecciones. “Deficiencia” quiere decir que este sistema no
funciona y “Adquirida” quiere sefialar que la condicién no es heredada sino provocada
por un microorganismo. Inicialmente la mayoria de médicos y periodistas escribian la
palabra “SIDA” con mayusculas. Posteriormente, y mas recientemente -algo que se
sigue en este trabajo-, la enfermedad empezd a ser escrita como Sida, como una
manera de reconocer que el acrénimo habia tomado vida propia y tenia significados
publicos que trascendian a las definiciones médicas /.

De cualquier forma, la denominacion Sida no erradico el estigma. La enfermedad
empezO a asociarse con grupos marginales y a ser llamada la enfermedad de “las

cuatro H.” Por este nombre se referian a los homosexuales, los heroinbmanos, los

13/ Arrizabalaga (1997): 169-182.
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hemofilicos y los haitianos (la presencia de la enfermedad entre hemofilicos e

inmigrantes haitianos en Miami y otras ciudades norteamericanas se registré en 1982).
La relacién entre estos grupos sociales y la enfermedad construy6 la denominacion de
los asi llamados “grupos de riesgo”, una concepcion que se extendié a las trabajadoras
sexuales y a los hombres internados en prisiones y que posteriormente se mostro
limitada para comprender y detener el progreso de la enfermedad. Sin embargo, el
estigma a los “grupos de riesgo” no desaparecid por completo. S6lo a mediados de
1985 el CDC removi6 a los haitianos como un “grupo de riesgo”, reconociendo que no
habia nada intrinseco en las personas de esa nacionalidad que pudiera ser identificado
como un riesgo de contraer el Sida *°/.

En realidad, el énfasis en los “grupos de riesgo” se convirti6 en una forma de
obliterar los factores sociales y culturales implicados en la enfermedad y en culpabilizar
a las victimas de la misma. Al mismo tiempo surgio la idea de que existian "victimas
inocentes” de la enfermedad como las mujeres que eran parejas de hombres bisexuales
que estaban infectados, las criaturas que nacian de esas mujeres, y los pacientes de
hospitales que habian recibido una transfusién de sangre contaminada.

Un detalle que siempre intriga y despierta pasiones en una epidemia es el origen
de la misma. Al hacerlo los individuos y las sociedades parecen aligerar su
responsabilidad en la causalidad y en el tratamiento, al atribuir la culpa a algo o alguien
diferente, externo o lejano. En el caso del Sida existieron, y aun existen, diversas
especulaciones sobre el posible origen de la enfermedad: caribefio, norteamericano,

africano e incluso a través de los primates. Otro aspecto de este interés fue la temprana

14/ Montiel (1995).
15/ Krieger (1994): 21
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obsesioén por identificar al "paciente zero", es decir el primer caso de la epidemia en

Norteameérica.

Segun algunos investigadores del CDC, se trataba de un joven atractivo y
homosexual que trabajaba como purser en Air Canada. Se llamaba Gaetan Dugas. Se
decia que podia cumplir funciones sexuales como una pareja activa o receptiva y que
viajaba frecuentemente en sus vacaciones a diferentes ciudades donde frecuentaba
bares y salones de bafio concurridas por homosexuales. Dugas habia sido compafiero
sexual de nueve de los primeros diecinueve casos de Los Angeles, de veintiddés casos
de Nueva York y nueve casos en otras ciudades. Se estimaba que habia infectado a
por lo menos 248 norteamericanos antes de abril de 1982.1°

Recién en junio de 1980, Dugas cayé enfermo de sarcoma de Kaposi y en
noviembre de 1982 fue diagnosticado como enfermo de Sida. Sin embargo, rehusé
cambiar su estilo de vida y se neg6é a usar medidas de proteccién. Mas aun, se cre6
una leyenda, cuya veracidad no esta demostrada, segun la cual Dugas solo advertia a
sus compaferos sexuales de su condicion después de consumado el acto con una
frase dramaética: “tengo el cancer gay, voy a morir y tG también” *’/. Murié en marzo de
1984 a los 32 afios de edad. La narracion y el estudio de este caso sirvié para reforzar
los prejuicios y la caricatura de la enfermedad, pero también para confirmar la idea de
gue podian transmitir la infeccion personas que no mostrasen ningun sintoma.

Hacia 1983 el Sida se extendi6 rapidamente en los Estados Unidos: de los 200
casos registrados en 1981, se llegd a 750 para fines de 1982. A fines de 1983, 3,086

casos de Sida se habian registrado oficialmente, de los cuales el 48 por ciento (1,478

18/ |pid: 18.
Y/ Ibid: 19
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personas) habia muerto ®/. Aunque 44 de los cincuenta estados de los Estados

Unidos habian reportados casos de Sida, la ciudad de Nueva York albergaba la mitad
de todos los casos del pais. La epidemia también se extendid a nivel mundial. Segun la
OMS, de los 408 casos que inicialmente se registraron en 1982, se pas6 a mas de
5,000 en 1983 y a 12,174 en 1984. Para 1987 la OMS habia recibido informacion sobre
44,652 casos de Sida en 99 paises de todos los continentes. Aunque la mayoria
provenia de los Estados Unidos, en poco tiempo el Africa comenzoé a liderar la epidemia
19/, Para el afio siguiente la cifra crecié6 espectacularmente. Segin la OMS, en 1988
habia 111,000 casos registrados de Sida en todo el mundo Y.

Un evento esencial para la comprension e identificacion de la enfermedad fue el
incremento de enfermos de Sida entre las mujeres. Las mujeres eran esposas 0
copaferas de hombres bisexuales. Tambien se daba el caso que sus parejas o ellas
mismas eran usuarios de drogas endovenosas o hemofilicos que requerian de
frecuentes transfusiones de sangr. La transmision heterosexual confirmé el supuesto
que la enfermedad no se reducia a la homosexualidad. Inicialmente se penso,
equivocadamente, que las mujeres podrian tener un mecanismo hormonal que les
permitiria no desarrollar el Sida. Con la apariciéon de la enfermedad en las mujeres,
aparecieron también los primeros bebes y nifios enfermos de Sida.

Un hecho de gran impacto en el publico fue la confesion y posterior deceso de la
estrella del cine norteamericano Rock Hudson en octubre de 1985. Esta muerte alento

las sospechas que la homosexualidad -y la enfermedad- podian tener una extension

mucho mayor a la inicialmente pensada. Hudson era uno de los simbolos de la

18/ Stine (2000): 35; Grmek (1990): 41.
19/ “La OMS hace frente a la amenaza del Sida” (1987): 638-645.
20/ pagina web: http://aidshistory.nih.gov/timeline.
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masculinidad del celuloide desde los afios cincuenta, habia estado casado, y el

mismo afio de su muerte protagonizé Dinasty, una de las series mas vistas de la
televisiobn norteamericana. Confesd su condicibn de enfermo de Sida poco antes de
morir, haciendo sentir inseguros a algunos de sus compafieros de trabajo y haciendo
sospechar a muchos que otros hombres podian tener una vida sexual “secreta” y ser
portadores de la infeccion. También es importante resaltar que poco después de la
muerte de Hudson, en septiembre de 1985, el Presidente conservador Ronald Reagan,
habl6 por primera vez en publico sobre el Sida, cuatro afios después de su aparicion.

En realidad, la primera preocupacion de Reagan no fue promover la investigacion
del Sida, ni reducir el estigma social, ni tampoco desarrollar una politica de prevencion.
Su intervencion traté de apaciguar a los padres de familia de varias escuelas de los
Estados Unidos que amenazaban con extender un boicot por un miedo generalizado e
irracional a que existieran nifos infectados con Sida que contagiaran a sus hijos.
Reagan asegurdé que no habia nada de qué preocuparse porque la enfermedad se
mantenia confinada a los gay y a los usuarios de drogas intravenosas.

De cualquier forma, fue sintomatico que el Presidente de Estados Unidos
reconociera la existencia de este mal. Al mismo tiempo, y por recursos y negociaciones
de los propios cientificos, médicos, salubristas, politicos y activistas norteamericanos,
se lograron acumular mas fondos para apoyar la investigacion de la enfermedad (un
total de 234 millones de délares en 1986) 2!/. También en el afio de 1985 los
departamentos estatales y locales de salud de todos los Estados Unidos recibieron
recursos y materiales para implementar programas de prevencion del VIH. Dos afios

después se realizé la primera campafa oficial sobre el Sida en todas las escuelas del

%1/ Fee y Fox (1988): 135.
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pais y en 1988 se distribuyd por correo a todos los hogares el folleto “Entiendiendo el

Sida” que habia sido preparado por el Cirujano General con la colaboracién del CDC.
De esta manera la enfermedad pas6 a convertirse en un asunto publico /.

Con estos hechos, la creencia de que el Sida era una enfermedad exclusiva de los
gay se fue erosionando, por lo menos entre la mayoria de los cientificos, y mas
rapidamente en el extranjero que en el Perd. También con estos descubrimientos se
fueron perfilando en el pais los estereotipos de los enfermos de Sida, que en términos
generales se dividian en dos grandes bandos: los “portadores culpables” como los
homosexuales y las prostitutas; y las “victimas inocentes” como las mujeres
monogéamicas y los nifios.

Un descubrimiento que impactd al mundo cientifico, y permiti6 comprender e
identificar mejor la enfermedad, ocurrié en mayo de 1983 cuando un grupo de virélogos
del Instituto Pasteur de Paris, dirigidos por Luc Montaguier, describieron un retrovirus
(un tipo de virus desconocido para los seres humanos hasta hace unos afios que
inserta su material genético en el de las células que infecta) en los ganglios de un
paciente con linfoadenopatia, al que denominaron Virus Asociado a Linfoadenopatia o
LAV (la linfoadenopatia es una condicion persistente que consiste en tener las
glandulas linfaticas inflamadas).

El comportamiento de este retrovirus era inusual y sorprendente para los
cientificos. Al penetrar las células el retrovirus transforma su material genético en ADN
mediante una enzima conocida como transcriptasa inversa. El nuevo ADN se integra al
material genético de la célula huésped y ésta copia los genes del virus cada vez que se

reproduce. Las células preferidas del VIH son las piezas claves del sistema inmunitario

22| Krieger (1994): 25
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de los seres humanos: los linfocitos T llamados CD4 y que se producen en la médula

osea.

Un afio después, en mayo de 1984, un equipo de investigadores del Instituto
Nacional de Cancer de Washington D.C., encabezados por Robert Gallo, aislaron un
retrovirus en los cultivos de Linfocitos T al que llamaron HTLV-IIl (Virus T-Linfotrépico
Humano tipo Ill; como una forma de distinguirlo de los retrovirus HTLV-l y Il que
originaban leucemia en seres humanos y que habian sido identificados previamente por
el equipo de Gallo) %/. Segin sus descubridores, el HTLV-IIl era el retrovirus que
producia el Sida.

Posteriormente, y luego de sonadas disputas de prioridad entre cientificos
franceses y norteamericanos, se determiné que ambos virus eran similares y en 1986 la
OMS asumié el nombre de VIH para el nuevo virus. La generalizacion del nombre de
Virus de Inmuno Deficiencia Humana (VIH) vino a reemplazar a varias denominaciones,
entre ellas la de “virus del Sida”, y permitid distinguir a las personas que portaban el VIH
de las que habian desarrollado Sida. También en 1986 se descubrié un segundo Virus
de Inmunodeficiencia Humana, denominado VIH-2, en la sangre de pacientes de Africa
Occidental (no ha sido encontrado en América Latina). Este parecia tener menor
severidad que el primero (sin embargo, el virus anteriormente descrito siguio
llamandose VIH y no VIH-1).

La resolucion del conflicto entre los investigadores del Grupo de Gallo vy
Montaguier requirié la intervencion del Presidente Reagan y del Primer Ministro Francés
Jacques Chirac. Su intervencion revela no solo la lucha por la prioridad de un

descubrimiento sino por los beneficios que implicaba el uso de las patentes de las
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pruebas diagnosticas disefiadas para identificar el VIH. Con el descubrimiento de la

causa bioldgica del Sida se empez6 a buscar anticuerpos que reaccionaran al retrovirus
con ciertas proteinas especificas como una forma de deteccion temprana de la
enfermedad. Cuando se encontr6 que un alto porcentaje de los individuos
aparentemente sanos que tenian estos anticuerpos desarrollaban la enfermedad, se
consolidé la denominacion de VIH y Sida, y se idearon los primeros sistemas de
diagnostico, conocidos como las pruebas ELISA (la abreviacion de Enzyme Linked
Immuno Sorbent Assay en inglés 6 Ensayo Inmuno Enzimatico Absorbente en espafiol)
y la mas precisa de Western Blot (ambos existieron desde 1985 y se generalizaron en
1987). Estos examenes eran rapidos, relativamente baratos y efectivos. Ello permitio
organizar el control de las donaciones, los bancos de sangre y las transfusiones en
establecimientos de salud de Estados Unidos, Canada y varios paises de Europa
Occidental.

El Sida aparecié en los paises industrializados en un momento de complacencia
con respecto a las enfermedades infecciosas. Los antibioticos, las sulfas, la penicilina y
las vacunas, que se habian generalizado después de la Segunda Guerra Mundial,
parecian haber derrotado a este tipo de enfermedades. Un ejemplo de la autoconfianza
de la ciencia y el etnocentrismo se remonta a los afios sesenta, cuando el connotado
inmundlogo MacFarlane Burnet, quien habia recibié el premio Nobel en 1960, declaro
que a mediados del siglo XX se habia producido uno de los acontecimientos médicos
fundamentales de la historia: la virtual eliminacién de las enfermedades infecciosas 2%.

Esta confianza se derrumbé con la llegada del Sida. Ademas del VIH, otras nuevas

enfermedades fueron identificadas en los afios setenta, ochenta y noventa, como por

23] Grmek (1990).
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ejemplo el Ebola, que revelaron que las enfermedades infecciosas nunca habian

desaparecido de los paises mas pobres, donde vivia la mayor parte de la poblacién
mundial.

Es importante tomar en cuenta también que en el momento en que aparece el Sida
se vivia un momento de hegemonia politica y reemergencia del conservadurismo en
Estados Unidos e Inglaterra. Este movimiento también conocido como “nueva derecha”
o “neoliberalismo”, traté de disminuir la presencia del Estado en la economia, reducir el
gasto fiscal y liberar las trabas al capital privado, lo que conllevé una restriccion de los
gastos en salud. Estos cambios fueron parte de la promocién de una cultura familiar e
individual basada en la virtud y el auto control y la condena moral a la liberalidad en
temas sexuales.

Una de las manifestaciones de la combinacion del conservadurismo con la
homofobia, es decir la aversion irracional hacia la homosexualidad, fue la declaracion
en 1986 del padre Charles Stanley, quien era el lider de la mas grande iglesia
protestante en los Estados Unidos. Segun Stanley, el Sida indicaba la desaprobacion
divina de la homosexualidad. En un lenguaje mas crudo se expresd el politico
republicano y asesor de Ronald Reagan, Patrick Buchanan, quien caracterizé el Sida
como la revancha de la naturaleza contra la homosexualidad 2°/. Lo méas grave fue que
estas declaraciones fueron acompafiadas o0 seguidas por acciones contra los
homosexuales, algunas violentas por parte de grupos extremistas como el Ku Klux Klan
y otras mas sutiles como el despido intempestivo del trabajo.

Para entonces, sin embargo, la sociedad norteamericana habia experimentado

modificaciones en la sexualidad que serian dificiles de cambiar por los conservadores.

24/ Stine (2000): 7.
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Entre estos cambios se encontraban una mayor tolerancia a las relaciones

prematrimoniales, la comunidad gay, la educacion sexual escolar y el divorcio. Es decir,
cierta secularizacion de las creencias y las practicas sexuales y una pérdida de la
influencia de la religion que tuvo uno de sus momentos mas intensos en la “revolucion
sexual’ de los afos sesenta, el crecimiento del feminismo y la lucha por los derechos
civiles 2°/.

Uno de los resultados de estos cambios fue el empoderamiento de las
organizaciones gay que cumplieron un rol destacado en la prevencion y control de la
enfermedad. Asimismo surgieron grupos de personas viviendo con VIH y Sida, a veces
denominados People with Aids (PAWSs), que desataron una vigorosa campaifia politica,
secularizaron el conocimiento cientifico, empoderaron a los pacientes para que
exigieran los mejores tratamientos, y lograron crear una connotacion positiva para las
personas viviendo con VIH. Este esfuerzo fue fundamental porque conforme pasé el
tiempo, el lapso entre la infeccion inicial con VIH y la aparicion de Sida fue aumentando.

Una de las primeras organizaciones de esos afios fue Gay Men’s Health Crisis que
fue creado por seis personas en la ciudad de Nueva York a comienzos de 1982 y acabdé
convirtiendose en modelo de la respuesta organizada de la comunidad. Una de sus
primeras actividades fue oganizar un servicio telefénico (conocido en inglés como
hotline) dirigido a calmar los temores infundados, brindar informacién adecuada y
orientar a los interesados a servicios clinicos especializados.

Otra organizacién norteamericana importante fue Project Inform creada en 1985

para brindar el diagnéstico de la enfermedad y difundir informacién acerca de los

25/ Citados en Krieger (1994): 17.
26/ Berridge y Strong (1993): 17-36.
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mejores tratamientos médicos 2’/. Ellos también crearon un servicio de atencién a

llamadas telefonicas. En poco tiempo Project Inform logré crear una comunicacion fluida
y un trabajo en conjunto con los CDC y con la agencia norteamericana Food and Drug
Administration, encargada de la aprobacion de los medicamentos y las pruebas de
diagnéstico.

La organizacion Act Up (también conocida como AIDS Coalition to Unleash Power)
formada en marzo de 1987 en la ciudad de Nueva York, criticd la negligencia oficial
sobre el Sida, protesté contra las compafiias farmacéuticas que no hacian mas
accesibles los medicamentos para tratar la enfermedad, organiz6 sonadas
manifestaciones publicas con su lema "Silence=Death" y presion6 al gobierno y alas
autoridades de salud de los Estados Unidos a tomar acciones mas decisivas con
respecto al financiamiento de la investigacion médica, la diseminacion de informacion
sobre las vias de transmisién y la lucha contra la discriminacién 28/. La primera
manifestacion se realiz0 poco después de su fundacion, en Wall Street, el centro
financiero de la ciudad de Nueva York.

En los afios siguientes organizaron manifestaciones en varias ciudades de
Estados Unidos y en las Conferencias Internacionales del Sida, la primera de las cuales
fue organizada en Atlanta en 1985 por el CDC, entre otros organismos, y que tuvieron
inicialmente una regularidad anual para pasar a ser bianuales a partir de 1994 29
Estas organizaciones actuaron en medio de las primeras predicciones de la
enfermedad, que fueron catastréficas. En marzo de 1987, basandose en los casos

registrados y en la rapidez con que se extendia la enfermedad, la OMS predijo que en

2] Pagina web www.projectinform.org
28/ Pagina web, www.actupny.org
29/ Stine (2000): 17
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1990 habria entre 50 y 100 millones de infectados *°/. Aunque como veremos mas

adelante estas predicciones nunca se cumplieron, tuvieron un impacto en la

construccioén social de la enfermedad en el Perq.

Il CONFIRMANDO LA EPIDEMIA EN EL PERU

El proceso de recepcién y respuestas al Sida en el pais integr6 la influencia de los
conocimientos, herramientas, imagenes y estigmas elaboradas en el Perd y el
extranjero, la historia natural de la enfermedad, y el contexto historico y social que vivio
el pais a mediados de la década del ochenta y comienzos del nuevo milenio. La
enfermedad surgié en un momento en que el pais empezaba los afios duros de la
hiperinflacion, el desgobierno y la violencia politica.

La relacién entre la pobreza y la aparicion del Sida es compleja, quizas mas
compleja que otras enfermedades infecciosas, donde las dimensiones biolégicas y
sociales parecen tener perfiles mas definidos. Sin embargo, esta relacion existe y tiene
caracteristicas particulares que son parecidas tanto para el Sida como para otras
Enfermedades de Transmision Sexual (ETS). La pobreza y el desempleo llevé a
muchos jovenes a la prostitucion, aliment6 el hacinamiento y la promiscuidad, permitio
la agresion sexual doméstica, y erosiond las relaciones familiares.

Asimismo, la pobreza obligd a muchos varones a trabajar en lugares distantes de
su hogar, donde muchas veces conocieron a parejas sexuales ocasionales. También
acompafié a algunos de los enemigos de la prevencion: la ignorancia y el prejuicio con

respecto a la salud sexual, y la baja autoestima de grupos subordinados o marginales

30/ “Una década de epidemia de SIDA, 1990”, en El Comercio, enero 9, 1990.
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como los homosexuales, las mujeres y los adolescentes. Finalmente, la pobreza

practicamente anulé la capacidad de respuesta de los servicios de salud, que durante la
década del ochenta “colapsaron”, segun la expresién de Juan Arroyo 3Y/.

Existe un factor social adicional que al parecer tuvo importancia al comenzar otras
epidemias latinoamericanas, pero que en el Perl no fue decisivo: el turismo. Segun la
interpretacion de Alvarez Pefia, la disminucién del turismo proveniente del extranjero
durante los afios ochenta limitd la difusion de la epidemia y actué para que el pais
tuviese un escenario epidemiolégico distinto a Brasil 32/. Parece plausible pensar que el
Peru violento de los afios ochenta, frecuentemente interrumpido por apagones y
asesinatos, no fue un lugar atractivo para los visitantes extranjeros. Sin embargo,
posteriormente la enfermedad puede haber tenido cierto impacto en algunas ciudades
como Cusco, donde hay un frecuente contacto sexual entre los visitantes extranjeros y
los jovenes residentes locales.

La pobreza, que existia antes de la década de los ochenta, tuvo otra relacion con la
aparicion de la enfermedad en el territorio peruano. La miseria sumada a la intolerancia
impulsaron a muchos peruanos gay a emigrar al extranjero, immigrantes que después
de unos afos regresaron a su tierra. Como miles de otros peruanos, ellos salieron del
pais buscando oportunidades de trabajo y realizacion personal en las grandes ciudades
de los Estados Unidos. En ese sentido es importante subrayar que varios de los
primeros casos de Sida en el Peru fueron de peruanos que habian residido en los
Estados Unidos (véase mas adelante la seccion sobre las investigaciones de Radl

Patrucco).

31/ Arroyo (2000).
32/ Alvarez Pefia (1995): 67-76.
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En un contexto social y politico de enfrentamiento entre peruanos fue facil el

predominio de las peores respuestas a la epidemia: la discriminacion, la falta de
solidaridad y la lentitud, debilidad e intermitencia de las politicas publicas. Segun el
prejuicio mas comun, la enfermedad era solo un problema -0 un castigo- de grupos
marginales y moralmente condenables como homosexuales, drogadictos y prostitutas.
Sin embargo, casi al mismo tiempo que la discriminacién, la hostlidad y el
sensacionalismo, surgieron los primeros estudios académicos sobre la enfermedad.

Se considera que el primer caso de Sida en el Peru fue diagnosticado en 1983 por el
doctor Raul Patrucco, investigador de la Universidad Peruana Cayetano Heredia, una
universidad privada conocida como un centro de formacién en medicina *%/. Se trataba
de un paciente homosexual de Lima que habia vivido varios afios en Nueva York donde
fue diagnosticado y de donde regres6 en 1982 para morir en su tierra natal. Aunque
Patrucco no publicé inmediatamente un informe de este primer caso, casi todos los
especialistas reconocen la prioridad de Patrucco en identificar y tratar al primer enfermo
de Sida en el pais.

Es interesante especular sobre el retraso entre la identificacion del primer caso y
su registro en las revistas médicas locales. Este puede deberse al misterio cientifico
gue envolvid a la enfermedad durante los primeros afios, a la percepciéon de que era un
problema de los paises desarrollados, y al prejuicio en tratar una dolencia intimamente
asociada a un ejercicio clandestino de la sexualidad como la infidelidad y la prostitucion,

o condenado moralmente, como la homosexualidad y la bisexualidad. El investigador de

33/ Sanabria Rojas (1991): 48 y Guerra y Bonavia (1988): 30-32
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Cayetano se refiri6 a esta primera persona enferma en los trabajos académicos que

publicé a partir de 1985 y en entrevistas periodisticas /.
En dichas entrevistas Patrucco se encargd de subrayar, en un lenguaje académico
y técnico, las caracteristicas del paciente, explicar las pruebas de ELISA y Western
Blot, y describir como envié la muestra de sangre del enfermo a los Estados Unidos
para reconfirmar el diagnostico. Parte de estos aspectos estan tratados en una de sus
entrevistas:
El primer caso de Sindrome de Inmuno Deficiencia Adquirida (SIDA) lo vimos
en 1983 en el Hospital Cayetano Heredia. Fue un paciente homosexual, varén,
quien residié durante muchos afios en Estados Unidos. No se sabe si all4 se
le hizo el diagndstico, pero enfermd y decidio regresar al Peru... Para entonces
ya habian llegado las noticias en revistas cientificas y diarios... Los primeros
estudios inmunologicos realizados en nuestro laboratorio demostraron
alteraciones en la sangre, en el patron normal de células blancas y linfocitos
que son caracteristicas del SIDA. La reaccion en los médicos al plantearse
esta posibilidad fue de lo mas diversa. Desde la incredulidad hasta la
aceptacion /.
Es fundamental enfatizar que el reconocimiento de que el Sida existia en el Peru fue
hecho por un inmundlogo que tenia un alto grado de preparacion técnica, que
pertenecia a la universidad de ciencias médicas mas prestigiosa del pais y que podia

usar pruebas de sangre que no hacia mucho habian aparecido a nivel internacional.

34 Por ejemplo: “Catorce portadores de Sida en Lima”, donde Patrucco informa que
atiende a 14 personas portadoras del virus del Sida “que aun no han desarrollado la
enfermedad”, en La Razén, septiembre 27, 1986.
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Cuando Patrucco realizd sus primeras investigaciones —hacia 1983- la enfermedad

parecia haber develado gran parte de sus misterios epidemiolégicos y biolégicos. Para
la época en que publico sus trabajos, el clima social homofdbico que reducia la
enfermedad al estilo de vida de los gay estaba disminuyendo en Estados Unidos y
Europa, y agencias internacionales de salud como la OMS habian iniciado una
campafa en contra de la discriminacién y por la educacion del publico.

Ello le permitié a él y a otros investigadores peruanos tener un marco general de
donde recoger modelos e ideas para adaptarlas a los estudios clinicos e inmunolégicos
gue realizaban en Lima y para hacer recomendaciones generales sobre las medidas
preventivas. El conocimiento de la literatura especializada, la preparacion académica y
la autoridad cientifica de Patrucco, asi como el prestigio médico del Hospital Cayetano
Heredia, contribuyeron a convencer al publico y al resto de profesionales de la salud de
la presencia de la enfermedad en el pais.

Patrucco era un destacado inmunélogo, profesor principal en medicina e
investigador del Instituto de Medicina Tropical “Alexander Von Humboldt” y del Instituto
de Altura, ambos centros cientificos de la Universidad Peruana Cayetano Heredia.
Oriundo de Argentina, donde realiz6 sus primeros estudios escolares, se trasladé
posteriormente al Perl donde sigui6 la secundaria. Egreso en la primera promocion de
Medicina de Cayetano Heredia y se especializé en una de las mejores universidades
médicas de los Estados Unidos: la John Hopkins University. Durante los primeros afios

de la epidemia fue en el Instituto de Medicina Tropical y en el Hospital de Apoyo de la

%5/ "Flagelo del Sida crece en el Pert, Dr. Rall Patrucco confirma 15 casos”, en La

Razon, Especial septiembre 27, 1986: 12.
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Universidad, donde se atendieron la gran mayoria de los pacientes de Sida y donde

se mantuvo un registro de todos los casos que se presentaban en el pais.

