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Politica hacia la prevencién y el control del VIH-Sida y el caso FRENPAVIH

para el acceso universal en México.!

Miguel Rodrigo Gonzalez Ibarra®

“Me urge trabajar para tener seguro social. Espero seguir adelante.

Ahora no sé si estoy deprimido, ni yo mismo me entiendo,

porque yo les doy animos a otros compafieros,

pero no me los puedo dar a mi mismo

Testimonio, Letra S-La Jornada, noviembre de 2000, p. 7.,

citado Brito, 2011).”

En las ultimas dos décadas los estudios sobre la incidencia de la sociedad civil en politicas

publicas en México apuntan hacia la profundizacion de los procesos de democratizacion y

cambios politicos registrados en el ambito de lo publico no estatal. La incidencia politica

refiere a los esfuerzos de la ciudadania organizada desde la sociedad civil para influir en la

toma de decisiones, asi como para promover cambios en las personas que tienen poder de

decision en asuntos de importancia para un grupo en particular o para la sociedad general

(Gonzalez & Villar, 2005, 2004, Leiras, 2007; Gonzalez, 2011, 2016, Gonzélez, 2003, 2004;

Acufia, 2007; McKinley, 2002), Pliego, 2000). Las estrategias de incidencia pueden incluir

actividades realizadas en redes de organizaciones, asi como mediante los medios de

comunicacion para formar opinion puablica, generar cabildeo con actores claves involucrados

y comunicar temas con lideres de opinion, investigacién, formacion de coaliciones y alianzas,

entre muchas otras actividades generadas en el espacio publico (Miller, 2013: 1-2, Cobb,
Ross, Ross, 1976).

En este marco, la nocion de ciudadania puede comprenderse como un medio para generar
empoderamiento de los ciudadanos e impulsar procesos de participacion e incidencia politica
de un modo organizado y activo. La nocion de ciudadania advierte multiples posturas teéricas
y conceptuales, sin embargo, la esencia del concepto subraya el espacio legal y los derechos
cedidos por el Estado a los ciudadanos. ElI Programa de las Naciones Unidas para el
Desarrollo (PNUD) de 2004, dice que la ciudadania es un tipo de igualdad béasica asociada al

1" Esta ponencia se deriva de un trabajo de investigacion mas amplio intitulada Participacion politica y agenda
de gobierno. Un analisis de casos en organizaciones sociales en México y la Ciudad de México, México,
IAPEM, 2011. Véase:
http://www.iapem.mx/Libros/2011%20149%20Participacion%20politica%20y%20agenda%20de%20gobierno.p
df
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concepto de pertenencia a una comunidad y que tiene que ver con derechos y obligaciones de
los que todos los individuos estan dotados en virtud de su pertenencia a un Estado nacional.

La ciudadania no s6lo implica el reconocimiento de derechos y obligaciones, sino es
necesario considerar el reconocimiento de una situacién de desigualdad institucionalizada de
recursos y poder en las sociedades; su naturaleza tiene que ver con la propia vision y
construccién de quienes impulsan iniciativas y estrategias de cambio e incidencia hacia lo
politico y hacia las politicas. De esta manera, se puede concebir a una ciudadania activa y
promotora de sus propios derechos, de legitimacion de sus procesos de lucha e intervencion
en aquellos ambitos y espacios donde se generan sus practicas sociales determinadas y donde
se justifica el motor de su accidn colectiva.

Esta ponencia, en lo general, tiene como objetivo discutir cuél es la importancia de la
incidencia politica en la construccion de ciudadania y en los procesos de gobierno; en lo
particular, se pone énfasis en el andlisis de la politica publica para prevenir y controlar el
VIH-Sida y se destaca el papel del Frente Nacional de Personas Afectas con el VIH-Sida
(FRENPAVIH) como un caso de incidencia politica que coadyuvé al acceso universal de
medicamentos y comprender el papel de la sociedad civil en procesos mas amplios de
participacion politica y gestacion del programa nacional hacia el VIH-Sida en México.

Consideramos que este tema es relevante en la medida de que la lucha contra el VIH-Sida
en el mundo se sustenta en el fortalecimiento de las politicas de prevencién, que incluyen la
educacion sexual, los métodos para evitar el contagio, como el uso del conddn, el acceso
universal a los medicamentos antirretrovirales, y el combate al estigma y la discriminacién
asociados a este padecimiento. En este escenario la participacion de organizaciones civiles
(como el caso del FRENPAVIH) se considera fundamental para la construccion de proyectos
e iniciativas propias de la sociedad civil y para generar la renovacion de las capacidades
politico-administrativas del Estado hacia problemas publicos y la construccion de ciudadania.
La ponencia se construye desde un enfoque cualitativo a traves del anélisis histérico
deductivo para comprender y explicar la incidencia politica que es generada desde la sociedad
civil en el campo de la prevencion y control del VIH-Sida en el contexto de los cambios y
relaciones politicas registradas entre el Estado y la sociedad civil en los Gltimos afios.
Incidencia politica y construccion de ciudadania
En la actualidad existe un cierto consenso entre la academia, instituciones y organizaciones
civiles respecto a que el tema del VIH-Sida no sélo es un problema publico, sino que
persisten retos globales importantes para hacer frente a este problema. Si bien organizaciones

como la ONU y la Organizacion Mundial de la Salud han establecido un conjunto de
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estrategias para facilitar el acceso a los tratamientos médicos y mejorar la prevencion de la
salud, el papel de los grupos de activistas y comunidades de personas infectadas es
fundamental para conocer la incidencia que se promueve hacia la toma de decisiones y
conocer las herramientas con que cuentan los gobiernos en sus procesos de formulacién de
politicas publicas.

En este marco, la incidencia es comprendida desde diferentes posturas teorico-
metodologias, sin embargo, se puede definir como aquellos esfuerzos organizados (formales e
informales) que llevan a cabo individuos, entidades y colectivos hacia la toma de decisiones
del sistema politico-institucional. El andlisis de la incidencia propone el estudio de la accion
colectiva y la movilizacién social para generar apoyos y realizar cabildeo tanto al interior de
grupos y organizaciones como en las redes de las instituciones involucradas en el estudio de
un problema puablico determinado (Gonzélez, 2003). Alonso dice que la incidencia refiere a la
pretension de influir en los actores con capacidad de decision para promover el cambio en
cualquier ambito de poder y en manos de cualquier persona, organizada o no (Miller, Alonso,
2012, 15). En este sentido, es importante sefialar que no es lo mismo abogar en nombre de las
poblaciones vulnerables, que promover la movilizacion en colectivos hacia centros de poder,
0 bien, empoderar a sociedades “sin voz” para que defiendan sus derechos. La nocion de
incidencia politica, insistimos, constituye la capacidad para alcanzar un cambio especifico en
un programa o proyecto gubernamental; asimismo, se deduce la presencia de organizaciones,
grupos e instituciones de la sociedad civil que, a través de su participacion politica, estratégica
y planificada, tratan de incidir en el &mbito de lo publico y en base al uso pleno de sus
derechos como ciudadanos.

La incidencia desde organizaciones de la sociedad civil en politicas publicas advierte la
posibilidad de generar camparias de movilizacion social y formacion de alianzas para la
promocion de agendas especificas, participacion en consejos de planificacion o concertacion
de politicas nacionales de caracter general o sectorial, asi como en influencia en las
propuestas de candidatos o de partidos; desarrollo de casos judiciales para establecer
jurisprudencia en torno a derechos econdémicos, sociales y politicos de la ciudadania, asi como
al desarrollo y difusion de investigaciones en temas sociales y politicos relevantes. En
iniciativas de organizaciones no gubernamentales es entendida como una herramienta, un
medio y no un fin en si mismo, por lo que toda accion que no ejerza presiéon o articule un
discurso de denuncia para lograr un fin de desarrollo, no sera incidencia (advocacy). Las
estrategias de incidencia pueden incluir actividades realizadas en redes de organizaciones, asi

como mediante los medios de comunicacion para formar opinion puablica, generar cabildeo
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con actores claves involucrados y comunicar temas con lideres de opinién, investigacion,
formacion de coaliciones y alianzas, entre muchas otras actividades generadas en el espacio
publico (Cobb, Ross, Ross 1976).

La incidencia contribuye a la construccion de ciudadania en un régimen y sistema politico
democratico. En este sentido, la ciudadania puede comprenderse como un medio para generar
empoderamiento de los ciudadanos e impulsar procesos de participacion e incidencia politica
de un modo organizado y activo. La nocién de ciudadania advierte maltiples posturas tedricas
y conceptuales, sin embargo, la esencia del concepto subraya el espacio legal y los derechos
cedidos por el Estado a los ciudadanos (Marshall, 1950). EI Programa de las Naciones Unidas
para el Desarrollo (PNUD) de 2004, dice que la ciudadania es un tipo de igualdad bésica
asociada al concepto de pertenencia a una comunidad y que tiene que ver con derechos y
obligaciones de los que todos los individuos estan dotados en virtud de su pertenencia a un
Estado nacional (PNUD, 2004). La ciudadania no sélo implica el reconocimiento de derechos
y obligaciones, sino es necesario considerar el reconocimiento de una situacion de
desigualdad institucionalizada de recursos y poder en las sociedades; su naturaleza tiene que
ver con la propia vision y construccién de quienes impulsan iniciativas y estrategias de
cambio e incidencia hacia lo politico y hacia las politicas. De esta manera, se puede concebir
a una ciudadania activa y promotora de sus propios derechos, de legitimacion de sus procesos
de lucha e intervencién en aquellos ambitos y espacios donde se generan sus practicas
sociales determinadas y donde se justifica el motor de su accion colectiva (Informe Pais,
2014, 23-25).

El ejercicio de una ciudadania activa requiere de un Estado de derecho efectivo,
responsable y confiable que sea capaz no solo de garantizar los derechos ciudadanos, sino de
respetar las iniciativas autonomas generadas entre la sociedad civil a fin de garantizar y dar
sentido a la democracia. La participacion ciudadana, fortalecida con procesos de incidencia,
constituye un motor para generar agendas y procesos de intervencion en politicas publicas con
maltiples fines donde, principalmente, destacan la inclusion social, la rendicion de cuentas, la
transparencia y la inclusion en las diferentes fases de la politica publica, entre otras acciones
relacionadas con el desarrollo de actividades econémicas y fortalecimiento del tejido social.

La construccién de procesos de incidencia en el ambito de organizaciones de la sociedad
civil dedicadas al combate y prevencion del VIH-Sida y en el tema de la salud publica,
constituye un objeto de estudio relevante para la investigacion tedrica y aplicada, ya que el
desarrollo de un plan de incidencia advierte un andlisis de la politica y de las politicas que son

generadas para enfrentar la pandemia. El tema principal que esta presente es de la vida, los
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derechos humanos y la posibilidad de generar un mundo con mayor equidad. ElI VIH-Sida no
s6lo es un problema de salud publica, sino puede analizarse desde diferentes Opticas
relacionadas con procesos sociales donde la desigualdad de trato, la discriminacion y estigma,
entre otros, son elementos que contribuyen al analisis de la incidencia desde el trabajo interno
y externos de las comunidades que conocen y se dedican a favorecer los derechos sociales que
tienen las personas, asi como a comprender la importancia de la movilizacion social para
generar consciencia, y capacidad de intervencion.

El estudio de la incidencia politica en estudios relacionados con la salud publica es
importante porque permite aclarar de qué modo y en qué fases los actores y las organizaciones
promueven procesos de activacion e iniciativas sociales no sélo hacia los programas de
gobierno, sino hacia las estructuras politicas para su revision. En este sentido, es posible que,
las organizaciones, sus dirigentes o visionarios, tengan clara la distincién sobre cada una de
las etapas que integran el ciclo de las politicas publicas, es decir, establecimiento de la
agenda, formulacion de la politica, implementacion, monitoreo y evaluacion, a fin de valorar
los mecanismos de incidencia y las estrategias que utilizaran para enfrentar el tema y generar
recursos para la accion publica y politica.

El VIH-Sida y la politica hacia la prevencion y control en México

Desde 1981, en que se descubrieron los primeros casos en los Estados Unidos y las
investigaciones que se realizaron en el continente americano en la década de los afios
cincuenta, se logré determinar que el VIH-Sida es causado por un virus que afecta, de manera
gradual e importante, la estructura de las células humanas. En México, se iniciaron estudios
con base en un caso detectado en 1981, y hacia 1985, se iniciaron las pruebas seroldgicas que
permiten determinar si una persona ha estado en contacto con el VIH. Mas tarde, en 1987, el
tema se incorpord en la lista de las enfermedades sujetas a vigilancia epidemiologica para
tener un cierto control de los casos registrados y su aumento en el territorio nacional. Desde
esta fecha, el VIH/Sida se ha considerado un asunto de salud publica debido a que la
enfermedad es pandémica; se considera que el virus de quien lo padece es letal; en poco
tiempo, se registré un crecimiento exponencial; el tratamiento privado y los costos, directos e
indirectos, para el paciente son muy caros; no existen aun recursos médicos efectivos para
erradicar la enfermedad, sino ciertos tratamientos para su control; la mayor frecuencia de
infeccion es por la via sexual, lo que advierte aspectos intimos de la personalidad humana que
es muy dificil cambiar e involucra aspectos socioeducativos y de caracter moral (Salinas,
1998).
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En el afio de 2002, el gobierno mexicano creo el Centro Nacional para la Prevencion y
Control del VIH y el Sida (CENSIDA), como un érgano desconcentrado de la Secretaria de
Salud. Esta institucion resume los esfuerzos realizados desde 1986, por el Comité Nacional de
Prevencién del Sida (CONASIDA), el cual se fundoé con el objeto de evaluar la situacion en lo
concerniente al Sida y a la infeccion por VIH, asi como para establecer criterios de
diagnostico, tratamiento y prevencion de la enfermedad, y que, en conjunto con otras
instituciones, puso en préacticas las recomendaciones de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), asi como generar un comité de salud, generar iniciativas para reformar la ley, hacer
campafias de incidencia y lograr la creacion de un centro de informacion especializado, entre
otras.