Patrucco fue el autor de las primeras publicaciones cientificas sobre el Sida en el
Perd. En uno de sus articulos de 1985, describié los primeros nueve casos de Sida
diagnosticados y estudiados en el pais, poniendo especial énfasis en las reacciones
clinicas e inmunolégicas que desarrollaban los pacientes durante la evolucion de la
enfermedad *%/. La mayoria de los casos habia atravesado por acentuados episodios de
fiebre prolongada, escalofrios, diarrea persistente, depresion y pérdida de peso, antes
de morir. De los pacientes estudiados, ocho eran homosexuales y uno era hemofilico -
que se habia infectado al recibir una transfusién de sangre contaminada. Sus edades
oscilaban entre 26 y 65 afos. Siete de los pacientes considerados homosexuales eran
peruanos. De ellos, cinco residieron mucho tiempo en Estados Unidos. Algunos habian
regresado con la enfermedad avanzada para morir con sus familias y aseguraron que
no habian desarrollado actividad sexual al volver al Perd. Los otros dos, aunque nunca
salieron fuera del pais, confesaron haber tenido frecuentes contactos con
homosexuales extranjeros. Otros habian vivido un tiempo en el pais con la enfermedad
en un estado asintomatico y mantuvieron relaciones sexuales con otros homosexuales
y en un caso, también con trabajadoras sexuales.

A pesar de no tener una relacion directa con la enfermedad, Patrucco se preocupo
de subrayar que: “casi todos los pacientes homosexuales fueron drogadictos, utilizando
simultineamente cocaina, marihuana, LSD, nitritos, anfetaminas... e igualmente

alcohol” A”. Sin embargo, no se trataba de usuarios de drogas por via endovenosa, un

%/ Patrucco (1985): 122-124.
37/ Los otros trabajos de Patrucco fueron: “Alteraciones inmunolégicas en homosexuales
asintomaticos y oligosintomaticos seropositivos para anticuerpos anti HTLV-III/LAV
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grupo que en otros paises se convirti6 en una de las victimas preferidas de la

epidemia, hecho que no ocurri6 en Perd. Probablemente era una forma sutil de
enfatizar la marginalidad de los primeros enfermos y el confinamiento de la enfermedad
a grupos

sociales minoritarios. Un llamado valiente que hizo Patrucco en este trabajo fue: “poner
en evidencia que el problema de amplia y grave difusion mundial, se encuentra también
en nuestro pais” /.

La presencia del Sida en el Peru fue corroborada cuando mas meédicos de
Cayetano Heredia se interesaron en el tema. Entre 1985 y 1988, 42 casos de Sida
fueron atendidos en el Hospital de Apoyo Cayetano Heredia por un grupo de médicos,
psiquiatras e infectdlogos de la Universidad, entre los que destacaban Eduardo
Gotuzzo, Guido Mazzotti y Jorge Sanchez. Ellos iniciaron una serie de actividades
nuevas para un establecimiento de salud en el Peru: el establecimiento de las primeras
medidas de bioseguridad, la consejeria a los pacientes (quienes al conocer su estado

sufrian un severo impacto sicoldgico), la elaboracién de una ficha clinica especifica, la

capacitacion de personal médico y la rotacidbn de los estudiantes de las diversas

(ELISA)”, en Diagnoéstico (enero 1987): 5-12. “Situacion actual del sindrome de
inmunodeficiencia adquirida en el Perl” en Revista Peruana de Epidemiologia Vol.2,
No. 1, (1987); 5-22; y el capitulo siete titulado “Sindrome de inmunodeficiencia
adquirida (SIDA, AIDS)” en su libro Inmunodeficiencias (Lima: UPCH, 1986): 156-190.
También publicé dos articulos sobre el tema con otros autores: Teodoro Peralta, Oscar
Pichilingue, Wilson Ruiz, Alfredo Chahuad, Juan Alcantara, Raul Patrucco, “Sindrome
de inmunodeficiencia adquirida. Reporte de un caso” en Revista Gastroenteroldgica del
Perd No.5, (1985): 139-145; Oscar Frisancho, César Sangay, Carlos Contardo, Nahum
Tamayo, Gustavo Liendo, Jorge Romero, Luis Ayala, Teresa Castillo, Alvaro Celestino,
Hernan Espejo, Rolando Figueroa, César Soriano, Pedro Chacon, Jesus Navarrete,
Raul Patrucco, Franco Atanasio, Aldo Gomez y Wiliam Prado, “Sindrome de
Inmunodeficiencia Adquirida (Sida): predominancia de las manifestaciones digestivas
en su perfil clinico de presentacion en Lima” en Revista de Gastroenterologia del Peru
Vol.7, No.1, (1987): 23-40.

38/ Patrucco (1985): 122-124.
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especialidades médicas para que conozcan la enfermedad y se sensibilicen con los

pacientes con Sida. Este trabajo permitié la elaboracién de las primeras investigaciones
que fueron publicadas en revistas médicas nacionales y extranjeras.

Segun un estudio, de los primeros 42 casos atendidos en el Hospital Cayetano
Heredia, la orientacion homosexual y bisexual entre los hombres enfermos era muy
alta, 83 por ciento. Mas aun, la via sexual era considerada el principal factor de riesgo.
Otra caracteristica reveladora era que el 33 por ciento de los enfermos habian adquirido
la infeccién fuera del pais *°/. Finalmente, todos los pacientes residian en Lima.

Al mismo tiempo que aparecian los primeros trabajos cientificos en el pais sobre el
Sida, se elaboraban las primeras tesis de medicina sobre esta enfermedad, siendo una
de las primeras y mas destacadas la de Gustavo Rojas titulada: “Sifilis y otras
manifestaciones en hombres homosexuales de Lima”, que fue elaborada en 1985 para
obtener el grado de bachiller en Medicina en la Universidad Cayetano Heredia “°.
Aunque el trabajo se ocupa sobre todo de la sifilis, es la primera tesis universitaria en
que se trata el tema del Sida. El autor estudié una poblacion homosexual y bisexual de
98 personas, identificando las ETS mas comunes que los afectaban. Su trabajo incluyo
un llamado al personal médico para que dejen de lado el temor infundado al contagio
accidental en la atencién a los pacientes gay.

Rojas estuvo enfermo de Sida y murié al poco tiempo de concluida la tesis. Esto
sugiere que su condicién influy6 en la eleccion del tema de estudio y explica por qué su
trabajo se convirti6 en un obligado punto de referencia para otros investigadores. Otro

aspecto trascendental de su trabajo es que los materiales recogidos para su tesis

sirvieron para elaborar el primer articulo académico publicado en inglés sobre el Sida

39/ Sociedad Peruana de Enfermedades Infecciosas y Tropicales (1989): 49.
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en el Perd. Este articulo apareci6 como una carta al editor en la prestigiosa revista

Annals of Internal Medicine en septiembre de 1986. Segun este estudio, 11 individuos
de un total de 98 fueron positivos a las pruebas de ELISA y Western Blot, lo que
sugeria un alto porcentaje de infeccién por VIH entre homosexuales asintomaticos en el
Peri /.

Otra tesis valiosa de los primeros afios del Sida en el Peru fue la de Carlos
Céceres, realizada en 1988. Esta trato sobre la frecuencia de anticuerpos de VIH en un
grupo de 124 homosexuales asintomaticos que vivian en Lima. El trabajo introdujo el
concepto de “factores de riesgo”, un concepto nuevo en los estudios médicos que se
hacian en el pais que permitio acercarse a las conductas sexuales relacionadas a la
enfermedad *4/. Uno de los hallazgos de su investigacién fue encontrar un porcentaje de
infeccion por VIH de 6.5 por ciento (8 de 124 individuos). Este porcentaje era algo
menor a lo que habia encontrado Rojas en su estudio antes citado pero no dejaba de
ser una cifra significativa y preocupante.

En comparacion con lo que sucedia en paises industrializados, estos resultados
sugerian que el Sida se hallaba en el Pert en una fase inicial. Pruebas similares hechas
en grupos de homosexuales de Estados Unidos o Europa registraban una variacion
mayor de entre 20 y 70 por ciento de infeccion. Por otro lado, Caceres concluy6 que el
mayor numero de compafieros sexuales y el reclutamiento de parejas en lugares
publicos o la calle eran los principales factores de riesgo para contraer el VIH.

Los estudios de Patrucco, de los médicos de Cayetano Heredia, de Rojas y de

Céceres, confirmaron la idea que el Sida se inici6 en el Perla entre varones

0/ Rojas (1985).
“l/ Rojas et al. (1986): 465-466.
42| Caceres (1988).
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homosexuales que habian vivido por varios afios en ciudades del exterior donde la

epidemia tenia una alta incidencia y donde adquirieron la infeccion. La via de
transmisién mas frecuente fue —y sigue siendo- la sexual (cerca del 96 por ciento de los
casos de Sida registrados entre 1983 y abril del 2,000 se infectaron por esta via).

Posteriormente aparecieron casos “nativos”, es decir entre hombres gay que no
habian viajado o residido en el extranjero. Hacia 1990 los pacientes “nativos”
correspondian a mas del 90 por ciento del total de casos. Como en otros paises, en el
Peru el Sida era una enfermedad urbana, pero en nuestro caso parecia ser ademas
limefia. Los primeros casos registrados en provincias parecen haber sido el de dos
varones en Arequipa en 1987. Para 1989 la cifra de infectados en esta ciudad habia
llegado a ocho #*/.

Aungue inicialmente no era significativa la presencia de personas bisexuales entre
los primeros infectados, el nimero fue creciendo. En gran parte por ello, el nUmero de
mujeres también creci6. En 1986 se registraron los dos primeros casos de mujeres con
Sida, cifra que se iria incrementando hasta llegar a 33 en 1990; 221 en 1995 y 242 en
1998 (del total de enfermos de Sida registrados en el Pert entre 1983 y abril del afio
2000, el 18 por ciento son mujeres) **/. En un proceso corolario aparecieron las

primeras criaturas peruanas que nacieron infectados con VIH. El primer caso fue

registrado en 1987 y para 1999 se habian notificado 276 nifios *°/.

43/ Sociedad Peruana de Enfermedades Infecciosas y Tropicales (1989): 58.

44 Cardich (1997), pp. 147-154. “Gréfico 3: casos de Sida: distribucién por sexo y grupo
etareo” y “Grafico 2: casos de Sida: distribucién por sexo y grupo etareo, Perd, 1983-
2000". Pagina web: www.minsa.gob.pe/procetss/.

45/ PROCETSS (1999): 13.
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Las investigaciones realizadas en Cayetano Heredia fueron el inicio de una serie

de estudios en grupos de poblacién en el pais que se consideraban estaban mas

expuestos a la infeccién. En principio muchos de estos estudios tenian la intencion de

comparar la incidencia y la prevalencia del VIH. Sin embargo, algunos empezaron a

explorar sobre la epidemiologia y las conductas sexuales asociadas a la enfermedad.

La siguiente tabla resume los resultados de los primeros estudios y algunos de afios

mas recientes, sefialando el afio y la ciudad en que se realizé, el nUmero de casos

infectados sobre el total de la muestra de poblacion analizada y la prevalencia de la

infeccion.

Tabla |: PREVALENCIA DEL VIH/SIDA EN GRUPOS POBLACIONALES EN EL PERU

Primer autor

Afo

Ciudad

Poblacién

NUumero/Muestra

Prevalencia

G. Rojas et al.

1985

Lima

Homosexuales/
Bisexuales

11/98

11.2

D.T. Golenbock et al

1986

Callao

Trabajadoras
sexuales
registradas

0/140

0

C. Caceres et al

1987

Lima

Homosexuales/
Bisexuales

8/124

6.5

J. Alarcon et al

1988

Callao

Trabajadoras
sexuales
registradas

2/636

0.31

D. Mufioz et al

1990

Lima

Trabajadoras
sexuales
clandestinas

1/80

1.25

L. Pérez et al
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S. Zurita et al 1993 | Cuzco Trabajadoras 0/51 0
sexuales
Homosexuales/ 1/48 2.1
Bisexuales
Clinica de ETS 0/47 0
Mujeres 0/211 0
embarazadas
J. Moya et al 1995 | Chimbote | Trabajadoras 1/103 1.2
sexuales
clandestinas
P. Dieguez et al 1996 | Lima Policia Nacional 80/ 22,818 0.35
Céceres et al (1998) | 1997 | Chiclayo Adolescentes 21437 0.45
1997 | Cusco Adolescentes 0/405 0
1997 | lquitos Adolescentes 1/432 0.23

Nota: ETS son las siglas por Enfermedades de Transmision Sexual.

+ Comunicacioén personal

Fuente: Jorge Sanchez y Eduardo Gotuzzo, “Epidemiologia del Sida en el Perd”, en
Jorge Sanchez, Guido Mazzotti, Luis Cuellar, Pablo Campos, y Eduardo Gotuzzo (eds),
Sida, epidemiologia, diagndstico, tratamiento y control de la infeccidon VIH/Sida. (Lima:
OMS/OPS/Ministerio de Salud/Asociacion Via Libre, 1994): 25-32, en p. 30; y
bibliografia de este trabajo.

El rol de los medios de comunicacién

Los resultados de estos trabajos se fueron filtrando hasta los peridédicos de Lima
donde se combinaban con las noticias internacionales de la enfermedad “®/. De estas
tltimas, una noticia que tuvo un gran impacto, como ya dijimos, fue la muerte del actor
Rock Hudson. Entre 1985 y 1987, los periédicos peruanos publicaron con regularidad y
estridencia noticias sobre el Sida. Los articulos seguian, combinaban o adaptaban
despachos producidos por las agencias noticiosas internacionales de los Estados
Unidos y Europa.

En muchos casos, las noticias desarrollaban un contenido sensacionalista, al
vincular la enfermedad con homosexuales, travestis y prostitutas. En otros casos, la

tonica era mas solemne, especialmente cuando reproducian las declaraciones de algun

46/ “El cancer gay lleg6 al Pert: la homosexualidad, algo mas que un problema médico”,

en La Republica, octubre 20, 1984.
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especialista como Patrucco, a quien los medios de comunicacion escrita, radial y

televisiva sometieron a un riguroso régimen de entrevistas que se iniciaba a las 7 de la
mafiana en su casa *’/. Patrucco asumié estas actividades convencido que tenia la
mision de alertar al pais, enfatizando la gravedad que iba adquiriendo la enfermedad “%/.

A pesar del cuidado de Patrucco en mantener la prudencia, explicar la irracionalidad
de los temores infundados con respecto al contagio accidental, rechazar las propuestas
de segregacion de los enfermos y, en general, evitar el sensacionalismo de los medios
de comunicacion, no siempre sus esfuerzos dieron resultado. El sensacionalismo se
mantuvo a pesar que la percepcion del Sida como una enfermedad nueva, inesperada y
letal empezé a declinar en otras partes del mundo a fines de la década de los ochenta
9/, Este hecho se debe en parte a que las noticias internacionales y nacionales asf
como los prejuicios locales, fueron adaptados a un contexto local de aguda crisis
econdmica y politica.

Un ejemplo del panico apocaliptico que se desatd en el Peru, en parte motivado por
la muerte de Rock Hudson y en parte por el descubrimiento cientifico del VIH en la
saliva a fines de 1985, fue un articulo periodistico del escritor Guillermo Thorndike:

Habria tal vez, que echarse a descifrar las profecias de Nostradamus o
perseguir en los versos del Apocalipsis el sombrio galope de la peste y calcular
el tiempo que nos queda. Quizas no sea una locura decir que ya empezo la

cuenta final del hombre sobre la tierra o imaginar otra humanidad futura,

subterranea, enferma, en mutacion, sélo Dios sabe hacia que nuevas y atroces

47| “Rock Hudson y el SIDA” y “Confirmado: jLlegé al PerG!”, en Oiga, octubre 7, 1985.
Entrevista 19, febrero 2, 2000.

8] "Flagelo del Sida crece en el Pert, Dr. Rall Patrucco confirma 15 casos”, en La
Razon, Especial, septiembre 27, 1986:13.

9/ Fee y Krieger (1993).
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formas de vida....Ahora se acepta que el contagio se produce a través de

todos los fluidos orgéanicos...hay quienes advierten que el Sida también puede
ser transmitido por contacto con la saliva...y acaso, por qué no, a través del
sudor °Y/.

Inclusive las declaraciones de los especialistas fueron reelaboradas en funcién del
contexto de crisis y el sensacionalismo de los medios. Algunos periddicos interpretaron
el énfasis de Patrucco en los peligros de la promiscuidad sexual como una condena
moral a ciertos “estilos de vida” que predominaban entre los que entonces se
denominaban “grupos de riesgo” como los gays, bisexuales, trabajadoras sexuales,
travestis y drogadictos que usaban la via endovenosa. En realidad, el énfasis en los
“estilos de vida” era una forma de reduccionismo que evitaba hablar de las
complejidades del contexto social que propiciaban la infeccion y las conductas sexuales
gue la alimentaban.

Un ejemplo donde el sensacionalismo se combina con el estigma es un encarte
especial del diario La Republica de agosto de 1985 titulado: “Cancer gay; iEl Flagelo del
siglo!” ®Y/. La situacion llevd a que los periddicos celebrasen una real o imaginaria “baja
en la afluencia de ‘clientes’ en los prostibulos del Callao y...disminucion del nimero de
travestis exhibiéndose en el Parque Universitario” °?/. Para un suplemento especial de
un periodico titulado: “SIDA, la plaga infernal”, la solucién era clara y drastica: “Nos

qgueda un soOlo camino: la profilaxis masiva y el control mediante el andlisis de toda la

%0/ Guillermo Thorndike, “Sida: el sombrio galope de la peste”, en La Republica,
noviembre 17, 1985.

51/

or “Cancer gay: jEl flagelo del siglo!”, en La Republica, agosto 4, 1985.
/

“Exclusivo, comenzo operacion SIDA”, en Vision reportaje, diciembre 1, 1985.
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poblacién, una politica agresiva de control médico fundamentalmente en fronteras y

puertos” 3.

El hecho de que los primeros casos de Sida en el Per( fueran de personas que
habian vivido mucho tiempo en el extranjero, aliment6 la percepcion sobre el origen
externo que generalmente se atribuye a las epidemias. Esta tendencia a sefalar una
causa exterior llevd a un periodico a difundir una noticia muy poco verosimil y menos
probable: que el virus del Sida habia sido creado como un arma secreta por los
militares norteamericanos y se habia “escapado del Pentagono” o que un equipo de
médicos rusos manipulé un ser extraterrestre que trajo el VIH a la tierra >*/.

La aparicion de los primeros casos, el desarrollo de las primeras investigaciones y la

resonancia que en los medios de comunicacion locales iba adquiriendo la epidemia,

llevaron a que se tomen las primeras medidas oficiales con respecto al Sida.

La intervencion del Estado

El Estado comenz6 a hacer algo sobre el VIH/Sida en noviembre de 1985 cuando
mediante una resolucion ministerial se formd una “Comision Oficial” dirigida por el
doctor Gottardo Agliero. En esta Comision destacaba Raul Patrucco de la Universidad
Peruana Cayetano Heredia, quién ya era reconocido tanto en los medios cientificos
como en los medios de comunicacion, como el primer investigador en identificar la

enfermedad en el Perl °°/. En realidad esta Comisién no desarrollé6 muchas actividades.

%3/ “SIDA, la plaga infernal”, en El Nacional, abril 12, 1987.

> “SIDA, la plaga infernal’, en El Nacional, abril 12, 1987. El rumor de los rusos
aparecio en “Medias verdades que matan tanto como la ignorancia, Sida...o no da?”, en
La Republica, diciembre 3, 1993.

5/ Otros miembros de la Comisién eran: César Delgado Sayan y Anibal Escalante.
Posteriormente, el 19 de febrero de 1987, se integraron los doctores Santos Hinostroza,
Eduardo Gotuzzo, Enrigue Fernandez, Alejandro Padrén y Oscar Frisancho.
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En los siguientes afios la iniciativa sobre la enfermedad sigui6é partiendo de un grupo

pequefio de médicos, cientificos y de periodistas, estos Ultimos generalmente avidos de
noticias sensacionalistas.

Algo cambi6 hacia abril de 1987 —cuando el Sida ya habia atacado en el Pert a por
lo menos 31 personas- y la primera Comision fue substituida por dos organismos: la
Comision Técnica de Certificacion, Calificacion y Registro y el Programa Nacional
Multisectorial para la Prevencion y Control del Sida °%/. El primero de estos organismos,
la “Comision Técnica”, estuvo presidida por Patrucco y estaba encargada de evaluar,
hacer estadisticas y seguir la evolucion de los casos de Sida en el pais. Estos
organismos eran resonancias débiles de las decisiones adoptadas por la OMS a
comienzos de ese afo, que impulsaron la creacién de un Programa Global del Sida y
promovieron la formacién de programas nacionales para combatir la enfermedad.

La influencia de la OMS y de la OPS fue evidente cuando, a comienzos de 1988, los
dos organismos peruanos dedicados a combatir el Sida organizaron un seminario taller
con el objetivo de presentar un proyecto con lineamientos para el mediano plazo de
acuerdo a las estrategias propuestas por el Programa Global de la OMS y sometido a la
consideracion de la OPS. Luego de ser aprobado en Washington D.C., la sede de la
OPS, este organismo envid a Lima un consultor para resolver los términos de la
cooperacion de estas instituciones con el Pert ®’/.

La Comisién peruana sufrié un duro revés con el inesperado y lamentable deceso de
Patrucco en junio de 1987, mientras asistia al Décimo Congreso Latinoamericano de

Microbiologia en la ciudad de Trujillo. Anibal Escalante, quien era encargado de bancos

“Antecedentes del Programa Nacional Multisectorial para la Prevencion y Control del
Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida®, en El Peruano, abril 5, 1987.
%6/ "Gobierno inicia guerra frontal contra el SIDA”, en La Republica, abril 6, 1987.
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de sangre y asuntos inmunoldgicos en el Hospital Edgardo Rebagliati del Instituto

Peruano de Seguridad Social, IPSS, fue nombrado como el nuevo presidente de la
Comision °8/.

El IPSS tuvo un temprano interés en el tema ya que en algunos de los hospitales
gue tenia a su cargo se tratd a los primeras personas afectadas por la enfermedad. Por
ejemplo, el Hospital Rebagliati, el hospital mas grande del pais (1,400 camas) registrd
el primer paciente en 1984. La Direccion, el Servicio de Medicina Preventiva y los
médicos de ese Hospital formaron en 1987 una Comisién de Sida -que en 1988 se
transformé en el Comité Permanente del Sida-, para regular la atencion de los
pacientes con Sida y garantizar las medidas de bioseguridad *°/. Asimismo, en el
Hospital Nacional Guillermo Almenara de la Seguridad Social se atendieron, entre
noviembre de 1986 y julio de 1989, 98 pacientes portadores del VIH /.

El perfil biomédico de la Comision Técnica es evidente en el Decreto Supremo de su
formacion, que en su articulo primero sefialaba que trataria sobre “dolencias de
etiologia virdsica que afecten el sistema inmunitario de las personas, en forma crénica o
permanente y especialmente el Sindrome de Inmuno Deficiencia Adquirida.” Asimismo,
en su articulo quinto sefalaba que la Comisiébn —que funcionaria en el Ministerio de
Salud- estaria formada por “profesionales especialistas en epidemiologia, clinica de

enfermedades virdsicas e inmunologia y otros campos conexos” ©Y/.

%/ Lujan y Saba (1988).

%8/ Dicha Comisién estuvo formada ademas por Eduardo Gotuzzo, Alejandro Padrén,
Santos Hinostroza, José Galvez, Oscar Misad, Guillermo Contreras y Miguel Campos.

%9/ “Ocho casos de Sida detectan en Lima”, en El Comercio, noviembre 30, 1986. IPSS
(1995): 2.

®0/ Sociedad Peruana de Enfermedades Infecciosas y Tropicales (1989): 49.

®1/ Presidencia de la Republica (1987).
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Es decir, durante los primeros afios de presencia de la enfermedad en el pais, el

Sida fue percibido como un problema médico y cientifico, inesperado pero de alcance
limitado, la denominacién de la enfermedad como “virdsica” era rebuscada y confusa, o
quizds se eludia llamarlo directamente por su nombre. Aparentemente no fue
considerado una emergencia y el no nombrarlo era una forma de evitar el panico que
habia generado en otros lugares. Era también una forma de considerarlo como un
fendmeno biolégico que no tenia una relacién directa con las condiciones sociales
particulares o con las culturas y practicas sexuales del pais, a pesar que en esos afos
la OMS presentaba al Sida como la combinacion de tres tipos de epidemias: la
biologica, la clinica, y la de las reacciones sociales. Los esfuerzos hechos en el Peru se
limitaron a las dos primeras dimensiones de la enfermedad.

Como se ha mencionado, en 1987 se cre0 junto a la Comisién Técnica el “Programa
Nacional Multisectorial de Prevencion y Control de Sida.” Este Programa tuvo como
objetivos educar, asistir, estudiar y evaluar los casos de Sida en el pais °%/. Asimismo,
se esperaba que el Programa contribuyese a controlar y restringir las transfusiones

sanguineas y educar a la poblacién sobre las medidas de prevencién /.53

Sin embargo,
la Comisién y el Programa tuvieron poca capacidad proactiva en el Unico terreno en el

gue entonces podia lucharse contra la enfermedad: la prevencion.

%2/ Gottardo Agliero, quien dirigié dicha comisién, fue nombrado Director del Programa
Nacional Multisectorial. Ministerio de Salud (1987a).

®3/ Las funciones de dicho Programa estan especificadas en el articulo 2° de la
Resolucion Suprema No 011-87-SA: “a) informar, comunicar y educar a la poblacion en
todas las acciones y medidas tendientes a la prevencion de estas enfermedades
virésicas; b) detectar, asistir y vigilar los casos que se produzcan, para ejercer su
permanente control, vigilancia epidemioldgica, estudio, estadistica social y demas
requeridos; c) ejecutar encuestas sobre la prevalencia de los agentes causantes de
estas dolencias”, en El Peruano, abril 5, 1987.
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En general, fueron timidos los llamados en esa época a practicar “sexo seguro” o

usar condon por parte de las autoridades sanitarias, debido probablemente al temor de

levantar la protesta de la jerarquia de la Iglesia Catdlica ,que condenaba explicitamente
el uso de preservativos, y de los grupos conservadores que consideraban estas
medidas como un llamado abierto a la promiscuidad. También es necesario tomar en

cuenta que entonces existian cientificos que cuestionaban la diversidad y legitimidad de

algunas conductas sexuales, como la homosexualidad o la “promiscuidad”, y proponian
medidas restrictivas para controlar la enfermedad como la abstinencia, las relaciones
sexuales sélo en el matrimonio, la monogamia, y la fidelidad.

La falta de claridad sobre las funciones de la Comision se trasluce en los periddicos
de entonces. Segun un informe periodistico, una de sus funciones era “hacer analisis a
homosexuales, bisexuales, prostitutas y drogadictos, asi como chequeo a internados en
penales y centros de readaptacion donde la homosexualidad es frecuente ®/. Sefialaba
también que segun la Comisién, el origen principal de la epidemia era el extranjero, por
lo que la mayor actividad se iba a realizar en "ciudades de mayor atraccion turistica”.

Sin embargo, estas medidas, como muchas otras de control que aparecian en los
diarios, nunca se llevaron adelante. Su funcion parece haber sido mas bien la de
confirmar estereotipos y prejuicios, inscribir el Sida en la pendiente catastrofica por la
gue se deslizaba el pais, y reconocer la costumbre de las autoridades politicas en

general y sanitarias en particular, de anunciar medidas efectistas.