Si bien el CONASIDA en poco tiempo evoluciond, fue hasta el afio de 1994 que, como
producto del cambio de gobierno y de una enorme crisis econémica que afecto el presupuesto
en el sector salud, se generaron transformaciones que afectaron sus atribuciones y se
redirecciond la politica publica. A este respecto Salinas (1998, 12) hace una excelente sintesis
en la cual plantea que los cambios generados en el Gobierno de Ernesto Zedillo y la
designacion de funcionarios con una visién mas alejada de la respuesta moral al problema,
impulsaron estrategias practicas y motivaron no sélo la restructuracion del Consejo, sino
generaron un plan integral orientado no sélo al control biolégico de la enfermedad, sino al
trabajo con organizaciones de la sociedad civil, derechos humanos, intervenciones educativas
y campafias preventivas para el uso del conddn, apoyo psicolégico e investigacion, entre
otras.

En la actualidad el CENSIDA constituye la institucion responsable de atender el tema en
la agenda de salud y existe una Norma Oficial Mexicana (NOMO010-SSA2-2010) que sostiene
su objetivo principal hacia la prevencién y el control de la infeccién por virus de la
Inmunodeficiencia humana y que establece la necesidad de contar con politicas y programas
que atienda este problema. En la formulacion de esta norma se indica que participaron
organizaciones civiles y colectivos que agruparon a personas afectadas con el VIH, entre
algunas destacan: la Asociacion Mexicana de Servicios Asistenciales en VIH/Sida,
Asociacion en Pro Apoyo a Servidores, A.C. (APROASE), Brigada Callejera, A.C., Centro de
Atencion Profesional para Personas con SIDA, A.C. (CAPPSIDA), Comité Humanitario de
Esfuerzo Compartido contra El SIDA, A.C. (CHECOQS), Comité Técnico de Observacion y
Vigilancia Ciudadana de VIH/SIDA, A.C. (MEXSIDA), Democracia y Sexualidad, A.C.
(DEMYSEX), Derechohabientes Viviendo con VIH del IMSS (DVVIMSS), Frente Nacional
de Personas Afectadas por el VIH/SIDA, A.C. (FRENPAVIH), La Casa de la Sal, A.C., La
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Manta de México, A.C., Letra S: SIDA, Salud y Sexualidad, A.C., Oasis de San Juan de Dios,
A.C., Red de Organismos de la Sociedad Civil con Trabajo en SIDA en Jalisco, A.C., Salud
Integral para la Mujer, A.C. (SIPAM), Salud, SIDA, Derechos y Libertad, A.C. (SIDELI),
entre otras.

A la fecha, la principal mision del CENSIDA es promover la prevencion y el control de la
epidemia del Sida mediante politicas publicas, promocion de la salud sexual y otras
estrategias sobre el control y disminucién de la transmision del VIH e ITS, asi como
coadyuvar en la calidad de vida de las personas afectadas en un marco de respecto a los
derechos humanos y sociales de toda la poblacion (CENSIDA, 2010). En este proceso, la
filosofia de la institucion se sustenta en un marco de valores donde el respeto,
responsabilidad, colaboracién, compromiso, vocacién de servicio, orgullo, atencién,
innovacion, eficiencia y eficacia, entre otras, constituyen el marco para la accion
gubernamental impulsada.

De acuerdo con las lineas de la politica de salud que plantea el Plan Nacional de
Desarrollo 2013-2018 y el Programa Sectorial de Salud, 2013-2018, existe una alineacién de
los objetivos del CENSIDA con las estrategias transversales del Plan respecto a: “Un
gobierno cercano y moderno”. Con base en esto se dice que: “es necesario poner un especial
énfasis en proveer una red de proteccion social que garantice el acceso al derecho a la salud
a toda la poblacion mexicana y que evite que problemas inesperados de salud 0 movimientos
de la economia, sean un factor determinante en su desarrollo (SSA, 2013).” En este marco, se
afirma que es importante asegurar el acceso a los servicios de salud, busca llevar a la practica
este derecho constitucional. EI Programa de Accion Especifico sefiala que: “[...] se propone
fortalecer la rectoria de la SSA y promover la integracion funcional a lo largo de todas las
instituciones que la conforman. Asimismo, se plantea reforzar la regulacion de los
establecimientos de atencion medica, aplicar estandares de calidad rigurosos, privilegiar el
enfoque de prevencion y promocion de una vida saludable [...] los esfuerzos para lograr un
sistema de seguridad social mas incluyente también requieren de un uso eficiente de los
recursos para garantizar la sustentabilidad de dicho sistema en el mediano y largo plazo (SSA,
2013, 15-18).”

Si bien las politicas publicas, como procesos sociales, producen no s6lo arenas de
conflicto, colaboracion y acuerdo entre diversas fuerzas y actores sociales (Meny & Thoenig
1992), es importante matizar que la construccion de la politica publica hacia el tema del VIH-
Sida ha sido producto de un largo camino de intervencion, participacion y voluntad entre

actores sociales e institucionales. A este respecto, las principales lineas de accién que se
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advierten en la agenda proponen no sélo disminuir los efectos del virus y generar mejores
estrategias de prevencién combinadas en poblaciones clave y en situacion de desigualdad,
sino también lograr la inclusion social de las personas menos favorecidas a través de
programas de atencion integral de calidad del VHI e ITS, con respecto a los derechos
humanos y la diversidad sexual, asi como consolidar la deteccién y el tratamiento de la
transmision del virus y la sifilis congénita. EI Programa sefiala que se instrumenta un enfoque
transversal para “desarrollar politicas publicas con base en evidencia y cuya planeacion utilice
los mejores insumos de informacion y evaluacion, asi como las mejores practicas a nivel
internacional.” Asimismo, subraya la necesidad de “incorporar la participacion social desde el
disefio y ejecucion hasta la evaluacion y retroalimentacion de los programas sociales, asi
como generar mecanismos de evaluacion y rendicion de cuentas mediante la participacion de
instituciones académicas y de investigacion y a través del fortalecimiento de las contralorias
sociales comunitarias (SSA, 2013, 63).”

Desde una visién estratégica, el Programa advierte que la construccion de la politica
publica hacia el VIH-Sida es un proceso social y politico, no sélo técnico; en su formulacién
se establecieron los principios, prioridades, logros esperamos y marco institucional para llevar
a cabo su implementacion. Se plantea que el modelo de operacién del programa se basa en la
evidencia con base en el analisis de situaciones especificas como la epidemia del VIH. De
igual manera, se promueve un pensamiento estratégico a través de la consulta con actores
clave e identifica prioridades para el uso eficiente de los recursos y los resultados finales o los
impactos de su intervencion. Aunque se ha identificado que el VIH-Sida esta concentrado en
poblacién clave (Hombres que tienen sexo con Hombres, personas trans, TS y PUDIO9, el
programa considera que es necesario incluir a la poblacion joven, migrantes, usuarios de
drogas, entre otros, y que se encuentra en desventaja ante el tema por la pobreza y la
desigualdad existente. También se aclara que el trabajo de organizaciones de la sociedad civil
es relevante para enfrentar no solo esta situacion, sino que se tiene como objetivo a largo
plazo ampliar los servicios integrados y especializados en comunidades bien focalizadas y
promover ante todo la prevencion para controlar la diseminacion del VIH.

Finalmente, en la estrategia nacional se expresa que es importante tener como marco de
accion principal de las publicas las esferas de prevencién, deteccion, atencion integral y
vigilancia; todo ello para lograr, en un marco de interculturalidad, diversidad sexual,
perspectiva de género, la atencién a los derechos humanos y la calidad, y como ejes
transversales lograr la provision y mejora de los servicios publicos centrada en el paciente. En

este sentido, datos del CENSIDA sefialan que en México la epidemia se concentra dentro de
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poblaciones de hombres que tienen sexo con hombres (HSH) y persisten problemas
relacionados con la discriminacién y estigma generado como grandes obstaculos para lograr
una respuesta mas eficaz no solo en el pais, sino en todo el mundo. EI 30 de junio de 2018, se
reportd 198,598 casos de Sida notificados (1983-2018); de este se registraron 155, 276 casos
de personas que se encuentran vivas con Sida 79,223 y con VIH 76,053. En 2017, se
registraron 14,047 casos nuevos diagnosticados con el virus. Las entidades con mayor tasa de
casos nuevos son Campeche, Quintana Roo, Veracruz, Yucatan, Colima y Morelos. La
proporcion de casos de VIH y de Sida en hombres en 2017, fue de 85.1 y 82.8,
respectivamente. Estos datos abonan a los indicados por el ONU-Sida en su reporte de julio
de 2018, y se infiere que este problema sigue en aumento en América Latina donde se registro
poco mas de 1.8., millones de personas que padecen la enfermedad y 1.1 millones que reciben
tratamiento (CENSIDA, 2018).
Sociedad civil y la incidencia del FRENPAVIH por el acceso universal
Después de una Conferencia sobre SIDA realizada en Canada en julio 1996, y de la
publicidad sobre nuevas combinaciones de farmacos, los individuos afectados y las
organizaciones que trabajaban en el problema se comenzaron a preocupar por el acceso a
estos nuevos tratamientos. En octubre de 1996, se agruparon en un movimiento llamado
FRENPAVIH, estableciendo como su objetivo principal el de la movilizacion para demandar
al gobierno acceso a los antirretrovirales (ARV). En febrero de 1997, un colectivo del Frente
(Ilamados protocolarios) interpuso una demanda legal contra la SSA y el CONASIDA
fundamentada en la violacion del articulo cuarto constitucional, que refiere al “derecho a la
salud” (CPEUM, Articulo 4, 2018.). En marzo de ese mismo afio, la directora del Consejo,
Patricia Uribe, reconocié el tema en su agenda, pero argumentaria la existencia de algunos
problemas en su atencion formal. Al mismo tiempo, Jorge Huerdo, uno de los activistas mas
destacados del Frente, preciso la urgencia de contar con mas medicamentos y atencion médica
(Letra S, 1997). En abril de 1997, con mejor organizacion y difusion, los dirigentes y
miembros del FRENPAVIH aprovecharon la realizacion de un Congreso de Infectologia y la
presencia de las altas autoridades del sistema de salud para realizar un mitin de protesta y
bloguearon las calles de Cuauhtémoc y el Eje 5 en el centro de la ciudad de México. En sus
consignas, el Frente declararia que la aplicacion del Programa Nacional de Prevencion y
Control del SIDA tenia un retraso de 3 afios, por lo que exigid su puesta en marcha inmediata.
Estos hechos llamarian la atencion en organizaciones opositoras como la Iglesia Catolica
y otras como ProVida y algunos grupos politicos conservadores que desacreditaban la

prevencion, sobre todo el uso del condén (La Jornada, 17-04-2017). No obstante, los
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miembros del Frente utilizando capuchas blancas en la cabeza como medio simbdlico de
protesta, lograrian un impacto importante entre los medios de comunicacion y el publico en
general. Las demandas de la organizacién iniciaron con protestas menores y marchas
silenciosas en apoyo de los enfermos de SIDA. El objetivo fue presionar a las autoridades
para tener acceso a los ARV, a tratamientos de calidad y a la regularizacion del abasto en el
Instituto Mexicano del Seguro Social (zidovudina, AZT; zalcitabina, DDC; y didanosina,
DDR, Inhibidores de Proteasa, IP,). En el afio de 1996, el Sistema Nacional de Salud
reconocia la existencia de 10 millones de habitantes que, por diversos motivos, no tenian
acceso a los servicios de salud, localizdndose principalmente en areas rurales. En ese
momento la mayor parte de la poblacién no asegurada no contaba con ningun tipo de atencion
médica oficial (Saavedra, 2000).

Aunque el IMSS, el ISSSTE, PEMEX, Ejeército, principalmente, ofrecian una amplia
gama de servicios médicos gratuitos a sus asegurados en varios niveles, estas instituciones no
representaban una alternativa de hospitalizacion y atencion para las personas afectadas con el
virus. De alli que las primeras acciones del FRENPAVIH y de otras organizaciones, se
orientaran a la formacién de una agenda politica de acceso universal y tratamientos de primer
nivel, donde el IMSS proporcionara el apoyo y abasto suficiente de los medicamentos. El 3 de
abril de 1997, el Frente empezdé una campafia de denuncia por la falta de cobertura y la
discriminacién en diferentes centros de salud y hospitales locales. El trabajo en red, la
coordinacion de representantes y seguidores en los estados, poco a poco le permitiria
combinar una estrategia de presion ligada a las mismas acciones del IMSS en los estados. La
presion politica suscitd compromisos del IMSS en el sentido de regularizar el abasto de ARV,
e incluir en el corto plazo los IP. Con este propoésito la SSA se comprometié a buscar
mecanismos de financiamiento alternativo (Letras S, 08-04-2017).

Los dirigentes del FRENPAVIH, no conformes y al calor de movilizaciones inducidas,
obtuvieron el apoyo en diferentes estados del pais. En septiembre de 1997, ya tenian
representantes en 25 de las 32 entidades donde destacaron el Distrito Federal, Aguascalientes,
Nuevo Leon, Querétaro y Yucatan. En noviembre de ese afio, los representantes del Frente
establecieron un acuerdo parcial con la Secretaria de Salud con el fin de recibir
financiamiento para sus reuniones estatales y regionales; trataban de estructurase como una
Coordinacion Nacional que, con cierta representatividad, fuese interlocutora de las
autoridades de salud. En este proceso, los dirigentes del Frente trabajaron en la formulacion
de propuestas de financiamiento publico para ARV en la Camara de Diputados v,

posteriormente, en marzo de 1998, particip6é en un foro legislativo (Saavedra, 2000). Cabe
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notar que, desde el mes de noviembre, la representacion del Frente venia realizando reuniones
con el Secretario de Salud, difundiendo sus demandas de forma sistematica en los medios de
comunicacion y realizando actividades locales de protesta en hospitales para sumar personas
afectadas con VIH (PVV’s) al movimiento. La Primera Asamblea Nacional del Frente, se
realizé en la ciudad de México el 23 de noviembre, como predmbulo a las manifestaciones
realizadas en la Camara de Diputados.