%4/ "Gobierno inicia guerra frontal contra el SIDA”, en La Republica, abril 6, 1987.
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A pesar que el Programa se denomind “Multisectorial”, pues se esperaba un

trabajo conjunto entre los Ministerios de Justicia, Presidencia, Interior, Salud y
Educacion, y que la aprobacién del Programa fue hecha con la rabrica de los entonces
ministros de éstas cinco areas, fue poco el trabajo “multisectorial” que se produjo
durante los primeros afios de lucha contra la epidemia ®°/. En realidad, los problemas de
la Comisién y el Programa estaban dentro del mismo gobierno. Estos eran la falta de
respaldo politico y los argumentos en contra de la asignacion significativa de recursos

del Estado a la lucha contra el Sida.

El Sida y el Estado

Uno de los problemas que tuvo que enfrentar esta Comision fue que el Sida no era
entonces una prioridad politica. En esos afios, los principales funcionarios del Ministerio
de Salud estaban empefiados en elaborar una ley organica de salud que emergiera de
un consenso entre diferentes grupos politicos. Este esfuerzo estuvo dirigido por el
Ministro de Salud, David Tejada de Rivero, en el gobierno del Presidente Aprista Alan
Garcia Pérez, quien gobernd entre 1985 y 1990. Tejada ocupé el cargo entre julio de
1985 y junio de 1987 y por segunda vez desde mayo de 1988 hasta mayo de 1989.

Tejada habia cumplido una destacada trayectoria de once afios como subdirector de
la OMS y organizador de una famosa conferencia en el pueblo de Alma Ata, ubicado en
el sur de Rusia, que fue realizada en 1974 y en donde se estableci6 un concepto
fundamental de la salud publica internacional: la Atencién Primaria de Salud °®/. Segun

este concepto, debia abandonarse la politica tradicional de construir hospitales cada

%/ Ibid.

%/ Entrevista 25. Ex Ministro de Salud, mayo 6, 2000.
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vez mas especializados y ejecutar sofisticados y costosos programas denominados

verticales que atacaban enfermedades especificas mediante intervenciones puntuales
de los servicios de salud (como por ejemplo el Servicio Nacional Antimalarico). En
cambio debia priorizarse la atencion integral a los padecimientos mas comunes de los
mas pobres, y fortalecer los establecimientos que estuvieran mas cerca de la poblacion,
como los centros de salud.

Segun los defensores de la Atencion Primaria de Salud, el origen y tratamiento de
las principales enfermedades que aquejaban a los pobres era conocido y solo bastaba
implementarlo. Frecuentemente la Atencion Primaria se redujo a medidas selectivas de
intervencion como el monitoreo del peso y talla de los nifios, las campafias de
inmunizacién y la capacitacion de parteras. La Atencion Primaria de Salud, a pesar que
tuvo y tiene aspectos validos para el Sida, como la participacién de la comunidad en la
definicion de sus necesidades, fue disefiado para sociedades donde se pensaba que el
perfil epidemioldgico iba a estar dominado por las enfermedades infecciosas que ya
habian sido vencidas por la medicina en los paises industrializados. El Sida, asi como
la aparicién de enfermedades cronicas y degenerativas en paises pobres como el Peru,
no estaba previsto en el planteamiento original de la Atencion Primaria de Salud.

El Ministro Tejada estaba influenciado por la Atencion Primaria, un concepto que él
ayudo a desarrollar. Por ello se concentro en la creacion de una infraestructura de salud
publica basica que atendiese los padecimientos mas frecuentes de la poblacién de
menores recursos, en la promulgacion de una ley moderna de salud y en sortear las
rivalidades politicas creadas al interior de su partido, el APRA, por el nombramiento de

un peruano que habia vivido por muchos afios en el extranjero, postergando las
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aspiraciones de otros candidatos al puesto de Ministro. Sin embargo, nunca tuvo los

recursos politicos y econémicos suficientes como para llevar adelante su propuesta.

Es fundamental resaltar que, a diferencia de los Estados Unidos y algunos paises
europeos, el Sida no apareci6 en el Peri en un contexto politico conservador y
neoliberal. Se manifestd6 en una etapa de desconcierto politico donde las propuestas
populistas de un presidente elegido por sus cualidades carismaticas no se cumplian y el
pais se deslizaba en el caos politico, la crisis econdémica y la violencia politica. Es decir,
el Sida increment6 la sensacion de catastrofe sin respuesta que se iba apoderando del
pais.

En esos afios el Ministerio de Salud tuvo que enfrentar a periodistas avidos de
noticias alarmantes. Fue quizas por ello que uno de sus funcionarios negé en 1986 la
presencia del Sida en el Perl, ya que —segun sus palabras- “de haberse producido
algun caso en el pais, éste hubiera sido confirmado por la Organizacion Mundial de la
Salud /. La negacién y la incertidumbre fueron una respuesta comun en los primeros
afios de la epidemia.

Otro problema que tuvo que enfrentar la Comision era la descoordinacién y rivalidad
entre las diversas instituciones ligadas al Estado, como los hospitales publicos, la
seguridad social y los hospitales militares, asi como las organizaciones de salud
privadas °®/. Esta rivalidad era tipica del sistema de salud fragmentado que por afios
habia arrastrado el Perd. Ademas del problema politico, la Comision y el Programa
afrontaban un problema econdémico, es decir, disponian de fondos muy escasos.
Cuando se crearon la “Comision Técnica” y el “Programa”, se sabia que las

aportaciones del Ministerio de Salud serian minimas y que sus recursos estarian

%’/ "No hay Sida en el Perd”, en Hoy, noviembre 29, 1986.
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sujetos a las donaciones internacionales que pudiesen conseguirse /. De la precaria

situacion de las medidas oficiales contra el Sida se quejaba en 1988 un funcionario del
Ministerio de Salud: “A nivel politico se presiente una especie de incredulidad respecto
al desarrollo futuro de la epidemia y su ubicacion como problema de salud publica.
Frecuentemente se trata de enfrentar masiva y nerviosamente toda la situacién de
salud nacional contra el SIDA, tratando de soslayar su importancia ’°/.

El argumento esbozado en la cita anterior fue uno de los principales obstaculos que
siempre tuvieron que enfrentar los médicos y voluntarios interesados en hacer del Sida
un asunto prioritario de la salud publica. Muchos funcionarios pensaban que era un
error destinar recursos a una enfermedad con tan baja morbilidad. Es cierto que
entonces las cifras de la mortalidad general y la mortalidad infantil en el pais eran
impresionantes y opacaban el registro oficial de VIH. Por ejemplo, las Infecciones
Respiratorias Agudas (IRA) y las Enfermedades Diarreicas Agudas (EDA)
representaban en 1987 el 16 por ciento de la mortalidad general y cerca del 55 por
ciento de la mortalidad infantil, respectivamente “/. En el caso de la mortalidad infantil,
este porcentaje traducia el tragico y prematuro deceso de cerca de 80,000 menores de
cinco afios. En cambio, segun el registro oficial, hasta 1988 se habian confirmado 148
personas infectadas por el Sida y sélo la mitad eran casos “autéctonos” /.

Un dato al que recurrian los defensores del argumento de no darle prioridad a la
lucha contra el Sida en el pais, era la comparacion entre la intensidad del Sida en el

Peru y en otros lugares de América Latina. La Tabla Il presenta el nimero de casos de

®8/ Entrevista 9. Ex Directivo del Hospital Rebagliati, mayo 23, 2000.
%9/ Escutia et al. (1989): 3.

9/ Lujan y Saba (1988): 2.

"1/ Pinillos Ashton (1989): 18-19.

2/ 1bid: 26.
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Sida registrados oficialmente para algunos paises de América Latina segun la OPS.

Aunque ni entonces ni ahora se tienen cifras claras, a mediados de los noventa parecia
gue los paises mas afectados de la regién eran Haiti, Brasil y México. Como la Tabla Il

indica, el mayor numero de casos se produjo en esos paises.

TABLA Il
NUMERO DE CASOS Y DEFUNCIONES POR EL SIDA EN ALGUNOS PAISES DE
AMERICA LATINA (hasta el 30 de septiembre de 1988)

Argentina | Brasil Colombia [Chile |Haiti | México | Peru
Casos 197 4,153 308 100 1,661|1,642 |122
Muertes | 112 1,902 70 44 277 319 65

Fuente: "Dia Mundial del Sida," Boletin de la Oficina Sanitaria Panamericana, Vol.105,
No.5-6 (1988): 659.

TABLAII:
TASA DE INCIDENCIA ANUAL DE SIDA POR MILLON DE HABITANTES EN
ALGUNOS PAISES DE AMERICA LATINA

Pais 1987 1988 1989 1990 1991
Argentina 2.3 54 7.1 12.0 14.6
Brasil 15.7 26.7 34.5 44.9 53.3
Colombia | 6.0 10.4 13.1 24.0 23.3
Chile 35 5.2 6.2 9.5 13.0
Haiti 77.6 116.7 71.0 96.8 --
México 9.7 114 17.3 27.0 35.0
Peru 15 3.1 5.4 6.3 7.0
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Fuente: Jorge Murillo y Kenneth G. Castro, “HIV Infection and Aids in Latin America,
epidemiological features and clinical manifestations”. Infectious Disease Clinics of North
America Vol.8, No.1 (marzo 1994): 1-12, p. 2.

El argumento en contra de priorizar al Sida no favorecia necesariamente la
atencion sanitaria de otras dolencias que afectaran a un mayor numero de personas,
sino que expresaba la costumbre de intervenir —en lugar de prevenir- una vez
producidas las crisis sanitarias o los brotes epidémicos. Por otro lado, el argumento
levantaba preguntas vitales para el financiamiento y el gasto en salud publica de un
pais pobre como el Pert: ¢(Como asignar recursos escasos en salud publica? ¢Es
posible prevenir cuando los presupuestos son reducidos y las politicas responden a
emergencias? ¢Es preferible no democratizar las decision del gasto social para no
levantar falsas expectativas? El supuesto de que las intervenciones de salud deben ser
selectivas segun la magnitud que alcanza una enfermedad, se basaba en la practica
tradicional de campafias verticales en las que se percibia las enfermedades como
eventos biolégicos dramaticos pero aislados, y se organizaba el trabajo alrededor de
alguna innovacion tecnoldgica.

Los defensores de dar prioridad al Sida en la desordenada agenda de la salud
publica peruana esgrimieron dos argumentos. Primero, que habia un subregistro debido
a que no existian laboratorios adecuados y suficientes para las pruebas yque por lo
tanto la verdadera dimension de la epidemia era mucho mayor a la conocida. En
segundo lugar, que no se habian encontrado formas eficaces de control o de cura,
siendo el tratamiento costoso, y por lo tanto, mas adecuada la prevencion y la

promocion de la salud . Segun un funcionario que estaba en favor de desarrollar una

campafa activa, el trabajo preventivo era fundamental en un pais como el Peru porque
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el Sida era “como un misil” en situaciones de pobreza cuyos efectos se exacerbaban

donde la salud y la educacién eran deficientes /.

La falta de apoyo politico y econdémico al trabajo oficial contra el Sida de esos afios
se debié también a la practica inexistencia de organizaciones de homosexuales o de
ONGs dedicadas a temas de salud sexual y reproductiva o a la relacion de los temas
vinculados a la sexualidad con los derechos civiles. Esta fue una diferencia con la
reaccion institucional a la epidemia que se di6 en los Estados Unidos donde los grupos
gay y portadores del VIH jugaron un rol de liderazgo en las primeras respuestas al
Sida, al que dieron una connotacion politica.

Otros factores que impidieron entonces acciones mas consistentes contra la
enfermedad en el pais fueron el miedo y el silencio como respuestas publicas. Estas
eran dos actitudes muy comunes frente a enfermedades que tuviesen una connotaciéon
sexual. Un funcionario del Ministerio de Salud describié esta situacion en 1988: “Hablar
del Sida es incomodo, la gente se pone nerviosa, los padres se perturban, los hijos no
se atreven a preguntar, los maestros no saben qué decir...” /. Estos factores también
nos permiten entender la débil accion del Estado, las declaraciones alarmistas y la
recurrencia a medidas de control policiales, mas simbdlicas que efectivas. Un ejemplo
de estas medidas, por demas ineficientes, aparece en el siguiente extracto de un
articulo periodistico publicado en 1987:

Para evitar se incremente el contagio del Sida cuyos portadores son
numerosos homosexuales en nuestro pais, la Prefectura de Lima en

coordinacion con el Municipio de Lima y la Guardia Civil viene realizando

"3/ Lujan (1988a).
"4l Manuel Lujan, “Diciembre 1ro, Jornada Mundial de Lucha Contra el Sida”, en La
Republica, diciembre 1, 1988.
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operativos en las casas de cita y centros de masajes clandestinos que

existen en pleno centro de la ciudad que son atendidos por
homosexuales...Los intervenidos fueron puestos a disposicion de la
Divisidon de Licencias Especiales de la Policia de Investigaciones del Peru
para ser sometidos a riguroso examen médico y a la prueba de Elisa para
comprobar si tienen Sida /.

Estas medidas y las noticias sensacionalistas en los periddicos se repitieron
irregularmente en los siguientes afos, a pesar que la Comisibn Técnica tratd de
detenerlas “®/. Durante los primeros afios del Sida en el Per( se repitieron no sélo las
respuestas que se habian dado en otros paises, sino que ademas la presencia de la
enfermedad en el pais se convirti6 en motivo de preocupacion de instituciones

extranjeras que tenian un radio de accién internacional, como el servicio médico de la

marina norteamericana.

El papel del NAMRID

Independientemente de los esfuerzos del gobierno peruano existio una institucion
qgue en los primeros afios del Sida en el pais jugd un papel fundamental: el Instituto
Médico Naval de Investigacién de los Estados Unidos, mas conocido como NAMRID
(Navy Medical Research Institute Detachment). Este era un organismo de investigacion

médica de la Armada Norteamericana cuya sede estaba en Forest Glen, Maryland y

51 “Allanan casas de cita de travestis”, en Extra, octubre 14, 1987.

%/ La Direcion General de Salud de las Personas del Ministerio de Salud organizé en
1988, con la Comision Técnica, un seminario sobre el Sida y el periodismo. “Temible
Sida sigue avanzando en nuestro pais”, en El Comercio, octubre 20, 1988.



62
gue en Lima funcionaba desde 1983 en el Centro Médico Naval, uno de los mas

importantes hospitales de la ciudad.

Establecimientos similares de la armada norteamericana solo existian en Jakarta, el
Cairo, Banckok, Nairobi y Rio de Janeiro. Para 1985, el NAMRID ya habia instalado
modernos laboratorios en las ciudades de Lima e Iquitos, donde trabajaba un selecto
grupo de no mas de diez investigadores norteamericanos. Sus objetivos principales
eran vigilar y estudiar los brotes epidémicos de enfermedades infecciosas que
representaran un peligro potencial para las fuerzas armadas norteamericanas y la
poblacion norteamericana en general. Progresivamente sus miembros se fueron
involucrando en proyectos de investigacion cientifica y de salud publica con
instituciones peruanas. La habilidad y personalidad de los directores cientificos de este
establecimiento, permitieron incorporar y capacitar a investigadores peruanos en
diferentes estudios.

A fines de 1985 el NAMRID inicié en el Peru un gigantesco estudio de prevalencia
del VIH en muestras de sangre tomadas de sectores de la poblacibn peruana
considerada en ‘“riesgo”, y también las que no estaban en “riesgo”, de contraer la
enfermedad. Este interés reflejaba las prioridades de investigacion de los cientificos
norteamericanos que para entonces realizaban estudios similares en distintas partes del
mundo. Para hacer el estudio que se habia propuesto, el NAMRID conté con la
participaciéon del Ministerio de Salud, de los principales hospitales de Lima y de
provincias y de la Universidad Peruana Cayetano Heredia ’’/.

A pesar de la existencia en el pais de las pruebas de ELISA y de Western Blot, las

instituciones peruanas no podian entonces usarlas masivamente, principalmente debido
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a su alto costo. La intervencién del NAMRID indica que la difusion mundial del Sida

era un asunto de seguridad nacional para los militares norteamericanos. También
reflejaba la compleja combinacion de intereses de proteccion de conacionales y
prestigio académico que usualmente han sido asignados a las empresas de
imperialismo médico que han sido estudiadas por los historiadores sociales de la salud.

Al contrario de lo que pensaban los investigadores norteamericanos y peruanos,
cuando se realizd el estudio del NAMRID el Sida no era considerada por las
autoridades sanitarias peruanas como una verdadera amenaza. Muchos contrastaban
los casos de Sida que habian en el pais, que no llegaban en 1986 a medio centenar,
con los 57,372 casos que se habian registrado en el resto del mundo. Tampoco habia
una presion de activistas y voluntarios en favor de un mayor trabajo del Estado por
controlar el Sida. A pesar que el conocimiento cientifico y la opinién publica
internacional probaban lo contrario, en el Perl la percepcién popular era que la
enfermedad era un mal de homosexuales de otros paises o de peruanos que habian
vivido en el extranjero. Muchos médicos creian que hacer la prueba de descarte de
Sida, por ejemplo en una poblacion de donantes de sangre en Lima, no se justificaba
debido a su alto costo "8/

Con recursos muy superiores a los de cualquier institucion cientifica peruana, el
NAMRID examind, en Lima y en otras ciudades del pais, muestras de sangre de
homosexuales, pacientes en hemodialisis, pacientes con otras ETS, pacientes con

sintomas que sugerian el haber contraido el Sida y donantes de sangre. Posteriormente

se incorpor6 a las pruebas a trabajadoras sexuales, hemofilicos, heterosexuales,

/I NAMRID (1987). Entrevista 29, investigador del NAMRID, junio 15, 2000. Entrevista
6. Investigador del NAMRID, junio 15, 2000.
8/ Yuen Moréan (1988): 2.
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militares donantes de sangre y los bancos de sangre de los hospitales mas grandes

del pais .

La prueba era andénima y voluntaria. EI NAMRID proporcionaba
gratuitamente jeringas, agujas, tubos de sueros, trasvasadores, fichas epidemiolégicas
y brindaba capacitacion para el personal de salud.

La dimension gigantesca del estudio la sugiere uno de nuestros entrevistados,
cuando sefalé que en 1986 se recibian en el local de Lima del NAMRID de 600 a 800
muestras de sangre diariamente 8%. Para octubre de 1987 se habian examinado 28,000
muestras de sangre de las cuales 165 era positivas después de tres examenes de
ELISA y uno de Western Blot. A fines de 1987 la Tasa de Infeccibn en el grupo
homosexual era alta, de 7 a 8 por ciento %Y. Asimismo, 99 casos eran individuos
asintomaticos. Para octubre de 1988 el numero de muestras analizadas se elevo a
78,828, dando como resultado un total de 351 casos positivos /. A fines de la década
de los ochenta esta prueba fue considerada como la mas grande realizada en un pais
latinoamericano. Su costo se estimaba, hasta 1988, en un millén de délares 22/.

Dos grandes problemas que revelaron las pruebas del NAMRID fueron las serias
deficiencias en el sistema de donacion de sangre y en el control de los bancos de
sangre en los hospitales. Para el afio de 1987 se sabia que por lo menos cuatro casos
de Sida en el pais se habian producido por transfusién de sangre contaminada /. El
asunto era critico como lo sugiere un informe de la OPS que indica que no existian

medidas adecuadas de control de la sangre en los establecimientos de salud a pesar

"9'NAMRID (1987); McCarthy et al. (1996).

80/ Entrevista 6. Investigadora del NAMRID, junio 15, 2000.
81/ Céaceres (1988): 5.

8/ Yuen Moran (1988): 1.

8/ Ibid: 2.

84/ PROCETSS (1999): 15.
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gue en 1987 se realizaron un total de 72,203 transfusiones de sangre (y se

consideraba que existia un déficit de 24,000 transfusiones) &/.

Segun un funcionario peruano, los resultados de las pruebas del NAMRID
sefialaban la peligrosa presencia del VIH en los donantes y bancos de sangre. La
interpretacién de este funcionario fue que éstos “no representaban a la poblacion en
general” sino que mas bien “pertenecian a los grupos de alto riesgo para SIDA /.
Aunque esta afirmacion estuvo dirigida a evitar el panico, la verdad era que las bolsas
de sangre de los hospitales podian estar contaminadas.

Cuando este mismo funcionario quiso encontrar una relacion entre la infeccion por
VIH y la orientacién sexual, encontré que sus definiciones no eran las mismas que
usaba la gente. Con sorpresa el funcionario sefiald6 que muchas personas que se
hicieron la prueba declaraban que no eran homosexuales, pero al interrogarlos con
mayor cuidado aceptaban, sin considerarlo una contradiccion, haber tenido contacto
sexual con homosexuales. El asunto parecia complicado porque: “los homosexuales
podrian no declarar su condicién y prefieren usar la condicién de bisexuales” 8'/.

Algo similar encontré un funcionario peruano del Ministerio de Salud en 1988. En el
extracto de una ponencia preparada para un seminario en Lima afirmé que el Sida
estaria posiblemente revelando aspectos escondidos de la sexualidad en el pais:

La bisexualidad es un fendmeno sexual silente entre nosotros Yy
ademés...muchos hombres con conducta homosexual esconden su preferencia

sexual en una bisexualidad mas tolerable social y psicolégicamente. Una

atrevida propuesta que tal vez tengamos que digerir conforme aumente el

8/ Escutia et al. (1989): 20
8/ Esta es la opinién de Alberto Yuen Moran que era miembro de la Comisién Nacional
de Sida del Hospital Nacional Guillermo Almenara. Yuen Moran (1988): 2.
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impacto del Sida en la sociedad peruana, es que la poligamia y la bisexualidad

sean mas la regla que la excepcion /.

Estos comentarios indican que casi desde el comienzo de la epidemia en el Perua el
concepto de “grupos de riesgo”, como identidades sexuales atribuidas y rigidas, se
mostro insuficiente para explicar la relacién entre la orientacion sexual y la transmision
del Sida. En la cultura machista del pais, la identidad homosexual se asociaba a la
pareja que era receptiva en un acto sexual con una persona del mismo sexo 0 que se
comportaba en publico con ademanes femeninos. Sin embargo, aquellos que
practicaban un acto sexual activo 0 penetrativo con alguien de su mismo sexo, O
quienes lo hacian esporadicamente, no eran considerados homosexuales. Esto se
relaciona con la percepcion popular latinoamericana de la bisexualidad como algo
difuso y diferente a la homosexualidad, tema que ha sido estudiado por antropélogos
médicos, especialmente Richard Parker, quién indagé sobre este asunto en el Brasil 8.

Un efecto crucial del estudio del NAMRID fue que mejoro el cuidado y control de los
bancos de sangre y hemoderivados en los hospitales, alent6é la donacion voluntaria de
sangre y promovid el tamizaje obligatorio de los donantes. Asimismo, la labor del
NAMRID inicié la restriccion de la transfusién innecesaria, a la que muchas veces
recurrian despreocupadamente los cirujanos. El sistema tradicional de donacion de
sangre en el Peru consistia en que todo paciente gue necesitaba una transfusion debia
acudir al banco de sangre de su establecimiento con uno o varios familiares para donar
500 miligramos de sangre. La donacion “profesional” o comercial existia, a pesar que no

era permitida oficialmente. Esta consistia en personas que “vendian” su donacion de

8/ Ibid.
88/ |Lujan (1988a).
8/ Parker et al. (1999): 59
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sangre a establecimientos de salud informales o a pacientes que la requerian

haciéndose pasar por sus familiares. Estas actividades se restringieron
significativamente y en abril de 1990 un Decreto Supremo prohibié la comercializacién y
el lucro en la obtencibn de sangre y empezé a promover la donacion voluntaria,
solidaria y altruista %°/.

El impacto favorable de las pruebas del NAMRID se reflejaron en la baja
transmision sanguinea del VIH que existid y que se mantiene en el pais, aunque a este
hecho también contribuy6 el uso infrecuente de drogas endovenosas en la poblacion
peruana. En noviembre de 1988 se estableci6 una medida fundamental en esta
direccion: la obligatoriedad de practicar pruebas de despistaje de Sida, Hepatitis B y
Sifilis en las bolsas de sangre de los hospitales, previas a todas las transfusiones.
Segun expertos de la OPS, esta medida fue el resultado de una presién politica sobre el
gobierno de Alan Garcia %Y/.

Otro efecto de las pruebas del NAMRID fue que brind6 material y alenté la
elaboracién de numerosas investigaciones realizadas por peruanos y norteamericanos,
publicadas en el pais y en el extranjero. Entre los investigadores mas productivos sobre
el Sida en el Perd se encuentran miembros de NAMRID como Irving Philips, Joel
Escamilla, Stephen Wignall y Douglas Watts, asi como profesores de las universidades

Cayetano Heredia y San Marcos, que trabajaron con el NAMRID, como Eduardo

Gotuzzo, Jorge Sanchez, Carlos Céceres, Carlos Carrillo y Jorge Alarcén /. Sin

%/ Presidencia de la Republica (1990).

%1/ Escutia et al. (1989), p.6. El Decreto Supremo No 031-88-SA sefiala en su articulo
primero: “en la realizacion de transfusiones sanguineas, sus componentes o0
hemoderivados, se cumplird sin excepcion, la prueba de tamizaje que excluya la
posibilidad de ser transmisores del Sida, Hepatitis B y Sifilis”. Presidencia de la
Republica (1988a).

92/ Al respecto véase la bibliografia de este trabajo.
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embargo, es necesario sefalar que el principal trabajo en inglés que resumia todas

estas pruebas recién fue publicado en 1996 %/.

Finalmente, otra consecuencia favorable que tuvo el estudio del NAMRID fue que
capacité al personal de salud en elementales medidas de bioseguridad como el uso
obligatorio de jeringas y agujas desechables, guantes de jebe, delantales
impermeables, cubrebocas y gafas protectoras, el desecho apropiado de agujas,
jeringas, sangre u otros liquidos corporales, y el cuidado de las normas de la lavanderia
de un hospital. Segun un miembro de NAMRID, uno de sus éxitos fue vencer la
resistencia al uso de los guantes de jebe por parte de médicos, técnicos y enfermeras
que aducian sentir incomodidad o perder la sensibilidad cuando los usaban °4/. Atn hoy
en dia, el descuido de las medidas de bioseguridad es un problema persistente que es
dificil de resolver especialmente en las salas de emergencia de los hospitales publicos,
donde no se cuenta con los recursos suficientes ni se ofrece la capacitacion necesaria
al personal de salud *°/.

Para el NAMRID los resultados de las pruebas podian ser interpretados como que
en el Perd habia un problema mayor al de los donantes y los bancos de sangre
infectados. Segun el NAMRID, a pesar que la prevalencia de “grupos” que no eran
considerados de riesgo era baja, habia una presencia preocupante de heterosexuales y
asintomaticos infectados por VIH en la poblacion. Ello “sugeria que posiblemente el
" 96/_

Pert estaria evolucionando hacia el modelo de transmision heterosexual africano

Esta conclusién impuls6é la elaboracion y ejecucién de un estudio en trabajadoras

%/ McCarthy et al. (1996): 1142.

%/ Entrevista 6. Investigadora del NAMRID, junio 15, 2000.
%/ Burstein Barazani (1994).

%/ NAMRID (1987): 5.
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sexuales organizado por la Asociacion Benéfica PRISMA y la Universidad de San

Marcos, que veremos mas adelante.