Después del foro de la Camara de Diputados, y a raiz de las propuestas técnicas para el
acceso a ARV, la organizacion sufrio una de sus primeras fracturas ya que uno de sus
dirigentes, Jorge Huerdo, dio origen al grupo Positivos. Este organismo surge con el fin de
desarrollar propuestas técnicas para tomadores de decisiones, medios de comunicacién
(prensa) e informacion préctica para personas afectadas con la enfermedad. Segun un
documento emitido por el mismo Huerdo, para finales de 1997, se registraron casi 33 mil 500
casos de personas infectadas con el virus y, hasta finales de mayo de 1998, existian 35 mil
691 de los que se estimaba vivos al menos el 40.7%; de ese total, el 86% correspondian a
hombres homosexuales y bisexuales (Huerdo, 2001). Los objetivos de ambas organizaciones
serian la movilizacion en las calles para demandar publicamente el acceso a una atencion
médica integral.

El 20 de febrero de 1998, el Frente convoc6 a nuevas manifestaciones e interpuso 467
quejas ante la Comision Nacional de los Derechos Humanos por la insuficiencia en el abasto
de medicamentos antirretrovirales. Ese mismo mes, establecié acuerdos con la Direccion
General de Reclusorios y con los diversos Centros de Readaptacion Social del Distrito
Federal con el fin de apoyar a reclusos que padecian la enfermedad e incrementar la vision del
movimiento en la sociedad (Letra S, 5-03-1998; Brito, 2011). Aunque la mayoria de los
simpatizantes del Frente trabajaban en el &mbito local, en lo global sus acciones coadyuvaron
a presionar a funcionarios del Consejo y legisladores de los ambitos estatales y del federal. De
algun modo, el trabajo en red realizado en centros de salud y con los grupos de autoayuda de
los mismos hospitales del sector, les arrojo no sélo fuerza a su activismo, sino una mayor
visibilidad entre el conjunto de organizaciones civiles que, por su parte, venian estableciendo
la interlocucidon con el gobierno en el tema del SIDA.

El 26 de febrero de 1998, con una aportacion inicial de 3 millones de délares, la SSA dio
inicio a las actividades del Fideicomiso FONSIDA. Este instrumento tenia el objetivo de
recabar las aportaciones de origen voluntario destinadas a proporcionar atencion integral a los
mexicanos con la enfermedad. De entrada, el Fondo fue considerado por los dirigentes del

FRENPAVIH como el Sindrome del Titanic, ya que s6lo incluia a mujeres embarazadas y
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nifios, y cubria sélo el 10% de las necesidades actuales en el problema. Para el Frente, el
Fondo no hacia mas que limitar el asunto, aunque se reconocié la intencién del gobierno, no

su eficacia en la resolucion del problema:

“¢Si el gobierno tiene la obligacién constitucional de ayudar a la gente a mantener la salud, pero no
necesariamente a dar medicamentos gratuitos a ningln grupo con un padecimiento especial, ¢como justifica
un servidor publico negar medicamentos, sobre todo cuando la vida de las personas depende de su
administracion oportuna? Quién tiene ya SIDA tiene una enfermedad mortal; por tanto, resultaria hasta
inmoral darle medicamentos muy caros que no van a servir para nada (Huerdo, s/f).”

A principios de marzo de 1998, la Comision de Salud de la Camara de Diputados llevo
a cabo el Foro Internacional “VIH/SIDA: Reto Social y Desafio Legislativo”, en el que se
presentaron ponencias relacionadas con los medicamentos anti-retrovirales y una propuesta
concreta de presupuesto (por $46.2 millones de ddlares) que seria utilizado en la compra de
medicamentos para las personas sin seguridad social. Los resultados de este foro arrojaron la
“Declaracion de San Lazaro” que proponia como uno de sus compromisos el de “preparar y
garantizar la asignacion adecuada de recursos para los programas de prevencién, atencion
integral de personas con VIH/SIDA, y defensa de los derechos humanos (Saavedra, 2000).” Si
bien los tres partidos mas importantes (PRI, PAN y PRD) debatieron el tema, ninguno tenia
una posicion clara respecto de la adquisicion de ARV. Sin embargo, en un taller organizado
en septiembre de 1998, el PRI (méas bien una diputada de nombre Mercedes Juan) manifestd
su posicion favorable para que se adquirieran tales insumos con fondos publicos (La Jornada,
16-10-1998). Desde el gobierno, el Secretario de Hacienda manifesto su postura en una carta
en la que se dejaba toda la responsabilidad al Congreso:

“[...] debido a la baja en los precios internacionales del petr6leo el pais ha recibido menos ingresos y por lo
tanto el presupuesto publico es insuficiente y deja en manos de los diputados el que propongan y autoricen
una alternativa de recaudacién de ingresos con la cual se puedan pagar estos medicamentos (Saavedra,
2000).”

En esta coyuntura, el Frente continu6 con la realizacion de marchas, desplegados y
recaudacion de firmas, con la intencion de presionar a los legisladores de la Cémara de
Diputados. Estos hechos, combinados con la presentacién del presupuesto a la Secretaria de
Hacienda lograrian, a finales de noviembre de 1998, que se aprobara un monto de recursos
favorable al problema del SIDA. Con base en la estimacion de que para 1999, estarian vivas
26,800 personas con VIH, y que requeririan de los ARV para no desarrollar SIDA, el monto
de los recursos aprobados fue de $73.4 millones de ddlares de los cuales $65.7 se emplearian
para la compra de ARV con esquemas triples para el 60%, y dobles para el 40% restante.
También $3.3 millones se asignaron para mejorar el acceso a estudios de laboratorio, $1.3

Universidad de Cuenca (Ecuador), 7 a 9 de noviembre de 2018
ISSN 2408-3976 - http://elmecs.fahce.unlp.edu.ar


http://elmecs.fahce.unlp.edu.ar

VI Encuentro Latinoamericano de Metodologia de las Ciencias Sociales (ELMeCS)
Innovacion y creatividad en la investigacion social: Navegando la compleja realidad latinoamericana

para el ambito de la capacitacion de médicos, y $2 millones de ddlares para el abasto de
medicamentos contra infecciones oportunistas y materiales profilacticos (Saavedra, 2000,
144-145).

Hasta este momento, las acciones del FRENPAVIH, de los partidos politicos y de las
autoridades significaron la materializacién en los hechos la Declaracion de los Derechos de
las Personas que viven con el VIH/SIDA. Estas acciones permitieron también contar con la
articulacion de un programa gubernamental de mayor consistencia en beneficio de la
poblacion afectada. EI mayor triunfo de la organizacion fue el haber logrado el acceso a los
medicamentos para los derechohabientes del IMSS y posteriormente del ISSSTE. A pesar de
esto, el trabajo de las organizaciones no fue homogéneo y la relacion del Frente con el Estado
viré de la protesta a la participacion institucionalizada; los dirigentes se enfrentaban ahora a
los dilemas de su actividad politica. La crisis de representacion entre los dirigentes de la
organizacion, ante la cooptacion sistematica del gobierno, vino a disminuir las acciones de
protesta social.