Las pruebas continuaron y el NAMRID examiné entre enero de 1986 y Diciembre
de 1990 un total de 140,976 muestras de sangre de las cuales mas de la mitad fueron
tomadas en Lima y el resto en todos los departamentos del pais. Era una cifra
impresionante. Los resultados generales indicaban que 3,345 personas o el 2.4 de las
muestras examinadas eran positivas al Western blot %/. En esos afios, el NAMRID se
convirtid en la practica en el laboratorio nacional de referencia para el VIH. Durante
1987 y casi todo el afio de 1988, los bancos de sangre de los hospitales mas grandes
de Lima enviaron sus muestras para tamizaje de VIH a los laboratorios del NAMRID. En
este mismo lugar se procesaron ademas algunas muestras provenientes de hospitales
de provincias, y de algunos laboratorios privados. Algunas pruebas fueron realizadas en
forma esporadica en hospitales del Instituto Peruano de Seguridad Social, el Hospital
Cayetano Heredia y el Hospital Maria Auxiliadora. Salvo estas excepciones, la
responsabilidad total del tamizaje fue absorbida por el NAMRID.

La tendencia a incorporar al NAMRID al sistema de salud peruano fue hecha a
pesar de la resistencia de algunos de sus directivos. Asimismo es un indicador de la
capacidad de apropiacion local de los beneficios que ofrecen las instituciones y los
proyectos de salud disefiados en el exterior. Una actitud similar a la que ha ocurrido en
varias campafas de salud verticales promovidas por agencias internacionales. La
situacion llegd a tal extremo que cuando en un momento dado el gobierno
norteamericano quiso desmantelar la base médico militar de Lima debido al peligro

terrorista, no llegé a hacerlo, en parte porque un destacado médico e investigador de

97/ McCarthy et al. (1996): 1142.
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Cayetano Heredia pidié audiencia y convencié al embajador norteamericano de la

importancia de los laboratorios del NAMRID para el Peri /.

En enero de 1988, el NAMRID solicité se trasladara la responsabilidad de las
pruebas de sangre por VIH al Ministerio de Salud. Sin embargo, el traslado no se
concreté sino hasta finalizar el mes de noviembre de 1988, cuando el NAMRID
definitivamente retir6 su apoyo como laboratorio de tamizaje, limitando su funcion a la
de confirmacién de pruebas durante 1989 y parte de 1990 %/. En ese momento el Sida
en el Perl era mucho mas visible. Sélo en 1987 se habian diagnosticado 104 casos y la
tendencia indicaba un incremento 1°%.

El aumento del numero de enfermos y de portadores seropositivos, el desgaste de
las Comisiones y el Programa que inicialmente disefi¢ el gobierno, el retiro del NAMRID
como virtual laboratorio nacional de referencia y educador de las medidas de
bioseguridad en los establecimientos de salud, y la presién de las agencias de salud
internacionales, como la OMS y la OPS, que promovian la formacion de programas
coherentes nacionales contra el Sida que tuviesen actividades planificadas por tres
afos, precipitaron un cambio en las politicas oficiales. El Ministerio de Salud decidio
formar un sélo 6érgano directivo responsable del programa del Sida para que éste

asumiera tanto la responsabilidad de las pruebas del VIH como la notificacion de casos

y prevencion del Sida.

%/ Entrevista 6. Funcionario del NAMRID, junio 15, 2000. Cueto (1997).

99/ Escutia et al. (1989): 3.

100 «E| Sida en el Pert, magnitud del problema”, Contrasida informa, Boletin informativo
del PROCETSS Vol.1,No.1 (1997): 9.
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I LA ILUSION DEL CONTROL: EL PECOS

Una segunda etapa de las politicas del Estado con respecto al Sida se inicia a fines
de 1988 y se prolonga hasta 1996. Ese fue un momento de gran actividad de las
agencias de salud internacionales, de emergencia de ONGs dedicadas al Sida, de
escasez de recursos de las autoridades sanitarias peruanas y de apoyo politico precario
a las acciones oficiales. Es asimismo un periodo en que se dan medidas
contradictorias y se crea la “ilusion” de que el Sida puede ser controlado concentrando
el trabajo en algunos “grupos de riesgo.”

Este periodo se inicia con la creacién del Programa Especial de Control del Sida
(PECOS) durante la gestion del Ministro Luis Pinillos Ashton, un destacado oncélogo
que formé parte del gabinete del gobierno Aprista de Alan Garcia entre mayo de 1988 y
diciembre de 1989 °Y/. En esos afios, lo peor de la crisis econémica y la violencia
politica empezaba a azotar a los peruanos. Los objetivos principales de Pinillos, y
seguramente de la mayoria de la comunidad médica y salubrista de entonces, fueron
disminuir la mortalidad infantil y ampliar la cobertura de atencion de los servicios de
salud %%, Segun la articulada y burocratica norma legal de fundacién, el PECOS
dependia directamente del Viceministro de Salud y debia programar y difundir a nivel
nacional las medidas de prevencion y control del VIH, tratar a los pacientes y promover

la intervencién multisectorial para combatir la enfermedad.

191 El Decreto Supremo No 033-88-SA sefiala “Que tanto la Comisién Técnica de
Certificacion, Calificacion y Registro, como el Programa Nacional Multisectorial
tienen...funciones complementarias, razones por las cuales resulta conveniente su
integracion a fin de evitar posibles implicaciones e interferencias, situacion que es
necesario evitar”. Presidencia de la Republica (1988b).

192/ pinillos Ashton (1989).
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El PECOS aparecié cuando el Sida empezdé a ser una preocupacion de

gobiernos de los paises industrializados y las agencias de salud internacionales. La
OMS estimo por primera vez en 1988 el numero de infectados, muchos de los cuales no
presentaban ningun sintoma. La cifra era impresionante: 8 millones de personas en el
mundo tenian el VIH. Probablemente la denominacién de "Especial" del PECOS estaba
inspirada en el Programa Especial de Sida que existia en la OMS desde comienzos de
1987 y que era dirigido por Jon Mann (sin embargo, desde fines de febrero de ese afio
el organismo dirigido por Mann se empez6 a denominar Programa Global sobre el
Sida). Fue en gran parte gracias a los esfuerzos de Mann que la OMS inici6 una

campafia internacional que llegé a tener impacto, aunque solo parcialmente, en el Pera.

El papel de la OMS y la OPS

A pesar que era una organizacion supranacional que no tenia mandato politico en
los paises, la OMS promovia activamente en ese entonces una serie de medidas como
formar programas especializados en todos los paises, elaborar planes de mediano y
largo plazo, explicar al publico las formas en que se transmitia la enfermedad, organizar
estudios y conferencias sobre la enfermedad, celebrar el Dia Mundial del Sida (el
primero fue en 1988) y promover la solidaridad nacional e internacional con los
personas y los paises afectados por el Sida '%/. Entre los varios logros del Programa
que dirigi6 Mann en la OMS se encuentran la Cumbre Mundial de Ministros de Salud,

celebrada en Londres en 1988 con la asistencia de 114 ministros de todo el mundo, y la

103/ Bastos (1999): 63; Slutkin (2000).
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formacién -en el mismo afio- de 150 programas nacionales de Sida, la mayoria de los

cuales contd con la asistencia de la OMS en su organizacion /.

El esfuerzo e idealismo de Mann, quien dirigid el Programa Especial de la OMS
hasta 1990, se convirtié en la principal fuente de ideas para la cooperacién técnica, la
difusién de informacién, la capacitacion de personal de salud, la investigacién y en
general, para proponer medidas humanitarias y preventivas. La marcada influencia local
de las agencias de salud internacionales en la lucha contra el Sida fue una diferencia
del Pert con la situacion de los paises adelantados, donde fueron las organizaciones
gay preexistentes a la enfermedad las que lideraron la lucha contra la misma como
parte de la defensa de sus comunidades.

El liderazgo de Mann fue seguido por la OPS, iniciadora de un Programa de
Vigilancia del Sida en 1983 que en poco tiempo descubrié que la enfermedad existia en
todos los paises de la regién. En 1987 la OPS organizé la Primera Teleconferencia
Panamericana sobre el Sida que desde Quito (Ecuador) llegb a mas de 650
universidades y 45,000 personas en ministerios de salud, universidades y otras
instituciones de América Latina y el Caribe '%/. Una Resolucién del Consejo Directivo
de la OPS dictada en setiembre de 1987 inst6 a todos los paises de la region a
desarrollar y mantener "fuertes programas nacionales de prevencion y control del Sida
conforme al modelo recomendado por el Programa Especial de la OMS" 1%/ Es
interesante sefialar que aunque no se cumplié totalmente, esta resolucion recomendaba

"aprovechar la crisis del Sida para promover los cambios que hagan falta en los

servicios de salud." Cabe sefialar que no era la primera vez que se recurria a la tactica

104/ “E| Programa Global de Sida de la OMS”, (1988): 666-672.
105/« a respuestas al Sida en la region de las Américas” (1998): 673-678
106/ “Resolucién XII: Prevencion y Control del Sida” (1998): 678-680.
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de usar la lucha contra una enfermedad como un medio para promover un cambio

mas generalizado en los servicios de salud.

La OPS empez6 a publicar y difundir una serie de trabajos sobre el Sida como por
ejemplo los pautas y caracteristicas para formar programas nacionales y guias para
esterilizar materiales médicos que tuvieran contacto con personas viviendo con VIH 17/,
En 1988, uno de los numeros del Boletin de esta organizacién, la revista de salud
publica en espafiol mas conocida y prestigiosa de América Latina, se dedicé totalmente
al Sida, tratando sobre las experiencias de distintos paises, las formas de transmision y
los aspectos sociales de la enfermedad (posteriormente se editd como un libro titulado
Sida: el perfil de una epidemia) 1%/. Aunque no habia ningtn articulo dedicado al Perq,
debié haber tenido impacto entre los expertos del pais. En el editorial de ese numero el
director de la OPS decia con wa sensacion de urgencia: "es tiempo de actuar con
decision, vigor y energia, sin escatimar esfuerzos ni recursos. Debe quedar muy claro
gue lo que hagamos o dejemos de hacer en estos momentos redundara

n 109/

inevitablemente en la magnitud de la epidemia del Sida Este mensaje y las

medidas promovidas en la OMS tuvieron cierto impacto en el Pera.

Las debilidades del PECOS

Una de las caracteristicas principales del PECOS fue su débil fuerza institucional
gue se manifestd en el frecuente cambio de sus directores. En sus 8 afios de existencia

tuvo 10 directores, es decir, en promedio tuvo menos de un director por afio . Las

107/ OMS (1988a); OMS (1988b).

108/ OPS (1989).

199/ Guerra de Macedo (1998), p. i.

19| os Directores de PECOS fueron: Anibal Escalante (en dos periodos diferentes);
Herminio Taboada, Gottardo Agiliero, Manuel Lujan, Juana Antigoni, Alejandro Padron,



75
limitaciones del Programa se explican en gran parte por la falta de personal calificado

o de personal calificado que estuviese dispuesto a trabajar en el Estado en los agitados
afos de fines de la década de los ochenta y comienzos de la del noventa. Asimismo,
por un buen tiempo, el director de PECOS no fue un funcionario del Ministerio de Salud
sino alguien comisionado, en calidad de préstamo, del Instituto Peruano de Seguridad
Social (IPSS) /. Este fue el caso de Juana Antigoni, directora del PECOS en 1992,
gue era jefa del Servicio de Medicina Preventiva del Hospital Edgardo Rebagliati del
IPSS.

La denominacion de “Especial” de este Programa (algo que conservé hasta fines de
1994) significd en la préactica un financiamiento extra-presupuestario del Ministerio de
Salud, basicamente a través de fondos de cooperacion externa '%/. Ello implicoé que
fuera percibido por otros funcionarios de salud como algo diferente del resto de
programas Yy direcciones del Ministerio, es decir, casi como un programa independiente
gue tenia sus propios proyectos y fuentes de financiamiento. A ello se sumaba la
equivocada percepcion de que el PECOS manejaba recursos millonarios y no estaba
obligado a rendir cuentas precisas. Segun un funcionario del Ministerio, existia una
dependencia de la cooperacién de las agencias internacionales: “Todo lo que se hizo en
la década de los 80's fue a través de estos proyectos. Lo bueno, lo malo y lo feo” 3.
Estas percepciones y practicas revelaban y reafirmaban el caracter fragmentado de los

diferentes programas en el Ministerio de Salud.

Oscar Mujica, Hugo Manrique y Jorge Sanchez. Entre los que se mantuvieron por mas
tiempo en el cargo estuvieron Antigoni y Mujica.

11/ Escutia et al. (1989): 3.

12/ Entrevista 31. Ex-director del PECOS, marzo 20, 2000.

113/ Entrevista 14. Ex -funcionario del Ministerio de Salud, mayo 5, 2000.
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Otra diferencia entre el PECOS y otros programas del Ministerio era que

tradicionalmente la intervencion sanitaria se basaba en la aplicacion vertical de
medicamentos, vacunas Yy otras tecnologias biomédicas definidas de antemano en
cuidadosos protocolos, guias y manuales. En cambio, el programa de Sida tenia que
disefiar nuevas normas Yy actividades para una enfermedad para la cual la tecnologia no
era lo mas importante. Por otro lado, debia tratar temas que eran extrafios para los
médicos y considerados tabues para la sociedad peruana, como la homosexualidad, la
homofobia y la prostitucion.

A pesar de tener que ocuparse de una enfermedad cuya prevencion tenia una alta
connotacién educativa y cultural, el PECOS nunca pudo coordinar eficazmente sus
actividades con otros Ministerios fuera del de Salud '%. A las dificultades anteriores se
sumaron la duplicacion de esfuerzos y la fragmentacion institucional dentro del mismo
Estado. El 15 de junio de 1992, se cre6 por resolucién ministerial el “Comité Consultivo
del PECOS”, bajo la Direccién General de Salud de las Personas del Ministerio de
Salud /. Este era un érgano “cuasi-paralelo” cuya actuacion fue muy criticada por
restar poder a los directores del PECOS /.

En parte para continuar con la labor de pruebas que habia iniciado el NAMRID, el
PECOS formé una red de laboratorios para el diagnostico del Sida, conocida como VIH-
RELABINS. Al frente de esta red estaba el Instituto Nacional de Salud del Ministerio de
Salud. Las instituciones que integraban esta red eran cinco de los hospitales

dependientes del Instituto Nacional de Salud, dos hospitales del Instituto Peruano de

Seguridad Social, uno de los hospitales de las Fuerzas Armadas y el Laboratorio

14/ Entrevista 9. Ex -directivo del Hospital Rebagliati, mayo 23, 2000.
15/ Ministerio de Salud (1992).
118/ Entrevista 31. Ex -director del PECOS, marzo 20, 2000.
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Nacional de Referencia del Instituto Nacional de Salud ''’/. De esta manera, los

examenes de anticuerpos del VIH se hicieron regulares y accesibles en varios
establecimientos de Lima y de provincias.

Durante los afios en que el PECOS dirigio la lucha contra el Sida, la enfermedad
crecio rapidamente en el pais. En 1988 se registraron 177 casos nuevos de Sida. Para
1996 la cifra se habia elevado a 1,187 enfermos. En total, en los ocho afios de
existencia del PECOS se registraron oficialmente 5,513 casos nuevos. En 1992 se
calculaba que el promedio de sobrevida de un paciente con Sida en el pais era de

apenas 18 meses /.

En ese afio el director de PECOS describié el perfil de la
epidemia: “...el Sida en el Perl es un problema urbano que afecta principalmente a
Lima y el Callao, que es mas frecuente en varones, jovenes y la via sexual es la
principal via de transmision...el riesgo de la mujer va en aumento” 9/,

También hacia 1992 se sabia cual era el contexto latinoamericano. Cerca de la
mitad de los casos de Latinoamérica y el Caribe estaban en Brasil. Los paises que le
seguian en ndimero de casos eran México y la zona del Caribe. En la regién andina el
Peru ocupaba el tercer lugar, después de Colombia (244 casos) y Venezuela (207). En
esta regién, seguian al Per(, Ecuador y Bolivia ?%/. El incremento en el nimero de

personas viviendo con Sida alenté a nuevas instituciones y personas a comprometerse

en la lucha contra esta enfermedad.

17/ Escutia et al. (1989), p. 8.
118 «Grafico 1: casos de Sida segin afio de diagndstico”. Pagina web:
ww.minsa.gob.pe/procetss/; PECOS (1992): 1.
119 .
/ lbid.
120/ 1bid: 1-19.
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PRISMA v el crecimiento de otras ONGs

Durante el periodo del PECOS se desarroll6 un valioso proyecto de colaboracion
entre la Organizacion No Gubernamental PRISMA y el Instituto de Medicina Tropical
“Daniel A. Carrion” de la Universidad Nacional Mayor de San Marcos: el Programa de
Diagndstico Confidencial y Consejeria en Enfermedades Virales (PRODICEV). PRISMA
era una dinAmica ONG creada en 1986 para desarrollar proyectos en nutricion, salud,
planificacion familiar, agricultura y desarrollo social. El proyecto fue disefiado para que
la investigacion fuese hecha por los profesores de San Marcos y para que PRISMA
administre los fondos, que fueron generosamente brindados por Population Council,
una fundacion privada sin fines de lucro con una oficina central en Nueva York dedicada
al estudio y mejoramiento de la salud reproductiva, aunque algun apoyo también fue
otorgado por el NAMRID. Las actividades se iniciaron a mediados de 1988 en San
Marcos, donde se instald el PRODICEV. La existencia del Programa se prolong6 hasta
comienzos de la década de los noventa.

El proyecto tenia como metas reducir la incidencia de la infeccion por VIH y otras
ETS, promover el uso del condon, incrementar el conocimiento con respecto al SIDA,
realizar pruebas de despistaje de VIH y brindar servicios ginecolégicos. El Programa
estuvo dirigido principalmente a las aproximadamente 630 trabajadoras sexuales que
laboraban en los burdeles y bares del Callao. Dos aspectos novedosos eran, en primer
lugar. la confidencialidad de las pruebas, es decir el compromiso de dar informacion del
resultado de las pruebas sélo a la persona involucrada y a quienes ella autorizara para
evitar cualquier forma de discriminacion. En segundo lugar, la consejeria o la obligacion
de orientar a toda persona que desear practicarse la prueba de detecciéon del VIH y

también para aquellos que hubiesen recibido un resultado positivo o dudoso. La
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motivacion cientifica del proyecto estaba enlazada con los resultados del estudio de

seroprevalencia del NAMRID que sugerian que la prostitucion podia difundir
rapidamente la enfermedad entre la poblacion heterosexual, tal como habia ocurrido en
el Africa.

PRODICEYV tuvo que enfrentar varios problemas. En primer lugar, los términos VIH
o Sida habian sido evitados en la denominacién del Programa para eludir cualquier
estigma (algo parecido a lo que habia ocurrido en las instituciones oficiales durante los
primeros afios de la enfermedad). Ello no evitd que los empleados y trabajadores -no
investigadores- del Instituto de Medicina Tropical cuestionaran el proyecto cuando éste
se inici6, ya que no estaban advertidos de antemano en qué iban a trabajar y temian
ser infectados. Otro problema que superd el proyecto fue que para la Universidad de
San Marcos de entonces era inusual recibir fondos del exterior o trabajar con proyectos
impulsados desde el exterior. Las dirigencias estudiantiles radicalizadas se habian
opuesto en el pasado a cualquier proyecto que les pareciera una intervencion del
“imperialismo cientifico norteamericano.” Finalmente, era una de las primeras veces que
trabajaban juntas una ONG, acostumbrada a acciones rapidas y rendiciones de cuentas
precisas, y una Universidad, que tenia una burocracia con tramites kentos y confusos.
Felizmente estos problemas se fueron superando y el proyecto se implementd.

El trabajo de PRODICEV no confirmé el supuesto del NAMRID segun el cual en el
Perd podian aumentar las infecciones de VIH en heterosexuales. Estudios hechos por
miembros de PRODICEV Yy otras investigaciones similares, mostraron por el contrario

qgue existia una incidencia muy baja entre las trabajadoras sexuales (en diferentes
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estudios realizados entre 1987 y 1993 la prevalencia de infeccion era cercana al 1 por

ciento tanto en trabajadoras sexuales registradas como clandestinas) *2/.

Algunos atribuyen este resultado a la misma campania realizada por el PRODICEV
entre las trabajadoras sexuales. Al parecer esto puede ser cierto ya que en sus
informes el Programa mostraba la modificacion de conocimientos y actitudes con
respecto al SIDA, el aumento del uso del condon y la reduccion de la prevalencia de
gonorrea entre las trabajadoras sexuales '?%/. Sin embargo, la valoracién y uso del
conddén en trabajadoras sxuales no registradas y en provincias parecia ser menor. Un
estudio realizado en Chimbote a mediados de la década de los noventa mostraba cémo
a pesar que la mayoria de trabajadoras sexuales conocia los riesgos de transmision
sexual del VIH, soOlo el 35 por ciento de una muestra de 130 mujeres usaban
regularmente preservativos y sélo el 6 por ciento lo hacia con sus parejas ?%. Una de
las razones para no usar el conddn era la exigencia de los clientes que muchas veces
pagaban mas a las trabajadoras sexuales por no usar ninguna proteccion.

Entre 1989 y 1993 se desarroll6 otro proyecto importante entre PRISMA vy el
Movimiento Homosexual de Lima (MOHL), una organizacion de gays y lesbianas
creada en 1982, que fue una de las pocas ONGS que relacionaba la lucha contra el
Sida con la afirmacion de una identidad sexual alternativa. Este proyecto conté con un
financiamiento de la Agencia Interamericana del Desarrollo (AID) de los Estados Unidos
con el que pudieron organizar talleres sobre sexo seguro y consejeria al que asistieron

mas de 1,200 individuos, establecer un servicio de respuesta a llamadas telefénicas en

121/ Sanchez et al. (1994): 25-32, 31.

122/ | os resultados de este proyecto aparecen en Alarcén (1991): 16-24; y en Alarcon et
al. (1990). Un estudio que comprueba el uso de condones entre trabajadoras sexuales
de Lima es: Trujillo et al. (1999): 115-118.

123/ Moya et al. (1999): 9-18.
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el MOHL que atendié a mas de 3,000 personas, y crear un programa de promotores

que distribuy6 cerca de un millén de folletos y una cantidad similar de condones 4.

Estos Programas fueron valiosos porque educaron a sectores de la poblacién sobre
lo que es el Sida, las vias de transmision de la enfermedad y los modos de prevenirla, y
porque abrieron un espacio en algunos colegios y familias para dialogar sobre estos
temas. Entonces existian muchas percepciones erradas con respecto a la enfermedad y
el tratamiento. Un ejemplo es que un buen ndmero de llamadas telefénicas atendidas
por miembros del MHOL eran hechas por personas que creian que las pruebas de

125/ Muchas personas temian —

sangre podian ser alguna forma de vacuna
equivocadamente- que cualquier tipo de contacto con una persona viviendo con VIH o
con Sida podia transmitir casualmente la enfermedad: estar cerca del estornudo o la tos
de un paciente, darle la mano o un beso, utilizar los mismos utensillios de cocina, usar
la misma ropa, sentarse en el mismo asiento e incluso a través de la picadura de
insectos.

Aunque gracias a estas actividades la informacién sobre el Sida mejoré en algunos
grupos de la poblacion, el conocimiento basico sobre la enfermedad y los medios de
prevenir la infeccién eran incompletos o errados. Por ejemplo, la Encuesta Demografica
y de Salud Familiar (ENDES) realizada por el Instituto Nacional de Estadistica e

Informética en 1996 indicaba que a pesar que el porcentaje de personas que habia oido

de la enfermedad era alto (89 por ciento en mujeres y 96 por ciento en hombres) un 22

124/ MOHL (1993a): 12.
125/ |bid:13.
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por ciento de las mujeres y un 14 por ciento de hombres no sabian como se podia

evitar contraerla *%°/.

Por otro lado, en estas campafias se descubrié un hecho que en los afios siguientes
seria crucial en las campafas de prevencion del Sida: conocimiento no era sinénimo de
modificacién de conductas sexuales. El descubrimiento vendria a erosionar algunos de
los supuestos en los que se basaba la salud publica. Uno de esos supuestos era la
presuncion de que la difusibn de informacion adecuada podia modificar practicas
individuales consideradas riesgosas para la salud y ayudar a crear conductas de salud

racionales. Eventualmente se fue haciendo mas importante conocer el contexto cultural

en que eran recibidos, adaptados, interpretados y usados los mensajes informativos

127 /

La discriminacién hecha ley

Uno de los hechos mas trascendentes de la época del PECOS fue la promulgacion,
el 24 de julio de 1990, de la Ley No 25275, donde se declar6 “de interés nacional y...
prioritario dentro de la politica nacional de salud a la prevencion y lucha contra el Sida”
128/ Mediante esta Ley se obligé a notificar los “casos de Sida diagnosticados por los
profesionales médicos que laboran en el sector publico y no publico”.

Asimismo —con poca consideracion a la confidencialidad de las pruebas y el
consentimiento informado del paciente- se establecio la obligatoriedad de realizar el

examen seroldgico de deteccion del Sida para: “las personas que soliciten residencia en

126/ INEI (1997): 20.

1271 Mere (1999): 140-151.

128/ | a propuesta de ley fue presentada a la Camara de Senadores para su discusién en
octubre de 1988.
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el Perl con cargo a hacer pruebas periddicas durante su permanencia’; “contraer

matrimonio”; “todos los que concurran a atenderse en algun centro asistencial del sector
publico”; “toda mujer gestante” y “las poblaciones epidemiol6gicamente consideradas

en condiciones de riesgo” /.'%°.

La dltima frase seguramente se referia a los
homosexuales, ya que la presencia de los otros “grupos de riesgo” en el Perd, como los
usuarios de drogas endovenosas y hemofilicos era poco significativa. Eventualmente
se fue demostrando lo contraproducente que era el querer revelar la identidad de los
enfermos o de las minorias sexuales, como los homosexuales, bajo el supuesto que
eran una amenaza para el resto de la poblacion.

Esta fue una Ley aprobada sin debate, el 24 de octubre de 1988, y recién se
promulgoé el 24 de julio de 1990, esto quiere decir, que la Ley aparecié cuando apenas
faltaban cuatro dias para que acabe el gobierno de Alan Garcia Pérez. En ese periodo,
el pais estaba inmerso en una de las peores crisis econémicas y politicas de su historia,
los servicios y programas del Ministerio de Salud estaban colapsados y eran presa facil
de cualquier iniciativa personal o de grupo. La violencia politica desatada por Sendero
Luminoso y respondida por el Estado acentuaba la curva de atentados, homicidios y
venganza.

Volviendo a la Ley, los mismos miembros de PECOS no estaban advertidos de
antemano de su contenido, ni estuvieron de acuerdo posteriormente con sus
enunciados. Una interpretacion de lo que llevd al gobierno de Garcia a dar la Ley fue la
intervencion de un grupo de médicos conservadores catdlicos en un momento de

desconcierto en la administracién publica y cuando algunos funcionarios del régimen

saliente tenian la intencion de dejar obstaculos al nuevo gobierno. Sin embargo, como

129/ Articulos 2, 3, 4, 5, 6 y 7 de laLey 25275. Presidencia de la Republica (1990).
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lo sefiala un funcionario del Ministerio, la Ley: ‘felizmente nunca se puso en practica,

quedé ahi flotando, mas como referente de lo que no debe hacerse” *%. Aunque es
cierto que la Ley nunca fue cumplida en su integridad, alenté actitudes discriminatorias
en diversos centros laborales cuyos propietarios exigian el despistaje de Sida a sus
trabajadores.

La Ley también reflejé las aspiraciones de distintos grupos sociales y profesionales
que tenian la ilusiéon de que la imposicion de un control médico riguroso detendria el
Sida. Ello habia ocurrido, por ejemplo, en octubre de 1987 en el Concejo Provincial de
Arequipa, que decidio instalar un laboratorio especializado que realizaria un “control
anti-sida” a todos los turistas extranjeros que llegasen a esta ciudad *!/. En ese mismo
afio el Presidente de la Asociacion Nacional de Médicos del Ministerio de Salud
sostenia la necesidad de someter a despistajes periddicos a la poblacion homosexual y
prostitutas, asi como rigurosos examenes médicos a los extranjeros %?/. A pesar de la
persecucion, la ilusion del control y el estigma, se produjeron esfuerzos admirables en
esos afnos por responder al Sida con solidaridad, aunque los medios eficaces para

enfrentarla fuesen casi inexistentes.

Salud en la adversidad

Uno de los casos mas notables del trabajo voluntario en favor de los enfermos del
Sida en el Peru fue el de Victor Ortiz, quien ain en mayo del 2001, continuaba adelante

con su abnegada labor. Hacia mediados de la década de los ochenta Ortiz comenzo a

130/ Entrevista 14. Ex -funcionario del Ministerio de Salud, mayo 5, 2000.

131/ "Nadie visitara Arequipa sin control anti-sida, temen que turistas lleven el virus”, en
Ojo, octubre 25, 1987.

132/ »Gobierno inicia guerra frontal contra el SIDA”, en La Republica abril 6, 1987.



85
recibir a amigos y pacientes con Sida en su peluqueria —que era también su casa-

ubicada en Villa Maria del Triunfo, uno de los pueblos jovenes de Lima. Muchos de
estas personas habian sido rechazadas por sus propias familias. El modesto
establecimiento empez6 a denominarse “Albergue Ayudémonos” y Ortiz fue mas
conocido como “el doctorcito”. Ortiz fue también en busca de pacientes. Segun sus

propias palabras: “...alquilaba un micro y recogia a todos los travestis de la Avenida

Arequipa, Javier Prado y los llevaba, bajo amenaza, para que se hagan la prueba de
Elisa en el hospital” 3.

Segun una noticia periodistica de 1992, el trabajo de Ortiz educaba a la
comunidad, habia permitido asistir a poco mas de 100 enfermos y replanteaba el
significado de la atencion médica, tradicionalmente dirigido a curar: “Como el Sida no
tiene ningun remedio, la labor del “doctorcito” concluye no cuando el paciente sana sino
cuando fallece” ***/. Segin la misma noticia, la labor de Ortiz incluia la adquisicién del
féretro y el entierro. Para Ortiz, ayudar a morir era parte esencial de la asistencia a un
enfermo desahuciado, una obligacidbn que generalmente parece no ser parte de la
formacién médica profesional.

Otro caso notable, donde paraddjicamente la enfermedad transformé a una persona,
fue el de Sulma, un homosexual de 30 afios que a comienzos de 1992 descubrié que
estaba infectado del VIH. Sulma era ademas un travesti que se prostituia en las noches
recogiendo a sus clientes de la Avenida Arequipa ubicada en la ciudad de Lima. Sulma
se hizo la prueba pero no fue a recoger los resultados y siguid ejerciendo la

prostitucion. Segun sus palabras “huy6 de un posible resultado positivo.” Sin embargo,

uno de sus amigos lo ubic6 algunos meses después y le dio las malas noticias, es decir,

133/ »v/ictor Ortiz, El Angel Guardian de los Sidosos”, en La Republica, Agosto 19, 1992.



86
le contd que el resultado habia sido positivo. La reaccibn de Sulma fue

comprometerse mas con una comunidad religiosa de homosexuales de Yerbateros (una
zona pobre de Lima) donde encontré consuelo, autoestima, alivio y aliento a su
condicion, a diferencia de su familia que se desentendié de él en cuanto supo de su
enfermedad.

Segun Sulma: “todo ese apoyo sicoldgico...ayuda a ser mas fuerte, a seguir
viviendo. En cambio, cuando nos rechazan, nosotros mismos nos tratamos de esconder
y rechazarnos a nosotros mismos.” Siguiendo el consejo de sus comparfieros y los
médicos, Sulma se retir6 de la prostitucion y cambié su vida. Empez6 a organizar
encuentros con otros homosexuales para prevenirlos de los riesgos que para la salud

tenfa la prostituciéon /.

Estos dos casos muestran la importancia y variedad de las
acciones de solidaridad que se hicieron mas frecuentes desde comienzos de la década
del noventa.

El estigma, la discriminatoria Ley y hasta el mismo PECOS fueron rechazados o
cuestionados con argumentos mas consistentes por una organizacion no
gubernamental sin fines de lucro formada en mayo de 1990 por seis profesionales de
salud y una persona viviendo con VIH/Sida que se habian conocido en el Hospital

Cayetano Heredia. La ONG se llamé: “Via Libre, Asociacion de lucha contra el SIDA” y

empezo a funcionar en una refaccionada casa del centro de Lima.

134 .
/ Ibid.
135/ “Temible Sida ataca a nifios y amas de casa”, en La Republica, agosto 19, 1992.
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Via Libre

Via Libre se propuso atender, proteger y defender a las personas viviendo con
VIH/Sida, informar a la poblacion sobre la realidad de esta enfermedad y capacitar al
personal de salud para lidiar con los enfermos del Sida. Lo primero era relativamente
nuevo aun en paises mas desarrollados como los Estados Unidos donde recién en
1987 se dieron las primeras normas de consejeria a los pacientes y solo en 1990 el
Congreso dié una Ley protegiendo a los enfermos de Sida. En el Peru de entonces eran
pocos los que ofrecian los pocos recursos médicos disponibles a los pacientes,
atendiendo ademas sus dimensiones sicologicas ya que frecuentemente éstos tenian
baja autoestima y severos episodios de depresion. Muchos pacientes reaccionaban
como algunas personas responden al saber que tienen cancer, y pasaban por etapas
de negacién, resentimiento, desesperacion, regateo y aceptacién del diagnéstico.
Eventualmente el trabajo de Via Libre se transformé en una defensa de los derechos
humanos de los enfermos de Sida.

Los primeros afios de la ONG fueron muy activos. Organizaron talleres y cursos de
informacion, algunos generales dirigidos al publico en general y otros mas
especializados para las personas viviendo con VIH, y para profesionales de salud. Al
mismo tiempo publicaron manuales, folletos, tripticos y rotafolios, elaboraron vy
recopilaron videos y programas de la television que tratasen el tema del Sida,
contribuyeron a la celebraciéon de los dias mundiales de Sida cada primero de
Diciembre e instalaron los pabellones itinerantes en diferentes distritos de Lima y
diversas ciudades del pais. Los pabellones fueron una ingeniosa estrategia para atraer

al publico; consistian en una gran carpa colocada en alguna plaza o parque donde
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consejeros y voluntarios de Via Libre brindaban charlas informativas, repartian folletos

educativos y mostraban videos.

Otras actividades de Via Libre fueron la creaciéon de una linea telefénica de
informacion, el apoyo a grupos de autoayuda que formaban los enfermos, y la
organizaciéon de un centro de documentacion (llamado Gonzalo Rey de Castro en
memoria del creador del Grupo de Ayuda Mutua “El Hongo” y primer presidente de la
Junta Directiva de Via Libre). Con el tiempo, Via Libre brindé asistencia médica
ambulatoria, servicios de consejeria familiar, nutricional, pre y post examenes, Yy
administré un servicio de drogas como la zidovuina (AZT). Este medicamento, que por
varios afos fue la piedra angular de la terapia antiretroviral, prolongaba la supervivencia
de las personas que tenian la infeccion del VIH, al disminuir la cantidad de VIH,
permitiendo cierta restitucion del sistema inmunolégico y la resistencia a las
enfermedades “oportunistas” que inicialmente mataban a los infectados %/. Al mismo
tiempo, membros de esta ONG participaron en programas de television tratando de
modificar el estigma asociado a la enfermedad.

Sus actividades fueron apoyadas econdmicamente por la OPS y una fundacién
holandesa, HIVOS, lo que le permiti6 una estabilidad administrativa, aunque buena
parte de su trabajo se realizaba gracias a la labor desinteresada de voluntarios y de
instituciones privadas peruanas, como el Diario Correo.

Los miembros de Via Libre realizaron investigaciones importantes sobre el Sida.
Los Boletines de Via Libre se convirtieron en un medio de divulgaciéon de algunos de
estos trabajos cientificos (otros a veces eran traducidos especialmente), y permitieron la

difusion de los resultados de eventos internacionales donde participaban miembros de

136/ Mazzotti (1992): 1-4.
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la institucion, como los Encuentros Latinoamericanos de Personas Viviendo con

VIH/Sida y las Conferencias Internacionales del Sida, que habian empezado a
celebrarse en 1985.

Estas Conferencias Internacionales tuvieron un gran impacto en el estudio y
tratamiento de la enfermedad debido a que eran encuentros interdisciplinarios, que no
sblo incluian a médicos y cientificos sino que incorporaron a trabajadores sociales,
cientificos sociales, voluntarios, lideres comunitarios, personas seropositivas Yy
delegados de los paises pobres. A diferencia de los tradicionales eventos académicos
donde las ponencias eran presentadas sobria y formalmente, las Conferencias
Internacionales del Sida se caracterizaron por promover un dialogo informal e intenso
entre sus participantes *’/. Asimismo, estos eventos fueron un medio para que la OMS
promoviera el didlogo e intensificara su influencia en los activistas, voluntarios y
profesionales de los paises menos desarrollados, como los miembros de Via Libre.

El Boletin de Via Libre sirvio para identificar a los médicos especializados en Sida y
los hospitales y clinicas en que trabajaban. Segun un “aviso” de 1990, existian 14
profesionales que laboraban en 12 establecimientos de Lima. También las paginas del
Boletin sirvieron para proponer una politica que integre la lucha contra el Sida con el
control de las ETS */. Esta medida ampliaba el trabajo al asociarlo a la salud sexual y
reproductiva, un tema de creciente interés en la salud publica.

Via Libre era la expresion mas visible de una serie de ONGs y grupos de

autoayuda donde se reunian activistas y personas viviendo con Sida entre los que se

137/ Bastos (1999): 55.
138/ sanchez (1992) y (1994).
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encontraban: El Hongo, Generacién, Germinal, el MHOL, Ayudémonos, entre otros.**

Estas organizaciones tenian grandes ventajas: se basaban en el trabajo voluntario y
desinteresado, sus miembros eran parte o estaban muy cerca de las personas y las
comunidades a las que estaban dirigidas, y eran rapidas y flexibles en sus gastos y
actividades. Para fines de 1992 sumaban 25. Convirtieron cada primero de diciembre,
cuando se lleva a cabo el Dia Mundial del Sida, en una jornada de reuniones, charlas,

140/ La conmemoracion de 1993, cuyo lema

marchas y actividades publicas

internacional fue “El Tiempo de Actuar”, fue sentidamente anunciada por un periodista:
Por la noche se realizard el acto mas emotivo cuando mas de 200
personalidades invitadas, familiares de pacientes portadores del virus y
publico en general, formen una cadena de solidaridad en el Parque
Municipal de Barranco...Portando velas blancas con cintas rojas, los
participantes se solidarizaran con los portadores del mal y recordaran a
las personas que fallecieron por este flagelo 14*/.

Via Libre también se propuso combatir la discriminacion a los enfermos del Sida.
Existia entonces el temor equivocado de que se podia contraer la enfermedad por
contacto casual, es decir por un estornudo, un beso o un apreton de manos. Ello
llegaba al extremo del despido laboral y el maltrato en los hogares, escuelas y lugares

de reunién donde se conocia la condicion de las personas infectadas del VIH. A veces

existia discriminaciéon no por la condicibn de salud de una persona sino por su

139/ A inicios de los afios 90 surgieron en el Per( los dos primeros Grupos de Autoayuda
Mutua (GAM) en los hospitales Cayetano Heredia y Guillermo Almenara.

140/ “Pese a labor de prevencion, casos de Sida se duplican en el Per( cada afio”, en El
Comercio, diciembre 1, 1992.

141/ “Es hora de actuar. Dia Mundial del Sida se conmemora hoy”, en EI Comercio
diciembre 1, 1993.
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orientacién sexual, la que era percibida como un riesgo de infeccién para el resto de

las personas. Estas actitudes también existian entre los médicos.
En un articulo del Boletin de Via Libre se criticd lo que debe haber sido una actitud
comun entre el personal de salud de entonces: el temor a los enfermos del Sida. Estos
eran tratados como “pacientes de segunda clase” '*%/. Para los miembros de Via Libre
era un requisito modificar las actitudes del personal de salud para promover cualquier
cambio en la poblacion en favor de los enfermos. Un voluntario de la ONG relataba de
forma dramatica como fueron tratados dos pacientes:
Llega un paciente a Via Libre, su estado de animo lo dice todo, pero
cuando habla sobre lo que le han dicho en un laboratorio de la Av.
Arequipa me sublevo y me indigno: “Usted tiene SIDA, tiene quince dias
de vida, arregle sus papeles’. ¢Eso se le esta diciendo a personas con
un ELISA positivo y asintomaticas? Me pregunto estupefacto: ¢Ese
principe de laboratorio tiene bola de cristal para saber cuanto tiempo
vivird un ser humano asintomatico?
Un paciente tiene un accidente y tiene el valor y la calidad humana de
advertir al médico sobre su seropositividad: no fue operado, quedd cojo
hasta su muerte. ¢Qué se lograra con esto? ¢Que para ser atendidos
nieguen su status y pongan en riesgo a otras personas? 4%/.

Como estas citas sugieren, durante los primeros afios de la epidemia la mayoria

del personal de salud se resistia a tratar a los enfermos de Sida o a realizar autopsias

en personas que habian fallecido por esta enfermedad, por prejuicio o temor de

142/ “Editorial”, en Boletin Via Libre Vol.1, No.2 (diciembre 1990): 1.
143/ Eduardo Blume, “La prueba del Sida y cémo el Sida nos prueba”, en Boletin Via
Libre Vol.4, No.12 (junio 1993): 5-6.
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contraer accidentalmente b infeccion. Tal fue la discriminacion y la hostilidad, que en

un momento dado algunos médicos quisieron crear pabellones segregados para
enfermos de Sida en algunos hospitales publicos *¥/. El rechazo se debia ademas al
sobreesfuerzo sicolégico que implicaba tratar a enfermos de Sida, generalmente
jovenes, atacados de varias infecciones y que no tenian curacién. Uno de los
resultados de esta actitud fue la dificultad de conocer la verdadera extension de la
epidemia. Un profesor de San Marcos escribié en esos afios en el editorial de la Revista
Peruana de Epidemiologia:
Es necesario también educar a los profesionales de la salud, tanto de las
instituciones publicas como las privadas, sobre la responsabilidad que
tienen frente a los enfermos de Sida e infectados. De nada sirve ocultar
informaciéon o minimizar el problema, pues son actitudes que afectan a la
vigilancia epidemioldgica de esta enfermedad y perjudican todas las
acciones de prevencion y control 14°/.

Segun la tesis de Ana Maria Rosasco de 1990 —que ademas fue miembro de Via
Libre-, el temor del personal de salud estaba extendido y los profesionales con mayor
conocimiento acerca de las formas de transmision del VIH no necesariamente asumian
actitudes mas positivas hacia los pacientes *¢/. En algunos establecimientos de salud,
como el Hospital Cayetano Heredia, que se hicieron conocidos por recibir enfermos de

Sida, se dispuso la atencién de estos pacientes sélo por las tardes porque algunos

profesionales y el publico “no queria que hubiera homosexuales en la sala de espera

144/ Entrevista 9. Ex Directivo del Hospital Rebagliati, mayo 23, 2000.
145/ Alarcon (1993), p.4.
146/ Rosasco (1990). Entrevista 21. Directivo de Via Libre, febrero 16, 2000.
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junto a las madres de familia” **’/. El problema continué en los afios siguientes y

diversos estudios sefialaron el bajo grado de conocimiento sobre el Sida que existia
entre algunas especialidades médicas como la odontologia, la contradictoria relacién
entre el conocimiento adecuado sobre el VIH y el predominio de actitudes negativas o
indiferentes en otras especialidades como la enfermeria 14%/.

La critica de Via Libre a las autoridades del Ministerio de Salud fue dura. En un
editorial de 1992 se decia: "¢Qué debe pasar con los ineptos, malversadores o
aventureros responsables de la situacion actual de la lucha contra el Sida en el Perd?
¢ Apoyara el Gobierno a la actual administracion del PECOS para una buena labor? ¢Le
seran asignados los recursos adecuados?” %9/ Las criticas de Via Libre a las
autoridades del Ministerio se fueron perfilando alrededor de algunos grandes temas: la
inexistencia de un verdadero organismo rector eficiente, la magra asignacién de
recursos econoémicos, la fragil promocion del condén como un medio de prevencion, la
falta de integracion del programa contra el Sida a otros programas del Ministerio de
Salud y la débil articulacion del programa con otros organismos del Estado,
especialmente con el sector educacion. También recibié criticas la Ley 25275 de 1990
por ser discriminatoria y atentar contra los derechos humanos de los pacientes *°7.

En un momento dado, las criticas sirvieron para sefialar la crisis econdmica de
fines de la década de los ochenta y para cuestionar la orientacion politica neoliberal del

gobierno de Alberto Fujimori, que recortaba los gastos en salud. Un editorial del Boletin

comentaba con una 4cida ironia que quizas era tarde para “actuar” debido a que:

147/ Entrevista 22. Ex Director del PROCETSS, julio 27, 2000.

148) Adachi Muranaka (1993) y Acufia (1994).

149/ “Editorial”, Boletin Via Libre Vol.3, N0.9-10 (octubre-diciembre, 1992): 1-2.

159/ Guido Mazzotti, “El Sida y la Ley”, Boletin Via Libre Vol.3, No.7-8 (marzo-junio
1992): 1-4.
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...paises como el nuestro tienen “otras prioridades’...intentan cambios

151 5 sumirian en el

dizque ’liberal” que harian palidecer al propio Mengele
arrepentimiento al espartano mas liberal. Se tendria entonces que ensefiar
con mucho detalle la teoria darwiniana y sus derivados a muchos
latinoamericanos y en especial a los peruanos, para que encuentren
totalmente natural que un ser querido o ellos mismos se mueran (yal)
porque no tienen trabajo, no tienen dinero suficiente para “invertir en salud,
0 porque se ha destrozado una ya endeble y semiderruida estructura de
salud (todo peruano cuyo nivel de nutricion le permita tener memoria y
raciocinio no debe olvidar jaméas lo acontecido con los servicios de salud
entre 1987 y 1989). Se debe recordar que a un pueblo sumido...en un
proteccionismo de los servicios de salud y educacion...no lo podemos
someter a cambios radicales generados en lustrosos escritorios dizque
“académicos” cuando no en cubiculos de delincuentes o sagueadores de la
salud en nuestro pais (léase “servis’, “privatizaciones’, ‘racionalizaciones’
entre otros) 1°?/.

En el enfrentamiento entre Via Libre y el Estado podian usarse términos mas
fuertes que aquellos que aparecen en la cita anterior. Segun un articulo publicado en el
Boletin de la ONG era necesario devolver a “algunos aventureros a sus claustros
tedricos”, recomendar para otros “tratamiento a sus insanias” y poner “a los mas entre

rejas para evitar un deterioro mayor de la salud y la educacion” /.

'Y El nombre alude a Josef Mengele, el cruel médico Nazi del Campo de Concentracion
de Auschwitz, conocido como “El Angel de la Muerte”.
iz/ "Editorial”, Boletin Via Libre, Vol.4, No.14 (diciembre 1993): 1-2.

/ 1bid.
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Las criticas al Estado no sélo provenian de Via Libre. También opinaron sobre el

Sida y las politicas del Estado, personajes y voceros de grupos conservadores de la
sociedad. Segun un periédico, la opinion de un médico que no tenia relaciéon con las
ONGs que trabajan en el Sida era que al programa peruano contra el Sida le faltaba
liderazgo, capacidad de convocatoria y de decision. El exigia un nuevo programa que
fuese un organismo supra-ministerial dirigido directamente por el Presidente de la

Republica 7.

Las respuestas del Estado

En parte por las criticas que recibian de las ONGs, y en parte por la desconfianza
tradicional de los programas del Ministerio de trabajar con instituciones no estatales, no
existi6 una politica oficial ni un esfuerzo sostenido de los funcionarios del PECOS por
trabajar con organismos privados.

Para los trabajadores del Estado la responsabilidad de esta falta de articulacion
entre el sector publico y privado recaia en las ONGs. Las criticas no solo iban desde las
ONGs al Estado. Segun un ex-director del PECOS, las organizaciones privadas sufrian
de una serie de problemas:

la existencia de diversos discursos, pugnas hegemonicas, territorialidad,
protagonismo, intereses particulares e incluso oportunismo entre diversos
actores no gubernamentales, en especial la falta de reconocimiento por
parte de las ONGs, cuando no la descalificaciéon del trabajo de otras

ONGs, sumados a las propias dificultades organizativas y presupuestales

154/ Raul Cantella, “Fujimori debe presidir lucha antisida”, en La Republica, diciembre 1,
1991.
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del Ministerio de Salud, impidieron la puesta en practica de un acuerdo

nacional multisectorial y consensuado *°°/.

Segun otro director del Programa Nacional Contra el Sida, el problema era que las
ONGs que se dedicaban al Sida no eran grupos de presion “fuertes”, estaban limitadas
por una vision local que no incorporaba la perspectiva nacional, y trabajaban con
presupuestos reducidos, lo cual las obligaba a concentrar sus esfuerzos y recursos en
sobrevivir.1*® Asimismo, el interés por el Sida creé oportunidades de conseguir en el
exterior el financiamiento para una variedad de proyectos que no se articulaban con los
existentes y acentuaban la fragmentacion del trabajo de Salud. Mas aun, de acuerdo a

uno de nuestros entrevistados, la actitud de las ONGs en los concursos publicos

organizados para realizar estudios o actividades ligadas al Programa era la siguiente:

mientras ganen sus concursos ellos estan felices, pero si pierden, critican.
El que gana el concurso es el que esta de acuerdo con el gobierno, pero el
gue pierde esta en contra. Hay una suerte de perversidad en el
razonamiento que no depende de la estrategia que siguen sino depende

de hacia dénde van los fondos **7/.

Una de las dificultades para trabajar coordinadamente entre el Estado y las
organizaciones no gubernamentales privadas era la falta de identidad y perspectivas de
largo plazo de estas udltimas. Muchas pugnaban por sobrevivir, y cuando crecian un
poco, trataban de monopolizar las actividades de investigacion, prevencion y control de
VIH/Sida, perdiendo la perspectiva de mas largo plazo sobre cual era su mision y su

complementariedad con otras instituciones en la lucha contra la enfermedad.

155/ Entrevista 31. Ex Director del PECOS, marzo 20, 2000.
158/ Entrevista 22. Ex Director del PROCETSS, junio 27, 2000.
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Mientras se produjeron los enfrentamientos entre Via Libre y el PECOS, en otras

instancias del Estado, menos expuestas a la critica publica, el control del Sida iba
ganando espacios. Una iniciativa de la Doctora Juana Antigoni, directora del PECOS,
alento la participacion de los militares peruanos en la lucha contra el SIDA, una valiosa

participacion que se inici6 en la Fuerza Aérea.

Los militares v el Sida

El Hospital de la Aviacién habia registrado el primer caso de Sida entre los
militares en 1986. Posteriormente, en 1988, se registraron los primeros casos en el
Ejército y en la Policia y un afio después en la Marina de Guerra /. Todo ello creaba
preocupacion entre los uniformados no sélo por el machismo asociado a la formacién
en los institutos armados sino porque las ETS entre los soldados habian sido siempre
una de las preocupaciones de la medicina militar.

En 1991, por intermedio de la Unidad de Atencion Integral del PECOS, se
formaron Comités de Lucha contra el Sida en los hospitales de las Fuerzas Armadas
entre los que destaco el Comité del Hospital Las Palmas de la Fuerza Aérea, una de las
mas grandes unidades militares de Lima. Este Hospital fue designado como “centro
piloto de prevencion y control del VIH/SIDA” en la Fuerza Aérea e inicid un programa
agresivo entre el personal militar y sus familiares. Este programa incluy6 la capacitacion
al personal de salud, la informacién al personal militar, la distribucion de condones y un

estudio seroepidemiolégico del VIH/Sida en la Fuerza Aérea Y.

157 1bid.
158/ Alva (1995a).
159/ Alva (1995b): 4-8.
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Estas actividades llevaron a la organizacion de un taller dirigido a integrar a las

otras fuerzas militares que fue denominado “Aspectos médicos, éticos y legales del
VIH/SIDA en las Fuerzas Armadas y Policiales”. De este taller surgi6 la idea de crear un
organismo central de prevencion y control del VIH/Sida en las Fuerzas Armadas y
Policia Nacional, el que se apoy0 en el trabajo previo que se hacia en el Laboratorio
Clinico del Hospital Militar Central desde 1991, donde se venia realizando la deteccion
de anticuerpos para el VIH. Estos y otros esfuerzos se oficializaron en mayo de 1993,
cuando se formé el Comité de Prevencion y Control de Sida (COPRECOS) en las
Fuerzas Armadas.

Las funciones principales del COPRECOS fueron proponer las normas de
prevencion y control del Sida, coordinar el diagndstico y tratamiento de los portadores y
enfermos, realizar exdmenes, estudios y capacitaciones, e implementar un kboratorio
central de referencia °%/. Con el tiempo, sus actividades incluirfan al personal
uniformado —superior, subalterno y de tropa- a sus familiares, y al personal civil que
trabajaba en las instituciones militares. El promotor principal del COPRECOS tie el
Teniente General de la Fuerza Aérea del Pera Juan Alva Lescano, quien llegd a ser
presidente del Comité Central de Prevencion y Control del VIH/SIDA de las Fuerzas
Armadas y Policia Nacional del Peru. Segun Alva, otra labor del COPRECOS fue la
distribucion gratuita de condones “sobre todo para (la) tropa que esta acuartelada casi
todo el tiempo y séOlo sale un fin de semana. A ellos se les entrega dos o tres

preservativos a su salida, previa informacién ” 6%/,

160/ i
/ 1bid.

181/ “Militares y civiles juntos para enfrentar el VIH”, Contrasida informa, Boletin

informativo del PROCETSS, Vol.1, No.3 (1997): 14-15.



9
Aungue por el caracter de la institucion es dificil saber sobre el respeto a los

derechos de los pacientes con Sida en las Fuerzas Armadas, en una entrevista Alva
describid: “Al inicio, cuando no se conocia bien el Sida, se marginaba a los pacientes y
habia la tendencia a darles de baja, pero ahora no, de acuerdo a nuestra directiva todo
paciente portador se mantiene activo en su especialidad, salvo algunas excepciones.”
Este cambio incluia atender a los pacientes hasta que llegaran al estadio mas grave de
la enfermedad, es decir el Sida, luego de lo cual se les daba de baja 1%%.

Estas actividades se siguieron institucionalizando y hacia 1996 existia un activo
Comité de Prevencion y Control de ETS y VIH/Sida en el Hospital Central de la Policia
Nacional del Peru. Inclusive, para entonces, se programaban actividades con otras
instituciones con ocasion del Dia Mundial de Lucha contra el Sida y existia un Grupo de
Ayuda Mutua en la Policia 1%/, Asimismo, se brindaban charlas de capacitacién sobre
prevencion de las ETS y el VIH/Sida y consejeria a los enfermos, se establecié una red
de laboratorios bien equipados, y se alentaba la donacion altruista y voluntaria de
sangre. Paralelamente siguieron activos los comités de lucha contra el Sida en los
principales hospitales del Ejército, la Marina, y la Fuerza Aérea.