De entrada, la descentralizacién en el sistema de salud acot6 gradualmente a la
organizacion y la sumé a las tareas no sélo de seguimiento en la atencion médica, sino en
labores de prevencién y denuncia de los servicios otorgados a los pacientes en los estados.
Mientras que para la directora del CONASIDA, “la descentralizacion estaba operando
Optimamente y las organizaciones contribuian organizadamente a atacar la enfermedad
(Becerril, 1999)”, los dirigentes del Frente indicaron, con base en un documento intitulado
“Diagnostico situacional de las necesidades y problemas que enfrentan ciudadanas y
ciudadanos que viven con VIH/SIDA”, que la situacion no era optimista. Segun el

documento:

“en 15 estados prevalecia la desatencion, la apatia, la indolencia, y la indiferencia; en dos hay un completo
desconocimiento del problema y en 11 existe alguna disposicion mostrada mas en los discursos que en las
acciones concretas.” Ademas, se deducia que “en la mayoria de los estados el VIH/SIDA no es problema de
salud prioritario [...] las acciones son coyunturales y poco sistematicas en torno a la prevencién y control
de la infeccion (FRENPAVIH, 1998).”

Si bien la descentralizacion de la salud trajo consigo una serie de retos para los
gobiernos estatales, los problemas de la atencion médica, logistica en la entrega y abasto de
medicamentos, ocasionaron nuevos descontentos entre las organizaciones civiles al
considerarse que el manejo del problema debiera ser atendido por los tres niveles de gobierno
y en agendas politicas mas focalizadas en cada uno de los estados. De hecho, el

FRENPAVIH, durante la realizacion de su Segunda Asamblea Nacional, realizada en la
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ciudad de Oaxtepec, Morelos, del 16 al 20 de septiembre de 2000, Ilamd nuevamente a la
movilizacién y conjuncion de esfuerzos y establecié como interlocutores al Secretario de
Salud del Gobierno Federal, al Jefe de Programa de VIH/SIDA, al delegado estatal del IMSS,
al delegado estatal del ISSSTE vy al representante del programa FONSIDA de cada estado.

En el 2001 inici6 la promocién desde el gobierno de la nueva integracion del
CONASIDA, que de alli en adelante se denominaria Centro Nacional para la Prevencion y
Control del VIH/SIDA (CENSIDA), y se presenta publicamente el Programa de Accién 2001-
2006 (SSA, 2001). En lo general, el Programa establecio incrementar el uso de las medidas
preventivas, disminuir la transmision sexual y sanguinea, interrumpir la transmision perinatal
y de la sifilis, asi como garantizar a la poblacién servicios de deteccion, tratamientos y
cuidados intensivos, y disminuir el impacto social y econémico de la enfermedad. Dentro la
estrategia en su relacion con organizaciones civiles, el Programa planted la promocion de la
participacion social con el virus en las tares de disefio, ejecucion y monitoreo de las acciones.
De esta forma, se abri6 la oportunidad para que grupos civiles y redes sociales tuviesen mayor
intervencion en las politicas desde el seno del mismo Consejo. Se promovié la presencia en
“calidad de invitados” de 4 Vocales de la sociedad civil, mismas que fueron representadas por
el FRENPAVIH, las Organizaciones de Mujeres Decidiendo Frente al SIDA, la Red de
Atencion y Prevencion, y el Comité de Observacion Civil Ciudadana en VIH/SIDA,
MEXSIDA.

Entre julio y septiembre de 2001, el FRENPAVIH particip6 en las primeras mesas de
trabajo del nuevo organismo, pero continué denunciando la falta de atencion a pacientes con
SIDA vy las irregularidades existentes en el servicio médico en los estados. De forma notable,
sus dirigentes (Hugo Estrada y Arturo Diaz, especialmente) participaron en el mes de junio en
un grupo de trabajo que intervino en una reunion sobre VIH/SIDA en Nueva York, apoyados
por las autoridades de salud y la cancilleria mexicana. En un balance de la organizacion
(aparecido en el suplemento “Letra S” del diario La Jornada, el 3 de enero de 2002) el Frente
discrepd del Programa de Salud en VIH, a pesar de haber signado acuerdos con las
autoridades en su participacion formal y reclamaron que “existian dudas sobre la manera en
que se iban a cumplir las acciones.” Por otra parte, se insistio en que el abasto de
medicamentos era s6lo una gota de apoyo ante la falta de una estrategia integral (universal)
encaminada a cubrir toda la demanda. Un hecho importante fue el reconocimiento del Frente
sobre la disminucion real de la movilizacion social para presionar a legisladores y autoridades

para el combate de la enfermedad. De forma explicita se dijo que:
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“Lo maés preocupante es la inexistencia de un liderazgo real, con poder de convocatoria suficiente para
encauzar y darle direccion al combate contra el SIDA, que sea capaz de remover los obstaculos de toda
indole para asestarle un golpe efectivo a la epidemia, como se ha visto en otros paises (La Jornada, 03-01-
2002).”

Durante el 2002, y con el proposito de lograr un mayor presupuesto para medicamentos y
la atencion médica integral, los dirigentes del Frente realizaron cabildeo con las comisiones
de salud respectivas en la Camara de Diputados, y en coordinacion con la Secretaria de Salud.
Incluso algunos de sus miembros establecieron contactos con los tres partidos politicos mas
importantes, a fin de lograr espacios politicos. Hasta este momento, la actividad del frente se
observaria mas ligada a las funciones de un grupo de presion institucionalizado en la
estrategia misma de la politica de las autoridades de salud con los legisladores, que en el
trabajo de presion y cabildeo conjunto con otros grupos Yy organizaciones civiles que
desarrollaban tareas independientes en el combate al SIDA.

Durante la realizacion de su Tercera Asamblea Nacional realizada en la ciudad de
México, y contando con la presencia del Subsecretario de Salud, Roberto Tapia y de la
directora del CENSIDA, Patricia Uribe, el FRENPAVIH demandd el impulso de nuevas
estrategias nacionales para lograr el acceso universal de medicamentos antirretrovirales para
los ciudadanos con VIH/SIDA. Se informG que la organizacion realizd6 32 Asambleas
Estatales y 4 regionales en el pais debido a la regionalizacion que el IMSS planted en la
estrategia de salud y para hacer trabajo de colaboracion asistencial. En esta relacion de
intercambio politico entre IMSS-FRENPAVIH, se acordd fortalecer el trabajo en las regiones
centro, norte, occidente y sur, donde se eligieron a 3 representantes titulares regionales y 2
suplentes para cada region, los cuales formaron parte de la Il Comision Nacional de
Interlocucion. En la misma Asamblea, el Frente realiz6 foros con el objeto de lograr un mayor
fortalecimiento de liderazgos en los PVV’s (personas afectadas con VIH) y se formo la il
Asamblea de PVV's. Es necesario sefialar, que en este periodo la organizacién empezo a tener
desacuerdos en su direccion y se presentd una ruptura que dio origen al grupo denominado
Vanguardia Mexicana en la Lucha con el Sida (VAMPAVIH) (FRENPAVHI, 12-05-2005).