A pesar de estos valiosos esfuerzos, hacia 1994 la presencia de la enfermedad
entre los uniformados habia crecido. Los casos acumulados en el Ejército eran 680, en
la Marina 97,en la Fuerza Aérea 90 y en la Policia Nacional 124. El grupo poblacional

mas afectado estaba entre los 20 y 40 afios de edad y la mayoria eran hombres que

pertenecian al personal subalterno y a la tropa. Sélo en el caso de la Fuerza Aérea se

162 .

/ 1bid.
163/ Boletin, Comité de Prevencién y Control del VIH/Sida de la Policia Nacional del
Per(i 2 (1996).
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habia experimentado un descenso del nimero de casos a partir de 1992 %%/. Segun

un estudio de prevalencia realizado en 1996 entre 22,818 oficiales y subalternos de la
Policia Nacional a los que se les tomé las pruebas de Elisa y Western Blot, existian 80
casos positivos (0 0.35 por ciento), la gran mayoria de los cuales eran hombres,
solteros y suboficiales 1%%/.

Sin embargo, en gran parte debido a la reserva de la actividad militar, no fueron
muchas las actividades de coordinacion y articulacion en la lucha contra el Sida con

otras instituciones del Estado o de la sociedad y el trabajo sanitario de los institutos

armados era un ejemplo que era dificil de conocer en mayores detalles.

Los anos finales del PECOS

Una medida importante que se tomo en los ultimos afios de existencia del PECOS
fue el Decreto Ley No 25779 de 1994, donde se exigié que los productos farmacéuticos
derivados de sangre humana presenten un Certificado Analitico de Negatividad de VIH
166/ Para entonces ya se habia mejorado el control de la donacién de sangre y se
evitaba la donacién “profesional” que -como se ha mencionado anteriormente- era
hecha generalmente por personas de pocos recursos que podian estar infectadas.

A partir de mediados de la década del noventa ka extension del Sida en el Peru se
hizo mas evidente (s6lo en 1994 se registraron 793 casos de Sida y en 1995 la cifra

creci6 a 1,072 nuevos casos). Esto se debié en parte a la significativa mejora del

registro de la enfermedad. Por ejemplo, en 1994 soélo 18 establecimientos de salud

164/ Alva (1995a).

165/ Dieguez et al. (1997).

166/ Decreto Ley No 25779, “Adicionan inciso al articulo 4° del Decreto Ley No 25596”.
En esta Ley se aflade un inciso mediante el cual se exige a los productos farmacéuticos
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reportaron casos de Sida mientras que al afio siguiente 82 establecimientos hicieron

lo mismo ®’/. Sin embargo, seguia existiendo cierto retraso en el registro y el
subregistro, por lo que era dificil conocer con certeza su extension en el pais (en 1993
se estimaba que el subregistro estaba entre el 50 y el 100 por ciento) *°%/.

Ello ocurria porque era muy dificil obtener resultados confirmatorios segun las
pruebas conocidas, la ley de 1990 ahuyentaba a los posibles infectados, y la
complejidad de la ficha de reporte impidi6 que fuera usada para retroalimentar la
informacion a los servicios de salud °/. Segun las cifras oficiales habian ocurrido en
total poco méas de 3,400 casos de Sida entre 1983 y 1994. Otra estimacion de 1994
sefialaba que eran 5,000 los casos acumulados de Sida en el pais y 60,000 el nimero
de personas infectadas por el VIH, la mayoria de las cuales no presentaba ningun
sintoma 77/.

Mayores complicaciones para el control y la prevencion de la enfermedad surgieron
cuando se hizo evidente que el Sida era una enfermedad donde la transmision
heterosexual podia ser tan importante como la homosexual. Segun los especialistas, el
puente entre la poblacion homosexual y la heterosexual se inici6 con hombres que
mantenian relaciones sexuales tanto con mujeres como con hombres. El problema era

complicado y tenia dimensiones sociales porque con la crisis econdmica aumenté la

prostitucion masculina y aparecid un nuevo tipo de trabajadores sexuales conocido

derivados de sangre humana un Certificado Analitico de Negatividad de los virus VIH y
hepatitis virales A y B. Presidencia de la Republica (1992).

187/ PROCETSS (2000): 36.

168 Antigoni (1993): 209-210.

169/ “Actualizacién epidemiolégica”, en Boletin Via Libre Vol.5, No.18 (diciembre 1994):
15.

170/ sanchez et al. (1994), pp. 359-381. Cardich (1997): 147.
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como: “fletes.” Estos eran varones jovenes de estratos medios y bajos que vendian

Sus servicios tanto a hombres como a mujeres.

El crecimiento de la infeccion en personas bisexuales fue paralelo al incremento del
Sida en las mujeres. Para entonces ya se sabia de la mayor vulnerabilidad de las
mujeres por razones en parte anatdmicas €omo el hecho que la carga viral es mayor
en el semen gue en las secreciones vaginales) y en parte culturales y sociales (como el
menor acceso a la informacion o el hecho de no poder siempre exigir a su pareja el uso
de preservativos). La situacion de inferioridad de la mujer era claramente explicada por
una ex-directora del PECOS:

El machismo determina que ella no pueda negociar con su pareja ¢como?
¢cuando? ni ¢ En qué? condiciones tener relaciones sexuales...Culturalmente se
le ha inculcado que una mujer ‘decente” no tiene que gozar con el sexo
necesariamente, sino tolerarlo pues su deber es satisfacer a su pareja, a veces a
pesar de ella. Es asi como tolera el coito anal, la infidelidad de su pareja, que no
use condones con ella, o que la embarace sin ella desearlo /.

Sobre este mismo tema el siguiente dato es elocuente: en 1993 el 75 por ciento de
las mujeres infectadas con el VIH en el Hospital Cayetano Heredia eran mondgamas
pero se habian infectado al ser parejas de hombres bisexuales ’?%/. Un estudio méas
detallado del perfil epidemiolégico de las mujeres que acudieron al Programa de Sida
del Hospital Cayetano Heredia entre enero de 1989 y diciembre de 1996 es aun mas

revelador: el 47.8 por ciento habian tenido una sola pareja sexual en toda su vida, el

55.6 por ciento eran amas de casa y el 70 por ciento dijo que nunca usaba

171 Antigoni (1993): 8.
172/ Sanchez et al. (1994): 28.
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preservativos en las relaciones sexuales con su pareja /. En 1987 se report6 una

mujer con Sida por cada 15 hombres mientras que en 1992 esa proporcién se habia
reducido a una mujer por nueve casos masculinos *74/.

La verglenza, incomprension y desconcierto que sufrian algunas mujeres afectadas
por el Sida es evidente en el siguiente testimonio periodistico de una joven paciente de
Lima de 21 afos que fue internada en el pabellén especializado de un importante
Hospital donde cabian otros veinte enfermos de Sida. Ella y su conviviente habian
descubierto que tenia el VIH después que su hijo de ocho meses murié repentinamente.
Segun el periodista que la entrevisto:

Aparecié arropada en una bata rosa con el nombre del Hospital Dos de Mayo
bordado en el pecho, y se sentd friolenta en el escritorio del médico para
hablarnos de su vida. Parecia una nifia de treinta afios. En el pabellon para
enfermos del Sida, donde ingresamos luego de inmumerables tramites, fue el
Unico paciente que acepté dar un testimonio. El citomegalovirus” atrofiandole el
ojo derecho no habia logrado quitarle vitalidad, y hasta se le veia bien si la
comparamos con las siluetas consumidas y pensativas, rodeadas de familiares,
gue yacian en las camas continuas del pabellén. “Pon que me llamo Juana” dice
“no quiero salir con mi propio nombre” /.17

Aunque el periodista no menciona nada con respecto a la condicién econémica de

los enfermos, al final de su reportaje escribié una frase que debi6 y debe seguir siendo

1731 Solari Zerpa (1998).

174/ Antigoni (1993): 209-210.

" El citomegalovirus es una denominacién para uno de los virus oportunistas del VIH
que es parte de la familia de los herpes. Las infecciones por este virus pueden producir
debilidad y crecimiento ganglionar.

175/ “Drama”, en El Comercio, noviembre 30, 1996.
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verdad: “El Pabellén del Sida...En el primer plano la silueta de Juana....el virus se

ensafia con los pobres.”

Como lo indica el caso de “Juana”, con el incremento de casos femeninos de Sida
crecio peligrosamente el riesgo de la transmision conocida con el nombre de vertical o
perinatal, es decir, la que se transmitia de madre a hijo durante el embarazo, el parto y
la lactancia 1"®/. A pesar que este tipo de infeccién no era muy alta, el nimero de casos
podia crecer ya que existia una probabilidad de 30 por ciento de que un bebe de una
madre infectada nazca también con el VIH 177/,

Los cambios en la enfermedad repercutieron en la posicion de Via Libre frente al
Estado. Esta organizacion empez6 a asumir otra actitud con respecto a las carencias
oficiales. Ello se refleja claramente en la siguiente cita:

no tenemos nada nuevo o efectivo para la prevencion y tratamiento de
la infeccion VIH/SIDA; en otras palabras, nada esta probado como
efectivo en el campo de las vacunas, ni en el de mejorar la accion de
los retrovirales; tenemos Sida para rato. Las protestas de aquéllos
afectados por la infeccién VIH/SIDA parecen haber perdido fuerza; las
limosnas (y el esperarlas) sélo refuerzan las miserias; al parecer ya es
tiempo de dejar las protestas estériles y la espera de la dadiva, a
cambio de trabajo con objetivos claros y contundencia de respuesta a
las deficiencias estatales o de otras instituciones: tenemos trabajo para

rato 178/,

178/ Gotuzzo (1994): 51-53

177 «ias de Transmisién del VIH, cifras de transmisién vertical y sanguinea”,
Contrasida informa, en Boletin informativo del PROCETSS Vol.1, No.2 (septiembre
1997): 2.

178 »Editorial, especial ETS”, Boletin Via Libre No.16-17 (junio-diciembre 1994): 1-2.
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El editorial anterior acab6 haciendo un llamado al Estado y a las empresas

privadas para un trabajo “conjunto, honesto y con la exigencia de un norte definido”. El
nombramiento en octubre de 1993 de Oscar Mujica -un médico peruano que trabajaba
como consultor en la oficina de Lima de la OPS- como Director de PECOS, fue el
preludio para una mejora significativa de la relacién entre Via Libre y el Programa del
Ministerio de Salud. Fue también parte de una cierta recuperacion de los servicios de
salud del Estado que habian estado postrados, sin iniciativa, personal ni recursos, por
varios afios debido a la crisis econdémica y el terrorismo.

Durante la gestion de Mujica se mejoro la vigilancia epidemioldgica, la consejeria a
los pacientes y a las personas que se tomaban las pruebas, la supervisién de los
bancos de sangre, la comunicacion social, la investigaciéon promovida desde el Estado,
y lo que se empez6 a denominar “mercadeo del conddn”, que era el término usado para
promover el uso de preservativos en los medios de comunicacion.

Mujica tuvo ademas la habilidad de promover la colaboracién del Estado con las
ONGs y de conseguir recursos de la OPS, la Comunidad Econdmica Europea y del
propio Estado peruano. Por ejemplo, se consiguidé financiar con fondos del Tesoro
Publico la adquisicién de nueve millones de preservativos para una distribuciéon nacional
gue era parte de un programa mas amplio de promocion del uso del conddén. Asimismo,
contando con 280 millones de soles del Tesoro, se reconstruyo el Centro Antivenéreo
de Lima para convertirlo en una institucion modelo de actividades de prevencion y
entrenamiento en VIH/SIDA/ETS y se di6 algunos recursos a los emergentes
programas subregionales que se organizaban en ciudades como Huancayo, Piura,

Huaraz, Chimbote, Arequipa y Tacna 1’®/. Hasta entonces los centros antivenéreos de

179/ Entrevista 31. Ex Director del PECOS, marzo 20, 2000.
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Lima y Callao recomendaban el uso de condones pero no los ofrecian gratuitamente

ni tampoco ofrecian consejeria a los enfermos de alguna ETS.

En julio de 1994 ocurri6 un pequefio gran cambio. En los espacios para los
comerciales de un partido de futbol en el que jugaba la seleccion peruana por la Copa
América, apareci6o en las pantallas de television un anuncio publicitario que hacia
propaganda a los condones de marca 'Piel'. De esta manera se empez6 a vencer la
resistencia de los propietarios de los medios de comunicacion que retrasaba la difusion
de los preservativos y se inicié “el mercadeo social” de condones que continu6 en los
afos siguientes. Mayor resistencia mostraron los prejuicios en contra del uso del
conddn que existian en el publico. Estos se reflejaban, por ejemplo, en la connotacion
negativa hacia las mujeres que llevaran un condén en su cartera.

Con Muijica, el PECOS se tratd de abrir a la comunidad académica y promover mas
investigaciones. Sin embargo, el contacto no siempre fue fructifero. Los mas
entusiastas en buscar el apoyo del Estado eran los autores de propuestas de dudosa
rigurosidad cientifica como un estrafalario estudio sobre la aplicacion de una “vacuna
mental” contra d Sida basada en el calendario chino. Investigaciones mas serias se
dieron cuando el programa organizé, con fondos de la Comunidad Econémica Europea,
un valioso estudio de ciencias sociales sobre las percepciones y practicas sexuales de
los jévenes, quizas el primero de su tipo en el pais. Esta fue la investigacion que
concluyé en el libro de Imelda Vega Centeno, sociéloga de la Universidad Catdlica,

titulado Amor y Sexualidad en los Tiempos del SIDA: los Jovenes de Lima




107
Metropolitana donde se describian y analizaban las ideas, prejuicios y conductas de

los jévenes con respecto a la sexualidad y al Sida *8%.

La colaboracion entre organismos no gubernamentales, la universidad y el Estado
fue clara también en la publicacion, en 1994, del libro SIDA, Epidemiologia, diagndstico,
tratamiento y control de la infecciébn VIH/SIDA editado por Jorge Sanchez, Guido
Mazzotti, Luis Cuellar, Pablo Campos y Eduardo Gotuzzo *®!/. El origen de esta
publicacion fue el Primer Curso de Actualizacion sobre Infeccion VIH/Sida que organizé
la Asociacidon Via Libre en 1991. El proceso de convocatoria, elaboraciéon y entrega de
los 29 capitulos escritos por 38 autores fue un poco mas lento.

Entre los autores se encontraban 20 peruanos y dos investigadores residentes en
el Peru. Algunos eran profesores de las universidades Cayetano Heredia o San Marcos;
otros eran miembros de diversos servicios ligados al Ministerio de Salud o directivos de
ONGs, mientras que entre los autores extranjeros se encontraban cinco profesores de
la Universidad de Seattle, Washington, un centro académico que formo a varios de los
profesionales peruanos en VIH/Sida. La publicacién fue posible gracias al apoyo de la
OPS, el Instituto de Medicina Tropical “Alexander von Humboldt” de la Universidad
Peruana Cayetano Heredia, la Asociacion Via Libre e HIVOS.

Esta obra vino a resumir para un publico peruano el conocimiento médico y
cientifico sobre esta enfermedad. Es importante subrayar que la elaboracion de un libro
no es un hecho comun entre cientificos y médicos peruanos pues la mayoria prefiere
publicar sus estudios y observaciones en forma de articulos y en revistas
especializadas. La importancia que tenia la enfermedad favorecié la publicacion de este

valioso trabajo que divide los articulos entres grandes grupos.

180/ \yega-Centeno (1994).
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La primera seccién del libro es una descripcion del perfil epidemiolégico mundial

del Sida en las Américas y en el Perld. La segunda seccion esta dedicada a los
conocimientos cientificos esenciales que se debe tener para comprender y tratar esta
enfermedad. Finalmente, la Ultima seccion establece los mejores sistemas de
consejeria y de tratamiento clinico que se conocian hasta la fecha, incluyendo temas
temas nuevos y relevantes como el tratamiento de los pacientes, las posibilidades de
crear una vacuna, las necesarias medidadas de bioseguridad, y los aspectos éticos y
legales relacionados con la enfermedad.

Hacia 1994 se crearon las condiciones para el cambio de la denominacion y la
amplitud del Programa PECOS. De “Especial” se modific6 el nombre a Programa
Nacional de Control de VIH/SIDA/ETS. Sin embargo, en algunos documentos la
denominacién de PECOS se siguié usando. Este cambio implicé una perspectiva de
trabajo diferente en el control del Sida y fue el inicio de cambios importantes en las
actividades oficiales sobre el VIH/Sida.

La asociacion de la lucha contra el Sida con el control de las ETS, como sefialamos
antes, habia sido reclamada antes por Via Libre. Desde comienzos de los afios noventa
se fue creando un consenso entre los expertos alrededor de esta relacion que se
consolidé en la Décima Conferencia Internacional sobre el Sida celebrada en la ciudad
de Yokohama, Japén, en agosto de 1994 82/ Este consenso se basaba en la evidencia
médica que demostraba que las ETS, que generalmente causaban Ulceras genitales
(tipicas en la sifilis, el chancro y el herpes), facilitaban la propagacién del Sida.

Asimismo, se consideraba que las labores de educacion y prevencién sobre el Sida

181/ Sanchez et al. (1994).
182/ Gutiérrez Tudela (1998): p. 249.
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serian mas integrales y efectivas si se presentaban como parte de la promocion de la

salud sexual y reproductiva.

La relacion entre Via Libre y el gobierno siguié mejorando cuando a comienzos de
1995 se nombré como Director del PECOS a Jorge Sanchez, miembro de la directiva
de esta ONG. Sanchez era un destacado y talentoso médico infectélogo que habia
atendido a algunos de los primeros pacientes de Sida en el Hospital Cayetano Heredia
a fines de los afios ochenta. Formado en la Universidad Cayetano Heredia con
Eduardo Gotuzzo, posteriormente siguid la maestria de salud publica en la Universidad
de Washington-Seattle y regresé al Pert hacia 1993. Como veremos en la siguiente
seccion, durante la permanencia Sanchez en el cargo de director del programa contra el
Sida se transformo el PECOS.

Estos cambios marcaron el fin del segundo periodo de politicas contra el Sida en
el Perd, un periodo signado por el trabajo voluntario, la presion de organismos
internacionales para que el pais adopte politicas de salud mas coherentes, los inicios
de una accion estatal mas organizada y la percepcion publica que la enfermedad era
una emergencia que podia afectar a cualquier persona. Fue la combinacion de estos
factores los que permitieron pasar a una nueva etapa de las politicas con respecto al
Sida.

Esta nueva etapa de trabajo contra el Sida en el Peru se vi6é también favorecida
por una decision de organismos internacionales. En 1996 varias agencias importantes
como UNICEF (Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia), PNUD (Programa de
las Naciones Unidas para el Desarrollo), UNESCO (Organizacion de las Naciones
Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura), la OMS y el Banco Mundial,

establecieron el Programa Conjunto de las Naciones Unidas contra el Sida (ONUSIDA).
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Esta decision buscaba coordinar y complementar sus actividades, como una agencia

interinstitucional, para reducir la duplicacion de esfuerzos, a la vez que revelaba la
creciente influencia del Banco Mundial en las politicas internacionales de salud, y la
generalizacion del método de “planificacion estratégica” en los programas de salud para
reducir costos, hacerse mas efectivos y tener objetivos claros en el mediano y largo
plazo. A la cabeza del programa estaba Peter Piot, un reconocido médico y
microbidlogo belga que habia codescubierto el virus del Ebola. ONUSIDA vino a

reemplazar el Programa Especial contra el Sida que habia creado Mann.

Sin haberse deshecho por completo de la nocién de "grupos de riesgo”, en esos
afos el ONUSIDA aun clasificaba en tres tipos las epidemias de Sida que habia en el
mundo. En primer lugar se encontraban las epidemias "incipientes”, donde la infeccion
estaba focalizada en individuos con "comportamiento de riesgo” y era menor al 5 por
ciento en cualquiera de los grupos de riesgo. En segundo lugar estaban las epidemias
“concentradas”, como el caso del Perud, donde el Sida se habia extendido a la poblacion
en general y era mayor al 5 por ciento en los grupos de riesgo. En tercer lugar estaban
las epidemias "generalizadas", como el caso de Haiti, donde las redes de intercambio
sexual en la poblacién en general podian sostener la epidemia. Cada clasificacion iba
acompafada de politicas especificas. Para las epidemias incipientes se recomendaba
las intervenciones dirigidas a modificar comportamientos de riesgo en determinados
grupos sociales, es decir "de riesgo." En las epidemias concentradas, se recomendaba

ademas de las intervenciones, ampliar los estudios, la vigilancia y la educacion a la
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poblacion en general. Finalmente para el ultimo tipo de epidemias se intensificaban

las recomendaciones a la poblacién en general 1%/,

El afio de 1996 marco un giro en la actitud del Estado frente al Sida. Entonces se
inicid una tercera etapa con la creacion del PROCETSS y una nueva ley referente a la
enfermedad. Asimismo, este cambio permiti6 que se estableciera una relacibn mucho
mas armoniosa entre las ONGs y el Estado, algo que no habia ocurrido en la etapa

anterior.

v BUSCANDO LA INTEGRACION: EL PROCETSS

El 21 de Febrero de 1996, una resolucion ministerial modificé la denominacion del
Programa Especial de Control del Sida (PECOS) por Programa Nacional de Control de
Enfermedades de Transmisién Sexual y Sida (PROCETSS) #Y/. Para entonces existia
cierto consenso entre los especialistas sobre el hecho de que la difusion del Sida en el
pais se habia acelerado peligrosamente y se sabia también que existia un “periodo
ventana” cuando se contraia la infeccién del VIH. Esto queria decir que durante las
primeras semanas el virus podia estar en el organismo pero no ser identificado en
algunas personas por el examen Elisa, ya que ellas aun no producian anticuerpos.

Todo ello hacia pensar que la presencia de la enfermedad era extendida.

183/ EI PROCETSS utilizaba la clasificacién en el afio 2000. PROCETSS (2000): 13.

184/ Ministerio de Salud (1996a).
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Segun un documento del PROCETSS, hasta febrero de 1996 se habian

registrado oficialmente 3,994 personas en el Peru viviendo con Sida, estimandose que
el niumero real debia estar entre 7,000 y 10,000 enfermos y el nimero acumulado de
infectados por el VIH entre las 50,000 y 70,000 personas. Esto queria decir que
entonces, en promedio, ocurrian tres nuevos casos de Sida cada dia 1%/.

El PROCETSS se convirti6 en uno de los cuatro Programas de la Direccién del
Programa de Enfermedades Transmisibles que dependia de la Direccién General de
Salud de las Personas que a su vez rendia cuentas al Viceministro de Salud. EI cambio
se vi6 corroborado el 2 de abril de 1996, por otra resolucién ministerial que aprobo un
moderno instrumento normativo cuidadosamente elaborado denominado “Doctrina,
normas y procedimientos para el control de las ETS y el Sida en el Peru” .

Este documento brindaba identidad, herramientas y perspectiva a los funcionarios
del Estado que trabajaban en esta area. Las resoluciones ministeriales anunciaban una
coordinacién entre el Ministerio, las ONGs y las Universidades, al explicar que era
“necesario uniformizar los principios y criterios de operacion de las instituciones
pablicas y no publicas, conformantes del Sector Salud” 2¢/. Otra disposicién moderna
que continud un trabajo previo fue adoptada pocos afios después: “Doctrina, normas y
procedimientos del Programa Nacional de Hemoterapia y Bancos de Sangre”,
elaborada con el objetivo de obtener sangre segura en los hospitales y centros de salud

187/, Para entonces los principales establecimientos de salud del Ministerio de Salud, la

185/ PROCETSS (1996): 1.

186/ Justificacion de la Resolucion Ministerial No 235-96-SA/DM. Ministerio de Salud
(1996b).

187/ Un decreto de 1995 creé el programa pero éste no se instalé sino hasta algunos
afos después. “Aprueban instrumento normativo denominado Doctrina, normas y
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Seguridad Social, las Fuerzas Armadas Yy las clinicas privadas, realizaban el tamizaje

de todas las donaciones de sangre, 6rganos y tejidos de forma regular %8/.

Un factor importante en favor del Programa fue la continuidad de Sanchez en el
cargo. Rompiendo la costumbre del frecuente cambio de directores del programa
estatal del Sida, y contando con el crucial apoyo del Viceministro de Salud, Alejandro
Aguinaga, Sanchez cumplié su labor directiva por cerca de cinco afios (sumado el
periodo que fue director de PECOS), para luego pasar a ser el ultimo Ministro de Salud

del régimen de Fujimori. Segin Sanchez, Aguinaga: “tomé la bandera del Sida” 189.

Una nueva ley

Otro elemento de suma trascendencia al comenzar esta etapa fue la promulgacion,
el 19 de junio de 1996, de la Ley 26626, por la cual, “Se encarga al Ministerio de Salud
la elaboracion del Plan Nacional de Lucha contra el Virus de la Inmunodeficiencia
Humana, el Sida y las Enfermedades de Transmision Sexual”’. En esta Ley se plantea la
creacion de CONTRASIDA, un plan que debia elaborar el Ministerio de Salud con el fin
de: “a) coordinar y facilitar la implementacion de las estrategias nacionales de control
del VIH/SIDA y las ETS; b) Promover la cooperaciéon técnica y econdémica nacional y
extranjera destinada a la prevencion, control y asistencia del VIH/SIDA y las ETS; y c)
Proponer los cambios legislativos que faciliten y garanticen el adecuado desarrollo de la

lucha contra el VIH/SIDAy las ETS en el pais” 1.

procedimientos del Programa de Hemoterapia y Bancos de Sangre”. (1998). Pagina
web MINSA.

188/ PROCETSS (2000): 43

189/ Entrevista 22. Ex Director del PROCETSS, junio 27, 2000.

199/ Articulo 2° de la Ley 26626. Congreso de la Republica (1996).
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En realidad los miembros de Via Libre habian estado buscando esta ley desde

por lo menos 1994. En ese afio, la ONG empez6 a trabajar con el médico congresista
Julio Castro, miembro del Congreso Constituyente Democratico, que funcioné entre
fines de 1992 y 1995, donde lleg6 a ser presidente de la Comision de Salud, Poblacion
y Familia. Gracias a este trabajo se fue generando un ambiente politico en favor del
trabajo del Sida y se elaboré un documento que proponia la creacion de un “Programa
de Control de Sida y Enfermedades de Transmision Sexual” que tuviese un alcance
nacional, involucrase a organizaciones no estatales y cuyo liderazgo dependiese
directamente del Ministro de Salud *°%/.

Aunque el proyecto de ley elaborado por Castro y Via Libre sufrié varios cambios
en el camino, los miembros de Via Libre siguieron promoviendo la ley, el debate sobre
la misma e hicieron lobby en el Congreso, comprometiendo en favor de la ley a varios
congresistas de diferentes tiendas politicas. Estos esfuerzos rindieron sus frutos cuando
se debatié la Ley en el pleno del Congreso y las bancadas oficialistas y opositoras
estuvieron de acuerdo en sus postulados esenciales. Un representante de la mayoria
partidaria del Presidente Alberto Fujimori critico la ley anterior calificAndolaa como
“restrictiva, policiaca y perseguidora” y defendié el nuevo proyecto en los siguientes
términos: “ahora hemos dicho: pongamos la ley al lado del paciente.”% La discusién de
la Ley fue también una ocasion para revelar posiciones conservadoras de algunos
pocos legisladores con respecto a lo que consideraban las causas del Sida y las ETS:

la “promiscuidad”, el “sexo seguro” y la pornografia. Felizmente estas opiniones no

encontraron entonces eco entre el resto de parlamentarios.

191/ Asociacion Via Libre, “Aportes técnicos para un proyecto de ley sobre el problema
VIH/SIDA/ETS en el Peru”, Boletin Via Libre Vol.5, No.15 (marzo 1994): 5-7.
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Aungue el texto final tuvo y tiene sus criticos, que sefialaron que no se

incorporaba los pedidos de algunos parlamentarios de la oposicion al regimen
fujimorista, como Javier Diez Canseco y Roger Guerra Garcia, que exigian la formacion
de una comisién nacional que articule diferentes dependencias publicas y privadas y la
creacion de un fondo especial, la Ley de 1996 fue definitivamente un avance con
respecto a la de 1990 %%/

El reglamento de la ley fue aprobado casi un afio después, el 17 de junio de 1997,
por un Decreto Supremo. En este reglamento participaron activamente Jorge Sanchez,
Guido Mazzoti, y Eduardo Gotuzzo. Los dos primeros eran miembros de Via Libre y los
tres eran profesores de la Universidad Cayetano Heredia. Gracias a su labor se logro
incorporar varios asuntos que no habian sido incluidos en la Ley. Algunos de estos
logros fueron, por ejemplo: “que las pruebas diagnésticas de infeccién por VIH sélo
podran realizarse luego de consejeria y autorizacion escrita de la persona”, que “no
podra condicionarse ningun tipo de atencibn médica o quirdrgica a la realizacion previa
de examenes diagndsticos de infeccidn por VIH” y “que la prueba de diagnéstico de VIH
no debe ser requerida como condicion para iniciar 0 mantener una relacién laboral, o
educativa” 19.

Finalmente, durante esta etapa se aprobaron otros documentos valiosos para el
trabajo del personal de salud dependiente del Estado que establecian los

procedimientos, los flujogramas y los tratamientos que debian seguirse con los

pacientes como: la “Guia Nacional de Consejeria en ETS/VIH/Sida”; la “Guia Nacional

192/ Intervencién del sefior Ruiz Davila (Cambio 90-Nueva Mayoria). Congreso de la
Republica (1996): 1645-1661, p. 1651.
193/ Entrevista 15. Directivo de Via Libre, enero 26, 2000.
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de Manejo de Casos de ETS”; la “Guia Nacional de Atencion Integral del Paciente

con Infeccion VIH/Sida”; y la "Guia Nacional de Manejo del Nifio Infectado por el Virus

de Inmunodeficiencia Humana" *°°/.

Mayores recursos para el PROCETSS

Uno de los cambios mas importantes que se dieron con el PROCETSS fue el
significativo incremento de los fondos del Estado. El crecimiento del presupuesto fue
impresionante. En 1995 el presupuesto del Programa fue de US$ 300,000 dolares,
mientras que en 1997 la cifra lleg6 a los US$ 2'300,000 dolares '%/. Mas de las dos
terceras partes de ese dinero era proporcionado por el Estado peruano. La cifra del
presupuesto aprobado destinado a combatir el SIDA sigui6 creciendo y en 1999 alcanzé
los US$ 6'450,000 dolares (aunque aln entonces se consideraba insuficiente) 1%7/.

Paradogjicamente, el incremento acentué la discusion sobre los problemas més
generales de la salud publica en un pais pobre como el Perl, problemas que
persiguieron a los que trabajaron contra el Sida desde el comienzo: ¢ Cémo priorizar los
gastos en salud teniendo en cuenta que el presupuesto del Ministerio de Salud es vy
sera insuficiente? ¢Quién tiene derecho al tratamiento? ¢ Como tomar decisiones sobre
la asignacion de recursos que, a pesar de los esfuerzos, son escasos? Segun Sanchez

“si gastaramos los seis millones en tratamiento (retroviral) podriamos atender a unas

194/ Articulos 11, 14 y 15 del Reglamento de la Ley 26626. Congreso de la Republica
(1996).

195/ Resolucién Ministerial No 306-98-SA/DM del 13 de agosto de 1998. Ministerio de
Salud (1998a). Resolucién Ministerial No 428-98-SA-DM del 6 de noviembre de 1998.
Ministerio de Salud (1998b). Resolucion Ministerial No 081-99-SA-DM del 18 de febrero
de 1999. Ministerio de Salud (1999). PROCETSS (1999a); PROCETSS (1999b).

196/ “E| Sida: hay 23 millones de peruanos en riesgo de contraerlo” en El Comercio
diciembre 1, 1995; y “El afio 2000 el Peru tendria 70 mil pacientes con SIDA” , en
Gestion Médica octubre 28 a noviembre 10, 1996.
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500 personas de las miles que hay. Es una decisién politica muy dificil” /. En una

declaracion parecida, y donde habia cierta ironia, las declaraciones de Gotuzzo fueron

descritas de la siguiente manera por una revista:
En el Hospital Cayetano Heredia es gracias a las donaciones de algunos ex
alumnos, gestionadas por el Doctor Gotuzzo, que contados pacientes reciben
uno o dos medicamentos de manera gratuita. El resto debe ser adquirido por
ellos...Para el doctor Gotuzzo es la ética del naufragio del Titanic la que explica
el por qué un paciente de un hospital del Ministerio de Salud no recibe un buen
tratamiento "Hay 1,500 pasajeros pero sélo botes para 100 1.

En realidad, el Perti quedoé a la zaga de otros paises latinoamericanos como Brasil y
Argentina que brindaron tratamiento antiretroviral gratuito para todas las personas
infectadas por VIH. Las autoridades sanitarias de estos paises justificaron esta medida
no solo por razones humanitarias sino como una forma de ahorro de los gastos de
hospitalizacion y asistencia médica que significan las enfermedades "oportunistas” que
generalmente acompafian al Sida y como una manera de reducir la aparicion de nuevos
casos de infeccion por VIH.

En Brasil, por ejemplo, se gasté unos US$ 300 millones de dolares en 1999 para
suministrar estos medicamentos a alrededor de 75,000 personas 2°°/. M&s importante
aun fue el hecho que los trabajadores de salud de Brasil demostraron que eran
equivocadas las objeciones que se hacian a la difusién de la terapia antiretroviral en los
paises pobres. Entre estas objeciones estaban el costo, la precariedad de las redes de

salud oficial, y la falta de disciplina de los pobres para seguir un tratamiento riguroso de

197/ El Comercio, diciembre 3, 1998.
198/ Entrevista 22. Ex Director del PROCETSS, julio 27, 2000.
199/ Caretas, agosto 13, 1998



118
pastillas ?°l/. De esta manera el trabajo de los salubristas en el Brasil se ha

convertido en un ejemplo internacional de lo que puede hacerse con pocos recursos.

En el Perq, la disculpa que se did, muchas veces desde el mismo programa, fue
gue las tareas eran mas costosas y complicadas. Segun un estudio, la provision de un
paquete de tratamiento antiretrovial activo podia llegar a los US$ 13,800 délares
anuales por persona 2%%/. De otro lado, las infecciones oportunistas tipicas en los casos
del Sida y su asociacién con infecciones que son endémicas por el hacinamiento y la
miseria urbana en algunos lugares de Lima (como la tuberculosis, resistente a los
farmacos), significan tratamientos prolongados y costosos 2%%/.

El PROCETSS empez6 a canalizar la valiosa ayuda de organismos internacionales
para tareas distintas al tratamiento, generalmente ligadas a la prevencion. Por ejemplo,
en 1997 el Programa llevaba adelante un proyecto de un millén de délares (iniciado en
1996 y que concluiria en 1999) financiado por la USAID y que habia formado en 1991
ADISCAP, una subagencia dedicada al Sida. Esta organizacion junto con el FHI (Family
Health International), una fundacion privada creada a comienzos de los afios setenta,

iniciaron una intervencion que tenia como proposito apoyar la articulacion del trabajo

conjunto de los sectores publicos y privados en materia de prevencién 2°Y/. A este

200/ PROCETSS (2000): 14.

201/ Tina Rosenberg, "How to solve the world aids crisis", en The New York Times
Magazine, enero 28 2001: 26-31.

292/ |zazola (1999): 24.

203/ Cervantes y Aguilar (1998).

204/ pagina Web. U.S. AID. “Obijetivo estratégico No 3: Mejorar la salud, incluyendo
planificacion familiar, de la poblacion de alto riesgo” y USAID, AIDSCAP, Rapid
Assesment of HIV/Aids in Peru, september 1986. Pagina Web de Family Health
International, FHI.
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proyecto se sumo otro de la Union Europea con una donacion por un monto parecido

205/_

Otro de los avances notables que se dieron con el nuevo programa fue la
publicacion, a partir de 1997, de Contrasida informa, Boletin informativo del
PROCETSS. Esta publicacion se logré en gran medida gracias al auspicio de USAID.
Los articulos usaban términos menos hostiles y estigmatizadores para los grupos que
tradicionalmente habian sido asociados a la epidemia. Se erradicd, por ejemplo, el
término “sidoso” por su connotacién peyorativa y se empezé a hablar de personas
viviendo con Sida. En lugar de homosexuales o bisexuales se hablaba de “hombres que
tienen sexo con otros hombres”, en lugar de presos se decia “personas privadas de su
libertad” y en vez de prostitutas, “trabajadoras sexuales.” Estos ya no eran
denominados “grupos de riesgo” sino “grupos con elevada prevalencia de ETS y Sida”
(GEPETS). Asimismo, se empez6 a hablar de “conductas de riesgo” en lugar de la
denominacion de “grupos de riesgo” que habia existido al comienzo de la epidemia 2°°.

En su primer nimero, el Boletin definia las nuevas actividades que desarrollaba el
PROCETSS:
...atencion integral...intervenciones para cambios de comportamiento,

inteligencia epidemiolégica y fortalecimiento institucional...conocer los

esfuerzos de organizaciones gubernamentales, no gubernamentales, de

205/ “E| afio 2000 el Pert tendria 70 mil pacientes con SIDA” en Gestién Médica, octubre

28 a noviembre 10, 1996.

208/ El uso de estos términos aparece en la entrevista al Viceministro de Salud
“Alejandro Aguinaga, Estado versus Sida”, en Contrasida informa, Boletin informativo
del PROCETSS Vol.1, No.3 (noviembre 1997): 2-4
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base comunitaria, incluyendo a personas viviendo con VIH/SIDA y de

agencias donantes en favor de la lucha contra las ETS/VIH/SIDA %7/,

Posteriormente estos objetivos fueron la base para la creacion de cuatro unidades
en el PROCETSS: Fortalecimiento Institucional, encargada de mejorar la capacidad de
gestion y las coordinaciones intersectoriales; Atencion Integral, que abarcaba la
atencion al paciente en las areas biomédicas y psicosociales; Intervenciones para
cambios del comportamiento, dirigida a promover nuevas técnicas de informacion,
educacion y comunicacion para la prevencion; e Inteligencia Epidemiolédgica, que
significaba la recoleccibn permanente y critica de informacion sobre las ETS y el
VIH/Sida 2%,

Entonces empezaron a cobrar fuerza en el Perd y en el resto del mundo
intervenciones preventivas persuasivas que tomasen en cuenta el contexto cultural en
gue vivian las personas. Por ejemplo, se comenzd a elaborar programas educativos
gue enfocasen las formas, habilidades y capacidades locales para tomar decisiones,
resistir la presion negativa de los pares, tener acceso a y difundir el uso de los
condones, comunicarse Yy negociar practicas sexuales saludables con las parejas y

promover un desarrollo individual y social integral.

El trabajo con jévenes y mujeres

El PROCETSS dirigio su atencién a los adolescentes, hombres y mujeres de Lima
y de las principales ciudades del interior. Al inicio de la epidemia el grupo etareo mas

afectado en el Peru fue el de los mayores de 30 afios, pero con el tiempo la infeccion se

207/ Sin titulo, Contrasida informa, Boletin informativo del PROCETSS Vol.1, No.1
(1997): 1.
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fue presentado en personas mas jovenes (en la actualidad la mayor proporcion de

infectados esta entre los 25 y 29 afos, lo cual sugiere que por lo menos algunos
contrajeron la infeccién cuando eran adolescentes). También se empezaron a presentar
casos entre los adolescentes, es decir aquellas personas comprendidas entre los 13 y
19 afios de edad. Hasta 1997, se habian registrado en el PROCETSS 219 casos de
Sida en adolescentes. Dos afios después, en 1999, el 36 por ciento de los casos de
Sida registrados en el pais correspondié a jévenes cuyas edades oscilaban entre los 20
y los 29 afios 2%9/.

Trabajar con los adolescentes se plante6 como una necesidad debido al creciente
namero de adolescentes que iniciaban sus relaciones sexuales a edades tempranas y
a la desinformacion y falta de proteccién que existia en ellas, lo que se refleja en la
elevada prevalencia de ETS como la gonorrea en este segmento de la poblacion.
Combatir las concepciones erradas sobre el SIDA que persistian en algunos jovenes,
especialmente entre los sectores de menores recursos, en parte por la miseria, la falta
de educacion y la costumbre predominante de padres, maestros y adultos de no hablar
sobre temas de sexualidad con ellos, se hacia imperativo.

En la conmemoracién del Dia Mundial del Sida de 1996, un periodista recogié dos
testimonios que sugieren que aun persistian el error, la indiferencia y la impunidad:

“iSida a mi ni hablar!. Esa enfermedad solo ataca a homosexuales y lesbianas”

exclama Carla (16 afios) mientras pasea con sus amigas por el Parque Central

del distrito de Miraflores. Al otro lado de la ciudad, sentado en la sala de espera

208 «|_as cuatro unidades del PROCETSS”, en Contrasida informa, Boletin informativo

del PROCETSS Vol.2, No.4 (febrero 1998): 3.

209/ Rocio Valencia, “El Sida y los jévenes”, en Contrasida informa, Boletin informativo
del PROCETSS Vol.2, No.8 (1999): 14.
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de un Organismo No Gubernamental, nervioso y aturdido, Rodolfo (28 afios)

conversa en voz baja con una de las promotoras voluntarias de la organizacion.
-¢Vienes a ver los resultados? Interroga la mujer amablemente. El joven asiente
con la cabeza.

-¢ Has venido con alguien? Vuelve a preguntar.

-“Si, con un amigo,” contesta, “pero, por si acaso, no soy maricon” 21/.

Al interior del pais la desinformacién y el temor también era preocupante. Un
estudio hecho en Piura y publicado en 1998, mostraba que 75 por ciento de los jovenes
creia —equivocadamente- que las picaduras de insectos podian ser una via de contagio
del Sida, la mitad creia que el contagio era posible por el contacto casual con una
persona viviendo con VIH, el 29 por ciento creia que la enfermedad era exclusiva de los
homosexuales y poco mas del 17 por ciento ignoraba la posibilidad del contagio
heterosexual ?'!/. Otro estudio hecho en la misma época en la ciudad del Cuzco, entre
estudiantes de academias que se preparaban para el ingreso a la universidad, indicaba
que los jévenes tenian conocimientos insuficientes, actitudes de indiferencia frente al
Sida y practicaban, sin mayor preocupacion por las consecuencias, conductas de riesgo
en el inicio de sus actividades sexuales 2*?/.

Resultaba evidente que el desarrollo sexual de los adolescentes estaba sujeto a
expectativas y presiones contradictorias. Por un lado existe una presion familiar y social

para mantener la virginidad en las mujeres y evitar el embarazo no deseado, y por otro

lado se espera que los jévenes \arones inicien su vida sexual a una edad muy precoz

219/ “prevenir el Sida requiere de un cambio de actitud”, en El Peruano, diciembre 2,

1996.
211/ véase Kornblit (1999): 129-139; y Agiiero (1998): 251-257.
212/ Contreras et al. (1997): 1-10.
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213/ Los adolescentes reciben ademas mensajes de los medios de comunicacién que

los alientan a descubrir y disfrutar de su cuerpo, situacion que resulta en una tendencia
a ejercer su sexualidad furtivamente, poniendo muchas veces en riesgo su salud.

Otra dimension de la sexualidad especifica de los adolescentes que tiene que ver
con el Sida es el desfase entre lo racional y lo afectivo. Aunque este desfase existe
también en los adultos, parece ser mas marcado en los jévenes. Muchos adolescentes,
aun teniendo informacién a su alcance sobre como prevenir el Sida, no siempre la
utilizan. En parte porque el cuidado de la salud no es lo primero que se toma en cuenta
al tomar una decision sexual, pero sobre todo por las practicas asociadas a sus
comportamientos sexuales: busqueda del placer, uso de drogas y alcohol, multiplicidad
y rotacion de parejas, tendencia a experimentar, una falsa percepcion de
invulnerabilidad o una actitud de resignacién o indiferencia frente a los riesgos 2%.

El PROCETSS empez0 a trabajar con este grupo poblacional sabiendo que la sola
difusion de la informacion no era suficiente para modificar conductas de riesgo,
especialmente conductas ligadas a la sexualidad %'°/. Ademés, como lo demostraron
varios estudios, siempre existe un grupo de personas de bajos recursos a los que no les
llegan los mensajes educativos ni las campafias de Salud. Inclusive algunas personas
viviendo con VIH tienen concepciones y “conductas” sobre la higiene, el reposo, el
suefio y la nutricién que atentan contra su salud 2!®/. Sumado a esto, la mayoria de

personas con acceso a la informacion adecuada, la reinterpreta y adapta a su propio

contexto cultural y social y a su red de relaciones personales. Por ejemplo, en lugar de

213/ Ampuero (1999) y Yong (1998).
214/ Kornblit (1999); Mere (1999).

215 Cogna (1996); Caceres, Yon (1998).
21 Ochoa Rivera, (1997).
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usar “condon” en toda relacién sexual, ponen mas cuidado en la seleccion de sus

parejas, lo que ciertamente no los libra de una infeccién por VIH 2.

El trabajo con los jovenes era crucial pero complicado ya que se trata de una
poblacion formada por individuos que muchas veces atraviesan por problemas de
autoestima, desempleo o pobreza. Segun un estudio, las practicas sexuales inseguras
eran muy altas entre jovenes gay de distritos pobres de Lima, y muchos de los que
sabian como evitar contraer la enfermedad no ponian en practica las medidas de
prevencién '8/, La tarea no era nada facil y en muchos sentidos sigue pendiente. No
soOlo se trata de promover una sexualidad responsable y segura entre los adolescentes,
sino de romper con la costumbre de no hablar de los riesgos de la sexualidad en las
familias y en la pareja, y de mantener como el medio principal de consultas sobre ETS y
sexualidad a los amigos, también adolescentes. Para ello es necesario capacitar a los
maestros e integrar a los padres de familia en la educacion sexual de sus hijos.

La mayor vulnerabilidad hacia el Sida era especialmente cierta en el caso de las
mujeres. El nimero de casos de Sida en mujeres habia aumentado preocupantemente
de 104 infectados en 1993 a 250 en 1996. La relacién entre hombres y mujeres con
Sida también vari6 en esos afos. En 1992 habia siete hombres por cada mujer
enferma con Sida, mientras que en 1996 la relacién habia bajado a cuatro y en 1998
descendié un poco mas, a tres hombres por cada mujer enferma de Sida %'°/. Hacia

entonces, felizmente, parecia claro que la transmision vertical (de madre a hijo) habia

217 Kornblit (1999): 129-139.

218/ Callenova Huamani y Solis Montoya (1994).

219/ "Razén Hombre/Mujer para casos de SIDA”, en Contrasida informa, Boletin
informativo del PROCETSS Vol.2, No.4 (febrero 1998). 15. “Grafico 3: Casos de Sida:
Distribucién por sexo y grupo etareo”, Pagina Web www.minsa.gob.pe/procetss/.
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disminuido y se estaba controlando %?°/. Sin embargo, la epidemia ya no sélo se

registraba en Lima sino que se habia extendido a otras ciudades del pais,
especialmente en el Callao, Chiclayo, lquitos, Ica y Piura.

Otra complicacion que presentaba la epidemia en el Peru era la relacion de los
enfermos de Sida con la tuberculosis, una enfermedad extendida entre la poblacion
mas pobre en ciertas regiones de Lima y del pais. Para entonces ya se sabia que los
pacientes de Sida eran altamente susceptibles de adquirir tuberculosis (en América
Latina uno de cada cinco casos de Sida estad asociado a la tuberculosis) y que las
reacciones adversas a medicamentos, las recaidas y la mortalidad son mas frecuentes
en pacientes tuberculosos infectados por VIH que en los no infectados 2?Y/. Por estos
motivos, desde 1998, el PROCETSS empez6 a trabajar en conjunto con el Programa de

Control de Tuberculosis del Ministerio de Salud ?%?/.

Cambios en la sexualidad

Mas complicado era insertarse en el complejo contexto cultural sobre la
sexualidad que fue apareciendo en el pais durante esos afos. Los afos finales de la
década del noventa fueron testigos de un marcado cambio en las percepciones y
respresentaciones publicas de la sexualidad, sobretodo en las grandes ciudades como
Lima. La tolerancia a la iniciacion sexual antes del matrimonio, la multiplicacion de

hostales destinados a atender parejas que tenian relaciones sexuales al paso, la

2201 “Disminucion en la Transmision Vertical”, en Contrasida informa, Boletin informativo

del PROCETSS Vol.2,No.7 (noviembre 1998):10-11.

221/ Cahn (2000): 185; Garcia et al. (1994):547-565.

222| »Editorial: TBC-VIH/SIDA”, en Contrasida informa, Boletin informativo del
PROCETSS Vol.2, No.6 (setiembre 1998): 2. Sobre la tuberculosis ver Asencios et al.
(1993) y (1996).
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aparicibn de programas en la television donde proliferaban personajes que

caricaturizaban a homosexuales y travestis, e inclusive la emergencia de una literatura
académica gay, fueron expresiones de este proceso.

Con respecto a los hostales que funcionaban en el centro de Lima, muchos eran
dirigidos por propietarios que permitian la prostitucion clandestina al amparo de un
discutido Decreto Legislativo 705 o Ley de Promocion de la Microempresa y Pequefia
Empresa. Esta disposicion, todavia vigente, faculta a abrir cualquier negocio con la sola
presentacion de una solicitud simplificada de la licencia municipal hasta por 12 meses.
Muchos de estos establecimientos no tenian las minimas condiciones higiénicas 2%%/.
Hacia 1999, las autoridades municipales estimaban en 100 los prostibulos clandestinos
que existian en el Centro de Lima #%4/.

De otro lado, personajes que trabajaban con los medios de comunicacion masiva
infectados por VIH supieron superar el estigma de la enfermedad, crear actitudes
positivas y de empatia hacia los enfermos. Este fue el caso del jugador de Universitario
Eduardo Esidio y del actor Ernesto Pimentel, que habian contraido el VIH. Un factor
importante en su favor fue la actitud franca y positiva con que asumieron su
enfermedad. Por ejemplo, Ernesto Pimentel revel6 en un programa transmitido en vivo
su condicién de seropositivo y organizé una ONG de solidaridad con los enfermos de
Sida.

A comienzos de 1998 el jugador brasilefio Eduardo Esidio leg6 al Perd con la

ilusion de jugar en un club importante como es Universitario de Deportes. Fue sometido

a un examen de Sida, entre otras pruebas médicas, sin que éste lo supiera y fue

223/ “Hostales”, en El Comercio, noviembre 15, 19909.

224/ “Muchos hostales abrieron al amparo del polémico D.L. 705", en El Comercio,

noviembre 15, 1999.
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informado de los resultados en una reunidon a la que asistieron dos médicos, el

presidente del club y el entrenador argentino. Segun Esidio, le dijeron que ya no podria
jugar en el Perd. Impactado por la noticia, el jugador viajé a Brasil. Su ausencia fue la
excusa para buscar la rescision del contrato por parte de las autoridades del club
deportivo.?*® Posteriormente, con valor encomiable, Esidio retorné a Lima para hacer
respetar su contrato, algo a lo que finalmente accedio el club. En poco tiempo, el
deportista se convirtio en uno de los mejores jugadores del fatbol peruano y en uno de
los simbolos de la lucha contra la discriminacion laboral que sufrian las personas
viviendo con VIH.

Sin embargo, la discriminacién laboral e incluso médica no desaparecio en el pais,
aun en los mejores momentos del PROCETSS. En 1996 un directivo de Via Libre
declaraba a un periddico: “Muchos médicos rechazan a pacientes con el VIH o Sida por
temor a contagiarse...se niegan a operar a una persona infectada que sufre de
apendicitis...” 2%/,

Los cambios en la forma de entender la sexualidad que se dieron en el pais también
se reflejaron en la literatura. El escritor y periodista Fernando Ampuero realiz6 un
andlisis de la literatura gay en el Perlu que lateralmente ofrece un panorama de la
construccion cultural de la enfermedad en la década de los noventa. Ampuero se
concentré en cuatro novelas: Salon de Belleza de Mario Bellatin, No se lo digas a nadie
de Jaime Bayly, Instrucciones para atrapar un angel, de Javier Arévalo, y Las dos caras
del deseo de Carmen Ollé. Estas obras trataron temas diferentes pero parecidos: los

estragos del Sida, la busqueda de una identidad sexual en un medio adverso, las

225] E| Comercio, marzo 9, 1998.

226/ Sin titulo, La Republica agosto 18, 1990.
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agonias culposas ante la condena social y la aventura de la opcién Iésbica como una

forma de exilio social. Segun Ampuero, en estos libros “todo estd contado desde
adentro.” Al hacerlo pusieron en discusion “los avatares de una comunidad que habia
sido marginada por su naturaleza o sus preferencias” %?’/. La sola aparicion de estas
novelas revela la complejidad que la tematica y la identidad sexual estaba adquiriendo

para los peruanos con o paralelamente al Sida.

Las ONGs

Cuando el PROCETSS inici6 sus actividades, varias ONGs con experiencia en
trabajo en Sida se habian consolidado y coordinaban sus acciones. Este trabajo devino
en la “Red Sida Perd” creada en mayo de 1997 ??®/ e incluia ocho organizaciones: el
Centro de Estudios de Problemas Econdmicos y Sociales de la Juventud (CEPESJU)
gue habia desarrollado actividades en relacion al Sida desde 1992; Germinal creada en
1988; el Instituto de Educacion y Salud organizado en 1991; la Asociacion Kallpa
fundada en 1990 (con oficinas en Lima, Cuzco, Ayacucho e Iquitos); el MOHL una
organizacion de gays y lesbianas creada en 1982; la Asociacion Benéfica PRISMA
organizada en 1986; el Programa de Soporte a la Autoayuda de Personas Seropositivas
(PROSA) creado en 1991 (conformado por personas viviendo con VIH, tenia una gran
experiencia en la formacion de Grupos de Ayuda Mutua); y Via Libre, que, como ya se

menciond, fue organizada en 1990. En gran medida, fue gracias a este apoyo que los

227| Fernando Ampuero, “La Teoria de la Malagua”, en El Dominical de ElI Comercio
noviembre 19, 1999.

228/ En 1997 eran nueve las organizaciones de la Red pues se inclufa a la Asociacién
de Investigacion Social e Informacion para la Salud (ISIS). Al afio siguiente las
actividades de la Red fueron llevadas adelante por las ocho organizaciones citadas, en
Boletin Informativo Red Sida Peru. No 1, mayo 1998.
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Grupos de Autoayuda siguieron creciendo, y para mediados del 2,000 sumaban 21

en todo el pais %%/

Uno de estos grupos era “Solas y Unidas”, creado a fines de los noventa y que
reunia a mujeres afectadas por el VIH. Un evento singular organizado por PROSA vy el
PROCETSS fue el Primer Encuentro Nacional de Mujeres Viviendo con VIH/Sida
realizado en Lima, entre el 15 y el 17 de octubre de 1998. Este evento se realizd en el
Instituto Materno Perinatal (la antigua Maternidad de Lima), lugar donde acudian a tener
hijos una gran cantidad de madres jévenes de pocos recursos. La reunion estaba
dirigida a fortalecer las organizaciones de mujeres y empoderarlas a través del
intercambio de informacion y experiencias. Conté con la participacién de personal
médico, activistas y personas seropositivas de Tumbes, Piura, Trujillo, Chimbote, Ica,
Arequipa, Tacna, Huaraz, Iquitos, Pucallpa, Cusco, Huancayo y Lima.