Para el gobierno la relacion con las organizaciones civiles se considerd un mecanismo
que permitia no s6lo potenciar esfuerzos en la lucha contra la enfermedad, sino lograr una
mayor eficacia en la movilizacion de recursos, ademas de controlar la protesta social. Por ello,
las autoridades canalizaron la movilizacion social hacia espacios de deliberacién institucional
y lograron establecer acuerdos conjuntos que le redituaban cierta estabilidad al Programa de

VIH/SIDA. De hecho, el CENSIDA, a peticién (segun) de las organizaciones representadas
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en el organismo, decidié aumentar a ocho el nimero de representantes de la sociedad civil e
inicid un proceso de “consulta” entre las redes nacionales de organizaciones que culminaria
en octubre de 2002 (Letra S, 03-01-2002).

En este sentido, el reglamento establecié que las futuras ONG’s integrantes debian
realizar actividades relacionadas con la prevencion y control del VIH/SIDA, estar constituidas
de conformidad con la normatividad aplicable y tener presencia en el ambito nacional, en
varias entidades federativas o coordinar el trabajo de otras organizaciones civiles. En todo
momento, la idea fue sumar organizaciones para lograr que el CONASIDA tuviese una mayor
pluralidad, pero también para legitimar propuestas de trabajo provenientes de las élites y no
de las propias organizaciones. Como hemos indicado, la promocién de la participacién social
en el CONASIDA contemplo, finalmente, el trabajo de 8 organizaciones civiles consideradas
como redes, las cuales venian realizando un trabajo importante dentro de las estrategias del
Programa. Las organizaciones que actualmente participan son el FRENPAVIH, MEXSIDA,
OMULJSIDA, SISEX, REDSIDA, DEMYSEX, Programa Alianza México y Consejo de
ONG’s de Jalisco.

Durante el 2003, las tareas del Frente continuaron basicamente demandando al gobierno
federal la atencion médica universal y exigiendo la inclusion de mas pacientes afectados. De
acuerdo con informacion del Frente, en México existian alrededor de 19 mil personas
portadoras del virus de inmunodeficiencia humana con acceso a medicamentos; y se
incorporaran a las terapias mil 900 pacientes con base en los lineamientos; sin embargo, hay 4
mil 500 individuos mas que no reciben ningun tipo de farmaco (Angeles, 2002). Cabe decir,
que las actividades de protesta se realizaron en diferentes entidades del pais de forma poco
cohesionada, en ocasiones muy dispersas y hasta encontradas con otros grupos. Sin embargo,
siempre tuvieron el objetivo comin de demandar mayores acciones a la Secretaria de Salud y,
de alguna forma, presionar a los legisladores para la aprobacién de mayores recursos para
atender los tratamientos médicos de las personas excluidas del IMSS.

Por ejemplo, en Ciudad del Carmen, Campeche, diversas organizaciones sociales
realizaron un radio maratén para obtener recursos que permitieran inhibir el creciente
aumento de personas infectadas con Sida en esa ciudad. El presidente del Frente y de la
Fundaciéon Lazos de Vida, indicaron que el maratdén se proyectaba para obtener apoyos e
impulsar campafias contra el Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida. De igual manera,
pero en la ciudad de México, la poblacién homosexual del DF realiz6 diferentes actos de
protesta para exigir a la Asamblea Legislativa la aprobacién de un presupuesto extra de 5

millones de pesos, el cual quedo etiquetado especificamente para campafias de prevencion en
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Hombres que tiene Sexo con Hombres (HSH) y con vigencia s6lo para 2003. En entidades
como Querétaro, Jalisco, Estado de México, Guerrero y Yucatan, también se presentaron
campafas dirigidas a ese sector y se siguié solicitando a las secretarias de salud de esos
estados ampliar el trabajo con las organizaciones civiles (Notimex, 28-02-2002).

Como resultado de estas manifestaciones y de los descontentos acumulados, el 27 de
noviembre de 2003, el presidente de la Republica, Vicente Fox, afirmé que “México ya habia
alcanzado la cobertura universal en la entrega de medicamentos antirretrovirales para quienes
viven con VIH/Sida.” Ante representantes de organizaciones civiles, Fox dijo que para el
2004 se asignarian 130 millones de pesos, a fin de comprar mas farmacos, y 53 millones para
hacer campafia entre grupos vulnerables, lo que da un total de 183 millones. Asimismo, pidio
la integracion de un grupo de trabajo de funcionarios de la Secretaria de Salud y de activistas
de Organizaciones No Gubernamentales, para disefiar un plan de difusion de campafias de uso
del condon en los tiempos oficiales. También se aclaré que el mantenimiento de la cobertura
universal de los antirretrovirales se haria con pleno respeto a las patentes y a través de un
proceso de dialogo con la industria.

En este sentido, Arturo Diaz Betancourt de MEXSIDA, inform6 que consiguieron el
compromiso del presidente para otorgar el préximo afio un presupuesto al combate de
VIH/SIDA por 130 millones de pesos, de los cuales 53 millones seran para prevencién. Diaz
Betancourt, junto con los representantes de Cappsida, FRENPAVIH, REDSIDA,
Organizaciones y Mujeres Decidiendo Frente al SIDA, SISEX, el Programa Colaborativo
Alianza México, la Red Democracia y Sexualidad; y la Red del Consejo Técnico de ONG™"s
de Jalisco, reclamaron que se permitiera que el ex Diputado panista, Luis Pazos, desviara en
el presupuesto de 2003, 30 millones de pesos para Provida, cuando ese dinero estaba
destinado a la compra de antirretrovirales y prevencion. Al final, los acuerdos mas
importantes que lograron establecer representantes de ONG’s en la agenda politica fueron la
posibilidad de contar con 130 millones de pesos del presupuesto para VIH/SIDA;
comprometer al Presidente a presidir la primera reunién de cada afio del consejo de
CENSIDA,; revisar la Ley de Fuerzas Armadas; hablar con los militares para que cese la
discriminacién de los elementos que resultaran contagiados; formular una campafia para el
uso del conddn; y, por altimo, analizar la posibilidad de emitir un decreto presidencial para
prohibir la discriminacion de personas con VIH/SIDA en la administracion publica federal en
los proximos afos.

La intervencion presidencial se originaria luego de que, en el Gltimo afio, diversas

organizaciones como el FRENAPVIH habian impulsado un movimiento de apoyo en favor de
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la atencién médica y la fabricacion de medicamentos contra el sida por parte de farmacias
similares, que buscan un cambio legislativo que les permita hacer uso de las patentes
transnacionales. Los tratamientos de antirretrovirales se consideran desde mediados de la
década anterior como los mejores inhibidores de la inmunodeficiencia que afecta a las
personas que viven con el virus. A finales del sexenio anterior el Frente y otras ONG’s
lograron la asignacion de partidas presupuestales para financiar estos medicamentos entre la
poblacion que no esté afiliada al ISSSTE o al IMSS. Durante, el 2003 se canalizaron 367
millones de pesos del Gobierno Federal al fondo de financiamiento con el que se adquieren
esos tratamientos.

Rumbo a su Cuarta Asamblea Nacional en 2004, realizada en la ciudad de Pachuca
Hidalgo el 1 de diciembre de 2004, y a pesar de los logros parciales en la agenda politica, el
FRENPAVIH reconocié que:

“[...] en México, el VIH/SIDA sigue siendo un problema de salud que se concentra principalmente en la
poblacion masculina en un 85% de los casos. Los hombres son un segmento altamente vulnerable, a
diferencia de los hombres gay (HG) -quienes hacen de su homosexualidad una caracteristica de su
identidad-, los HSH son hombres que tienen sexo con otros hombres, independientemente de su propia
identificacion. Muchos de ellos se denominan heterosexuales. Si la epidemia sigue siendo de hombres y de
hombres que tienen sexo con otros hombres, la prevencion debe estar enfocada hacia ellos (FRENPAVIH,
2004).”

Por su parte, el gobierno a traves del entonces Secretario de Salud, Julio Frenk, sefiald

que:

“[...] para enfrentar el VIH/SIDA es indispensable contar con la participacion de la sociedad civil
organizada para articular una respuesta que sea integrada e incluyente, construyendo un esfuerzo colectivo
a favor de la salud, creando condiciones necesarias para el disefio de politicas publicas efectivas que
cuenten con la informacion completa, confiable y oportuna (Frenk, 2004).”

Reflexiones finales

Todo fendmeno colectivo es producto de una realidad compleja, compuesta de elementos con
diferente grado de andlisis y sistematizacion. Se considero conveniente vincular los conceptos
de incidencia politica, ciudadania y politicas publicas a fin de profundizar en el analisis sobre
la participacion politica de las organizaciones en la agenda y politica publica vinculada al
VIH-Sida. En este proceso, el analisis de politicas publicas y casos de movilizacion no soélo se
advierte disperso y heterogéneo, sino con frecuencia se presenta serios desafios al
investigador para analizar e interrelacionar categorias que permitan una mejor explicacion del
tema y del problema objeto de estudio. Es decir, el andlisis de politicas publicas es posible
que esté determinado por leyes de causalidad que pueden ser descubiertas. La posicion que se
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asume como investigador implica reconocer, estudiar -y hasta sentir- el problema publico para
que las hipdtesis puedan ser contrastadas empiricamente y asumir una cierta posicién e
interpretacion hacia el tema.

Desde otra perspectiva, la definicion del VIH-Sida como problema puablico y su abordaje
como politica publica en México se ha realizado cominmente como resultado de la
concurrencia entre instituciones y actores principales, asi como a las recomendaciones de
organismos internacionales y la presion de las organizaciones nacionales que permitieron
visibilizar el tema y definir una estrategia para atacar la enfermedad. No obstante, es
importante sefialar que estos esfuerzos han sido parciales y limitados debido a que la
construccién de la agenda politica ha sido un proceso complejo y que advierte un analisis
cuidadoso de la incidencia que han tenido diversas organizaciones de la sociedad civil hacia el
tema y generar una perspectiva mas amplia para el estudio del conflicto que se advierte en los
procesos de participacion social y politica; que van mas alla del marco juridico y normativo
que enmarca la politica publica hacia el VIH-Sida en México.

En este contexto, el conocimiento de los hechos a través de datos, entrevistas e
indicadores del tema y del caso de estudio, permite al investigador leer para investigar con
mayor detalle los fendmenos sociales y politicos. No obstante, la realidad y los hechos que
ocurren es posible que sean explicados limitadamente debido a que existe una multiplicidad
de causas y efectos entre conceptos y categorias que dificulta la tarea explicativa. En menor o
mayor medida, la objetividad resulta un ideal, ya que analizar casos como el FRENPAVIH y
su incidencia en la politica para el acceso universal a medicamentos constituye todo un reto
para ser preciso y “armar y desarmar” de la mejor manera un rompecabezas de lo que en
realidad acontecid. En este sentido, el investigador no s6lo se compromete con sus ideas y
hasta prejuicios, sino es posible que defienda sus argumentos ante una realidad que existe,
pero es de imposible acceso para indagar fielmente lo que sucedio y evitar justificar o
legitimar la participacion social y politica de los ciudadanos en los asuntos publicos.

No obstante, lo anterior, se puede afirmar que el VIH-Sida es un problema publico
mundial con enormes repercusiones bioldgicas, psicoldgicas, sociales y politicas. En este
sentido, el papel del Frente Nacional de Personas Afectadas con VIH-Sida, constituye un caso
ejemplar donde la movilizacion social y la presencia de la organizacion entre medios de
comunicacion nacionales e internacionales significd la posibilidad de incidir en la agenda y
demandar la constitucion de un programa de gobierno serio y consistente para combatir la
enfermedad. Si bien la participacion de esta organizacion en la agenda fue, en su tiempo,

importante y se distinguid por el trabajo en red realizado con grupos de autoayuda, su labor en
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el seno del Consejo Nacional de Prevencion y Control de VIH-Sida, se considerd limitada en
razén de que este organismo “encapsul6” y “domestic” la movilizacion social a través de
arreglos donde el trabajo de los dirigentes se caracterizd por dar seguimiento a las tareas de
prevencion y atencion médica, asi como formular opiniones a estrategias especificas del
programa.

En esta interpretacion realizada al caso FRENPAVIH es posible que la construccion
historica de los problemas de las politicas publicas permita comprender que los procesos de
interlocucion y dialogo de las organizaciones con el gobierno no es lineal ni ocurre en el
vacio, sino que existe un ambito de poder que explica no sélo el funcionamiento de las
politicas sino las formas de organizacion del poder. Si bien se cree en la realidad como una
construccion social, esta realidad no es asequible a los investigadores, por el contrario, es
relativa y el conocimiento que se obtiene es producto de la subjetividad. Asi, las evidencias
indican que la insercion gradual en la politica de salud por parte de la organizacion derivé en
problemas para el funcionamiento y vitalidad interna de la organizacion, debido a que desde
el gobierno se plantearon objetivos y procedimientos de trabajo que, de algin modo, afectaron
su autonomia y, en consecuencia, produjeron una cierta dependencia a los recursos y servicios
que el gobierno destina para controlar y alargar los efectos letales del virus.

En suma, y desde la perspectiva de esta ponencia, es necesario desmitificar que la
participacién en la agenda y en las politicas publicas se presenta de forma secuencial,
eficiente y exitosa por parte de las organizaciones. Por el contrario, la intervencion e
incidencia es posible se presente como resultado del cultivo de alianzas politicas, apoyo
politico partidario y electoral, asi como se motive por la presion social que los actores
despliegan hacia las instituciones como uno de los recursos no convencionales mas utilizados
en nuestro pais para arribar a la discusion de los problemas pablicos.
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Incidencia publica del FRENPAVIH en la politica publica hacia el VIH-Sida
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