Una institucion de origen religioso que empez6 a brillar entonces por su compasion
y atencion a personas viviendo con VIH/Sida fue el Hogar San Camilo en Lima. Los
padres Camilos, una orden religiosa fundada en el siglo XVI, albergaron personas con
VIH y Sida desde 1996 en el claustro de lo que antiguamente era el convento de la
orden. Una de las principales actividades que realizaban, y que continuan realizando,
es la alimentacién y lactancia adecuada de madres y nifios seropositivos.

La articulacion entre el Estado y las ONGs se dié también por investigaciones

operativas. Asi eran denominados los estudios, de relativamente corta duracion, que se

elaboraban con el objeto de mejorar la oferta de un servicio de salud para la poblacion

gue lo necesitaba, poniendo particular atencion a las necesidades del usuario. Entre

229/ “Terapia vivencial en grupos de HIV”, en Gestién Médica julio 23, 2,000: 9.
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mayo de 1997 y septiembre de 1998 se promovieron concursos que resultaron en la

ejecucion de cinco investigaciones operativas.

Estas investigaciones incluyeron el estudio de las “Razones para practicas
inseguras entre hombres que tienen sexo con otros hombres”, que llevo adelante el
MOHL; el “Manejo sindromico —es decir a través de signos y sintomas- de las ETS en la
clinica de INPPARES” ejecutado por el Instituto Peruano de Paternidad Responsible,
INPPARES (Una organizacion que venia trabajando en la salud sexual y reproductiva
por cerca de dos décadas); la investigacion sobre el “Itinerario de obtencion del condon
entre los jovenes,” elaborada por KALLPA; el “Estudio sobre ETS en San Juan de
Lurigancho” realizado por PRISMA, y la “Investigacion participativa sobre prevencion de
ETS/Sida con participacién de peluqueros homosexuales”, ejecutada por Germinal 23%.

Algo que provoco la critica al Programa de tener cierto favoritismo hacia Via Libre
fue el hecho de que se llevaron adelante varias nvestigaciones entre esta ONG vy el
PROCETSS. Entre 1988 y 1999 Via Libre realiz6 18 proyectos de investigacién/accion
de los cuales 13 fueron apoyados por el PROCETSS #*Y/. Los més importantes fueron
el “Estudio de evaluacion de la calidad de atencion de los servicios de ETS en el Perd”,
elaborado entre 1997 y 1998; el que se inicié en 1988 titulado “Seguimiento, supervision
y monitoreo de la intervencion para el cambio de comportamiento en hombres que
tienen sexo con otros hombres del Callao, Lima-Norte, Lima-Sur, Lima-Este y Lima-
Ciudad” (este proyecto contd ademas con la participacion de PROSA); el “Estudio para
la aplicacion de una intervencion para el cambio de comportamiento en poblacion de

hombres que tienen sexo con hombres en 8 departamentos del Per(” de 1999; una

230/ "Investigacién operativa para la prevencion de Sida y otras ETS”, en Contrasida

informa, Boletin informativo del PROCETSS Vol.2, No.4 (febrero 1998): 19-21.
231/ Via Libre (1999): 9-13.
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“Encuesta epidemiologica a miembros de una cohorte de hombres que tienen sexo

con otros hombres” iniciado en 1999; y un “Seguimiento, supervision y monitoreo para
el cambio de comportamiento con trabajadoras sexuales en 8 departamentos del Peru”,
ejecutado en 1999.

El PROCETSS extendio la labor del Estado en provincias, donde la ausencia de
vigilancia epidemioldgica, el retraso en la notificacion y el subregistro era mayor, y la
importancia asignada al Sida por el personal de salud era baja. Se crearon oficinas del
PROCETSS en todo el pais -algo que se habia iniciado con el PECOS -y se logro que
en 1998, en 30 de las 33 regiones y subregiones de Salud, empezaran a desarrollarse
campafias de prevencién y comunicacién en VIH/Sida. Estas oficinas llevaban un
registro epidemiologico paralelo y muchas veces ligeramente disonante con el que
llevaba el organismo central del Ministerio de Salud, la Oficina General de
Epidemiologiaconocida como OGE.

La extension del programa fuera de Lima no solo estuvo dirigida a la investigacion
de caracteristicas locales de la infeccion y a mejorar la capacitacion de los
profesionales de salud, sino que también incluyé campafias de difusion en eventos
donde concurrian un gran numero de jovenes, como el Festival de la Cerveza en el
Cuzco, la Feria de San Juan en Iquitos, el Festival de la Primavera en Trujillo, la Fiesta
de la Vendimia en Ica, el Festival de la Amistad en Piura, y el Festival de la Juventud en
Arequipa. Todas estas reuniones eran conocidas por la gran asistencia de jovenes de
distintas partes del pais.

En un plano més cientifico, el Programa organiz6 en Lima el Xl Congreso

Latinoamericano de Enfermedades de Transmision Sexual que era al mismo tiempo la
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V Conferencia Panamericana de Sida durante la primera semana de Diciembre de

1997. Los organizadores del evento eran profesores de Cayetano Heredia y directivos
del PROCETSS o Via Libre: Jorge Sanchez dirigia el Comité Organizador, Guido
Mazzotti era secretario general del mismo y Eduardo Gotuzzo era coordinador general
del comité cientifico. La reunion fue inaugurada por el presidente Alberto Fujimori, un
gesto inusual entre los presidentes de la region, lo cual contribuyd para que quienes
trabajaban en este campo se sintiesen respaldados 2%?/. Tambien inusual fue que la
ceremonia inaugural se celebrase en una hermosa iglesia colonial del centro de Lima.

El evento contd con la asistencia de 1,366 destacados profesionales,
investigadores y activistas de los cuales mas de la mitad eran extranjeros, entre los
cuales se encontraban Peter Piot y Robert Gallo. La reunion se realizd conjuntamente
en el elegante Hotel Oro Verde y el comodo auditorio del Colegio Santa Ursula, dos
ubicaciones magnificas de Lima. Los mas de 600 trabajos que se presentaron se
agruparon en cuatro grandes temas: ciencias basicas, ciencias clinicas, epidemiologia y
salud publica y ciencias sociales y salud comunitaria /.

Los logros del PROCETSS recibieron un reconocimiento internacional. En la XIli
Conferencia Mundial del Sida realizada a mediados de 1998 en la ciudad de Ginebra,
Peter Piot, Director ejecutivo de ONUSIDA declar6 en una entrevista concedida a la
agencia espafola EFE, acerca del: “suficiente y adecuado compromiso de las

autoridades del Peru para enfrentar la epidemia del Sida.” Segun Piot, el Peru era junto

a Brasil y Chile, una de las excepciones en América Latina donde por lo general los

232| “Gobierno no se da abasto para atender a los enfermos del Sida”, en El Comercio

diciembre 4, 1997. Xl Congreso Latinoamericano de Enfermedades de Transmision
Sexual (1997).
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gobiernos se comportaban como “avestruces” frente a la enfermedad **. Parecia

gue mucho habia cambiado desde que se formaron las primeras comisiones y
programas oficiales contra el Sida en el pais. Sin embargo todavia existian asuntos sin
resolver.

Aungue la creacion y las actividades del PROCETSS vy la dacion de la moderna Ley
de 1996 - aun vigente- significaron un avance con respecto a los organismos y las
actividades oficiales que existieron en los afios anteriores, el Programa oficial no estuvo
exento de criticas, amenazas e incertidumbres, sobretodo en los Ultimos meses del afio
2000. Las criticas mas frecuentes sefialados por algunos de nuestros entrevistados
fueron tres: que la importancia del programa no guardaba relacién con la importacia del
Sida en el perfil epidemiolégico del pais; que el programa manejaba recursos
millonarios; y finalmente, que existia un manejo cerrado, poco democratico, que
monopolizaba el trabajo en salud y favorecia a pocas instituciones fuera del Estado.

En realidad las dos primeras criticas fueron parte de una discusion que aparecio al
comienzo de la historia del Sida en el PerG y que probablemente continde en el futuro.
La tasa de morbilidad que en el Peru produce el Sida es ciertamente menor a la que
exhiben las Infecciones Respiratorias Agudas (IRA), las Enfermedades Diarreicas
Agudas (EDA) o la malaria. Este era un argumento muy parecido al que se usé para
cuestionar la accion durante los primeros afios de las politicas oficiales sobre el Sida.

Un elemento nuevo que alimentd este argumento a fines de los afios noventa fue que

233] "Notas sobre el IX Congreso Latinoamericano de Enfermedades de Transmision

Sexual y V Conferencia Panamericana de SIDA”, en Contrasida informa, Boletin
informativo del PROCETSS Vol.2, No.4 (febrero 1998): 6-8.

234/ Jorge Sanchez, “Ginebra”, en Contrasida informa, Boletin informativo del
PROCETSS Vol.2, No.7 (noviembre 1998): 1. “La Naciones Unidas critican la politica
del avestruz frente al Sida en América Latina”, en Contrasida informa, Boletin
informativo del PROCETSS Vol.2, No.7 (noviembre 1998): 12.
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no se cumplieron las predicciones catastroficas que se habian realizado en los afios

anteriores sino que por el contrario se produjo un descenso del nimero de casos
nuevos oficialmente registrados.?*® Aunque los datos epidemiolégicos no son atn del
todo seguros en el Perd, en 1996 se registraron un total de 1,189 nuevos casos,
namero que disminuyo ligeramente en los siguientes afios (1997: 1,095; 1998: 1,044;
1999: 1047 y en el 2000 925 casos nuevos) 2%/.

Contradictoriamente, este descenso fue sefialado por algunos partidarios del
Programa como la demostracion del efecto positivo de sus medidas. Estas cifras, y
sobretodo el manejo de las mismas, contribuyeron a generalizar cierta conformidad en
la opinion publica peruana y del exterior que aceptaba el Sida como un hecho natural
de la vida, una realidad “cada vez mas cotidiana” 23’/

Esta conformidad era también promovida desde el exterior. Durante la década del
noventa los organismos internacionales corrigieron sus primeros prondsticos sobre el
crecimiento del Sida. Por ejemplo, en 1987 la QMS habia previsto que en 1990 el
namero de casos oscilaria entre los 50 y 100 millones. Sin embargo, en 1990 la cifra fue
“reajustada” a solo un décimo de la prediccion original, entre 5 y 10 millones de
infectados 2%/. En los paises industrializados se logré controlar o reducir la mortalidad

por el Sida gracias a la fuertes campafas en favor del uso de preservativos, la aparicion

y difusién de terapias efectivas (conocidas en inglés como HART por Highly Active

235 Por ejemplo, seglin una proyeccion realizada en 1993, en el afio 2,000 habrian en el
Perd 18,000 casos de Sida y alrededor de 200,000 a 350,000 personas infectadas.
IPSS (1993): 9.

236/ “Grafico 1: Casos de Sida segin afio de diagndstico. Pert, 1983-2001" , Pagina
web: www.minsa.gob.pe/procetss/.

2371 Jorge Sanchez, “Editorial”, en Contrasida infroma, Boletin informativo del
PROCETSS Vol.2:;, No.8 (1999): 1.

238/ “Una década de epidemia de SIDA, 1990”, en El Comercio, enero 9, 1990.
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Antiretroviral Theraphy) que revierten la enfermedad en pacientes graves y

prolongan la vida de los infectados, la calidad de la atencion médica, y la fundada
esperanza de que el uso de una vacuna esta cerca. Estos elementos han reconfigurado
el Sida en los paises del primer mundo, disminuyendo la sensacion de emergencia y
panico moral que inicialmente generd.

Como han sefalado los historiadores Fee y Krieger, el Sida comenzé a ser
percibido en los Estados Unidos durante los afios noventa como una dolencia crénica
gue no es altamente infecciosa n tampoco facilmente transmisible. Un estudio similar
de Bedrige para Inglaterra, sefiala como al panico, voluntarismo y accion oficial que
surgieron inicialmente, sucedié una “normalizacion” de las politicas sobre la enfermedad
que la empezaron a tratar como una dolencia no prioritaria de la agenda de salud #9/.

Otra de las criticas esgrimidas contra el PROCETSS fue que manejaba cuantiosos
recursos economicos. Sin embargo, es necesario recordar que no todas las
oportunidades ofrecidas por agencias del exterior fueron utilizadas. Cuando la
representante del Banco Mundial asistio al XI Congreso Latinoamericano de ETS antes
mencionado, para sorpresa de un periodista, respondio: “que el Perd no ha solicitado
ningun crédito especifico para combatir y prevenir el Sida, en comparaciéon a otros
paises latinoamericanos” 2*°/. En cualquier caso, no sorprende que un programa que
tuvo la habilidad de gestionar grandes fondos, la mayoria de los cuales provino de la
cooperacion internacional, despertara envidia en el Ministerio de Salud. De acuerdo con

un voz autorizada, el programa era el segundo en importancia después del programa de

239 Fee y Krieger (1993), Berridge (1996).

240/ “per(i no ha pedido al Banco Mundial ningin crédito para luchar contra el Sida
sostuvo la representante de ese organismo Marta Aisworth”, en EI Comercio, diciembre
5,1997.
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vacunacion y contaba con el 14 por ciento del total del presupuesto de todos los

programas del Ministerio 24%/.

Segun uno de sus ex directores, los principales enemigos del programa estaban
dentro del propio Ministerio de Salud, ya que muchos pensaban que le sobraba “poder,
dinero y prestigio” 2*?/. Como lo sefialé uno de nuestros entrevistados que trabaj6 en el
Estado, los “celos” al PROCETTS reflejaban la fragmentacion del Ministerio en distintos
programas que mantienen recelos y envidias entre si, y en parte por ello actian
autbnomamente y con cierta secrecidad, lo que obviamente revela la ausencia de una
conduccion general y debilita las posibilidades de cualquier trabajo articulado con otros
programas del Ministerio, con otros Ministerios o con la sociedad %*3/.

El Ministerio de Salud no ha exhibido una gran vocacion para trabajar en conjunto,
muchas veces ni siquiera consigo mismo, y frecuentemente menos para comprometer
la asistencia de otras instituciones publicas o privadas. Las resistencias del Ministerio a
complementar sus actividades con las de organismos fuera del Estado, refuerza la
tradicion del trabajo en Salud donde cada programa acaba convirtiéndose en un
pequefio feudo de sus directivos y donde el temor a la remocién del cargo provoca el
sigilio, la acaparacién de responsabilidades y la desconfianza.

La tercera critica esgrimida contra el PROCETTS, una conduccién ydecisiones
restringidas a pocas personas e instituciones, implica una reflexion sobre la naturaleza
misma del régimen de Alberto Fujimori. Quizas nadie estaba mas preparado en el pais
gue los miembros de Via Libre en el momento que se form6 el PROCETTS vy

seguramente que muchos aceptaron los cargos pensando que desde el Estado podrian

241/ |bid.
2421 | bid.
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hacer mejor y en mayor escala lo que hacian en su ONG. Y en cierta medida lo

hicieron, como los valiosos documentos y actividades que desarrollaron lo prueban.

Sin embargo, su ingreso al Estado no fue producto del establecimiento de nuevas
alianzas institucionales o claras coaliciones sociales en favor de una lucha moderna
contra la enfermedad. Fue, en todo caso, una cooptacion de un gobierno dictatorial que
asi como integré a destacados profesionales en distintas areas técnicas del gobierno,
despolitizd cualquier tema social o de salud que pudiese servir para cuestionar al
régimen. Los afios finales de Fujimori estuvieron caracterizados por instituciones
estatales que rehuian trabajar en conjunto con instituciones civiles por el temor a ser
criticados. Lo que subyacia a ese temor era la obsesién por no compartir el liderazgo y
los recursos en ciertas areas sociales. Para muchos, el trabajo en el Estado se fue
volviendo cada vez mas rutinario y comprometido no con los pacientes, sus familiares y
los adolescentes, sino con los vericuetos de la burocracia del Estado.

Un area donde al parecer no se notaron muchos cambios fue en las prisiones,
donde la actividad sexual era y es alta y violenta. Entre fines de 1998 y mediados de
1999, la ONG Médicos Sin Fronteras de Holanda obtuvo permiso para realizar una
investigacion sobre Tuberculosis y las Enfermedades de Transmision Sexual incluyendo
el Sida. Los resultados son estremecedores. Entonces existian en el pais 27,200
personas privadas de su libertad distribuidos en 86 penales que originalmente fueron
construidos para una poblacién de 19,991 presos 2*)/. De estos establecimientos, el
penal de Lurigancho era unico en el pais y probablemente en América Latina: albergaba

al 25 por ciento de la poblacion penitenciaria. EI documento es terrible por la cruda

243] Entrevista 30. Ex Director de Salud General de las Personas en el Ministerio de
Salud, octubre 20, 2000.
244/ Médicos sin Fronteras (1999).
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descripccion del hacinamiento, violencia, insalubridad, falta de acceso a

preservativos, intermitente atencion médica y miseria en que vivia la mayoria de los
reclusos.

Otro asunto ligado al Sida, y que no pudo desarrollarse plenamente por el
PROCETSS, fue el concepto de *“vulnerabilidad” en reemplazo de las diferentes
versiones “de riesgo”, que tradicionalmente habian sido usadas para confinar la
enfermedad a ciertos “grupos de riesgo” o para sefalar ciertas “conductas de riesgo.”
El concepto habia sido consagrado en el Congreso Internacional de Sida realizado en la
ciudad de Vancouver de 1996. Aunque la vulnerabilidad es un concepto que continda
siendo construido por los activistas de salud, y necesita de indicadores precisos que
permitan disminuir el “grado de vulnerabilidad”, el término ha sido usado para explicar
una situacion estructural de inequidad que afecta a toda una poblacion, o para referirse
a ciertos grupos etareos, como los adolescentes, o poblacionales, como los migrantes,
las mujeres pobres en zonas urbanos marginales y las minorias sexuales 2*°/.

Muchos funcionarios en el PROCETSS priorizaron la eficiencia de sus
subordinados, la existencia de lazos con organismos técnicos internacionales y la
pronta ejecucion de las disposiciones que emitian. En cambio, no consideraban
importante la busqueda de consensos, la participacion en las decisiones que se hacian
de instituciones que no fueran parte del Estado, y la elaboracion de un plan coherente y
complementario de lucha y prevencion del VIH/Sida. Segun uno de nuestros

entrevistados, a pesar de los avances del PROCETSS, uno de los obstaculos

principales era el “modelo de régimen autoritario...que no entiende que los problemas

245/ Wolffers (2000).
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de salud deben formar parte de una politica nacional... Una concepcion que no

entiende la eficacia en términos sociales” 2%°/.

Christina Ewig ha elaborado un brillante analisis sobre la forma en que se
procesaron muchos de los cambios en salud durante el régimen de Fujimori sugiriendo
la intima relacién que existe entre la secrecidad y el autoritarismo:

Las reformas son concebidas y disefiadas por pequefios equipos de técnicos,
quienes tienen influencia de las fuentes internacionales, que escriben la
propuesta politica y la pasan al Ministro...en la mayoria de los casos, la politica
pasa directamente al Presidente para su promulgacién bajo la forma de un
Decreto Supremo o Decreto Legislativo 2*7/.

Segun Ewig este método no buscaba generar consensos ni permitia mecanismos
de rendiciébn de cuentas o accountability, obstaculizando las posibilidades para la
interaccion con y la posterior reversion de estas politicas por parte de la sociedad civil.
Fue precisamente esta ausencia de una vision politica integral formulada por distintas
instituciones, lo que pudo contribuir a la falta de compromiso en favor del Programa de
otras instituciones que estaban fuera del Estado y conspirar contra la continuidad del
programa dirigido por Séanchez. El desenlace revela la intima relacion entre la
discontinuidad, la verticalidad y la fragmentacién del trabajo en Salud. Un problema que
para empezar a resolverse necesita ser conversado con calma y con una perspectiva
histérica.

Algunos de los cambios mas recientes en el PROCETSS y en el Ministerio de
Salud --cambios a veces intempestivos, inexplicables e inexplicados- pueden poner en

peligro los logros alcanzados hasta ahora, como la salida de Jorge Sanchez del

248/ Entrevista 22. Ex Director del PROCETSS, junio 27, 2000.
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PROCETSS, ocurrida poco antes que cayera el régimen autoritario de Alberto

Fujimori. Descifrar estos cambios y saber qué va a ocurrir en el futuro va mas alla de la
aspiracion de este estudio y de la capacidad del autor.

Por ello me limitaré, en la conclusiones de este trabajo, a realizar un recuento de
la historia de las politicas oficiales y a sefalar algunos problemas de fondo que creo
interrumpen una relacion fluida entre las autoridades oficiales de salud y las
organizaciones civiles y privadas, como las universidades, las agencias internacionales

de salud y las ONGs.

247/ Ewig (2000): 513.
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CONCLUSIONES

A pesar de los problemas pendientes, el riesgo de la fragmentacion, y la amenaza
de discontinuidad de las politicas y las actividades oficiales y no oficiales dirigidas a
entender, atender y prevenir el Sida, lo analizado en este libro ha sido un capitulo
notable en la historia de la salud del Perlu sobre el cual es fundamental reflexionar y
seguir actuando ya que no es una historia acabada.

Sequir trabajando en el Sida es importante debido a los miles de personas afectadas
y amenazadas en el pais. Segun la voz autorizada de Guido Mazzotti, Presidente de
Via Libre, el registro oficial del Ministerio de Salud arrojaba 11,602 casos nuevos de
Sida (entre 1983 hasta marzo del 2001) y estimaba que el niumero total de portadores
asintomaticos oscilaba entre 50,000 y 70,000 personas 2%%/.

No sélo eso, el disefio y ejecucion de politicas sobre el VIH/Sida se ha convertido en
los ultimos afios en un indicador para las agencias internacionales sobre el interés que
un Estado tiene en reducir las inequidades sociales, defender los derechos humanos de
las minorias sociales y en lograr un desarrollo social y econémico integrado.

En la historia del Sida en el Pert se manifestaron con singular intensidad algunos
de los problemas mas graves que aquejan a las politicas de salud y que aun siguen
pendientes: el estigma asociado al concepto de “riesgo” (ya sea que se refiera a grupos
o conductas); la necesidad de una comunicacion clara entre el conocimiento cientifico,
la educacién y el periodismo; la compleja relacion entre informacion, persuasion y

cambios de comportamiento en salud; el empoderamiento de personas viviendo con

VIH o Sida y los voluntarios en los asuntos de salud; las dificultades por integrar los

248 Guido Mazzotti, “El Problema del VIH/Sida” mayo 2001. Pagina web de Via Libre.
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proyectos de las agencias internacionales a un plan de salud nacional y coherente; la

existencia de inequidades sociales que hacen mas vulnerables a la enfermedad a
algunas personas; la débil identidad institucional de los diferentes actores que
participan en el cuidado de la salud; y la tradicion de laborar fragmentadamente, con
cierto sigilio, sin objetivos intersectoriales y poca preocupacion de la consistencia,
convocatoria y continuidad del esfuerzo en el tiempo.

La historia del Sida nos da también otra leccion sobre la percepcion publica y
politica de las enfermedades en un pais pobre como el Pera. A pesar que el nUmero de
enfermos de Sida es mayor ahora que en el pasado, no parece existir mayor urgencia
en resolver el problema. Es necesario recordar que en el pais no existen tratamientos
gratuitos (aungque una medida positiva reciente del Ministerio de Salud ha sido reducir el
precio de los medicamentos antiretrovirales), ni campafias permanentes de prevencion
y que tampoco ha desaparecido el estigma y el prejuicio infundado con respecto al
VIH/Sida. Inclusive la moderna Ley que fue dada en 1996 ha sufrido el infeliz destino de
casi todas las buenas leyes peruanas que frecuentemente acaban por no ser cumplidas
ni respetadas. Segun un ex Ministro de Salud, en el Peru sélo falta una ley: una que
diga que todo el resto debe cumplirse.

Inicialmente, el panico moral y las actividades oficiales tuvieron impacto en la
generacion de un esfuerzo algo desordenado por controlar la llegada sorpresiva de una
epidemia que era desconocida y letal. A pesar que ahora parece haberse atenuado el
temor irracional y la estridencia de los medios de comunicacién, la conformidad parece
ser una secuela necesaria a la miedo que existio cuando empez06 la historia del Sida.
Esta secuela es tan o mas grave que el panico moral inicial porque contribuye a que la

sociedad y las autoridades toleren la presencia de enfermedades infecciosas graves.
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Esta tolerancia parece permitir que el Sida crezca siempre y cuando lo haga

silenciosamente y no se produzcan brotes epidémicos violentos que generen
escandalos periodisticos, desérdenes sociales o reacciones politicas 2*°/. Esta
conformidad también contribuye a la banalizaciébn de los estragos que producen las
enfermedades infecciosas o0 transmitidas sexualmente, a la rutinizacion de las
actividades de salud y a la resignacion de la poblacién hacia enfermedades que antes
no se conocian en el pais.

El estudio de bs politicas sobre el VIH/Sida también nos permite entender mejor
como se formulan las decisiones y los programas de salud oficiales en el pais, los que
surgen generalmente por la combinacion de una crisis local, la iniciativa de un grupo de
personas y la presion de agencias de cooperacion internacional. Esta manera de
formular politicas a veces alcanza logros notables pero tiende a crear soluciones
temporales, hace difusa la identidad institucional, no asegura la articulacion del trabajo
de organizaciones diferentes y pone en peligro la continuidad de los avances en salud.

Quedan varias tareas pendientes en las politicas de salud del pais para superar la
fragmentacion y la discontinuidad, entre ellas la creacion de incentivos para promover la
confianza, el dialogo, el consenso y el respeto a las identidades y funciones diferentes;
el abandono de los intentos de imponer a los investigadores universitarios criterios
absurdos como la aplicabilidad inmediata o la rentabilidad de sus estudios; la bausqueda
por parte de los investigadores, médicos y profesores universitarios de hacer que sus
experiencias y hallazgos sean claros y relevantes y que ademas se traduzcan en
politicas; y la participacion de los medios de comunicacién, activistas y grupos

religiosos en el disefio y lanzamiento de campafnas de salud. Para ello las personas e

249 Cueto (1997)
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instituciones, tanto publicas como privadas, deben vencer la inercia de sus

tradiciones, modificar sus expectativas sobre los otros actores institucionales, no temer
a convocatorias abiertas para enfrentar los problemas, y buscar una forma de trabajo
coordinado, complementario y consensuado.

Queda también mucho por hacer en términos de la democratizaciéon de las
decisiones, la distribucion coherente de responsabilidades, el acceso a tecnologias
apropiadas y de bajo costo, la participacion de los pacientes, familiares y amigos en el
cuidado y la promocién de la salud, la provisibn de medicamentos, la construccion de
estrategias de consenso y el establecimiento de redes locales, nacionales e
internacionales donde las relaciones sean horizontales. Espero que este trabajo
histérico pueda contribuir a que algunas de estas tareas pendientes se vayan
resolviendo.

La desaparicion total de la culpa, tanto en las percepciones sobre las personas
viviendo con alguna enfermedad infecciosa como sobre grupos sociales diferentes,
puede parecer en el Peri —parafaseando a Rene Dubos- un espejismo lejano que
siempre nos va a eludir. Sin embargo, es legitimo y necesario sostener el wraje y la
esperanza que los peruanos podemos hacer salud en la adversidad, disminuir el
estigma, convivir con nuestras diferencias, trabajar con una visién de largo plazo y
reducir la vulnerabilidad que expone a cada vez mas peruanos a enfermedades que

podemos controlar y prevenir como el VIH/Sida.
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